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Der Prasident berichtet

«Auch 2021 war geprigt durch die Pandemie und damit
einhergehend einer schwierigen Personalsituation.
Dank der guten Organisation des Betriebes konnten
diese Herausforderungen gut gemeistert werden.»

// Daniel Beutler, Prasident Kinderspitex Nordwestschweiz

Im 2021 war weiterhin Flexibilitat gefragt, die
Pandemie pragte auchin diesem Jahr den Arbeits-
alltag der Kinderspitex Nordwestschweiz. So
konnten letztes Jahr zwei der finf Vorstandssit-
zung nur in virtueller Form abgehalten werden.
Zum ersten Mal in der Geschichte der Kinder-
spitex konnte die Generalversammlung nicht als
Prasenzveranstaltung durchgefiihrt werden. Die
Traktanden wurden den Mitgliedern schriftlich
verschickt und es wurde brieflich abgestimmt. Ein
wichtiges Traktandum war die Erneuerungswahl
des Vorstandes und des Présidenten. Ausserdem
konnten wir im letzten Jahr unseren Vorstand
mit einem neuen Mitglied erweitern: Patrick
Albiker, Geschéftsfiihrer bei Tertianum Residenz

Sphinxmatte in Solothurn. Ich freue mich auf die
Zusammenarbeit und méchte mich auch bei den
anderen Vorstandsmitgliedern far ihre wertvolle
Mitarbeit bedanken.

Auch im letzten Jahr fand ein reger Austausch
unter den Vorstandsmitgliedern und der
Geschaftsleitung statt. Ein wichtiges Ziel der
Vorstandsarbeit im 2021 war die Einfihrung von
Ressorts und das Erstellen einer Fachbereichsbe-
schreibung fur die Vorstandsmitglieder. An dieser
Stelle mochte ich mich bei den Vorstandsmitglie-
dern sowie Lucia Vogt und Regula Buder von der
Geschiftsleitung herzlich fiir die gute Zusammen-
arbeit bedanken.

Personal im Gesundheitswesen zu finden, bleibt
eine grosse Herausforderung und betrifft auch

die Kinderspitex Nordwestschweiz, auch wenn
hier die Fluktuationen tiefer sind als in anderen
Bereichen des Gesundheitswesens. Die Pandemie
macht die Einsatzplanung ausserdem nicht einfa-
cher, Flexibilitat ist gefragt von allen Mitarbeite-
rinnen. Umso mehr méchte ich mich hier bei den
Fall- und Personalfihrungsverantwortlichen
und den Pflegefachkraften fiir ihren grossartigen
Einsatz bedanken. Dank ihnenist es moglich, dass
die Kinder zuhause bei ihren Familien gepflegt
werden kénnen.

Zu guter Letzt mochte ich noch ein grosses
Dankeschén unseren Mitgliedern, Spendern und
Gonnern aussprechen. Auch im 2021 haben wir
eine grosse finanzielle Unterstatzung erhalten.

Die Arbeit in der Kinderspitex mit all den Heraus-
forderungen bleibt spannend. In diesem Sinne
wiinsche ich allen ein erfolgreiches 2022!



Die Geschaftsleiterinnen berichten

Anzahl Kinder 2021: 327 (-1.5 %)

Anzahl Jahr Woche
Stunden 46'461 (+ 0.2 %) 893
Einsitze 19'832 (-7.7 %) 381

Das Jahrin Zahlen

Die Zahlen vom Jahr 2021 zeigen auf, dass die
Kinderspitex Nordwestschweiz im gleichen
Umfang wie im Vorjahr Leistungen erbrachte
und zwar bei der Anzahl der gepflegten Kinder,
Anzahl der Pflegestunden wie auch den geleis-
teten Einsdtzen. Das gleiche Bild zeigt sich bei
den Finanzen, wir durften erfreulicherweise
mit einer ausgeglichenen Erfolgsrechnung
abschliessen. Dies war vor allem auch durch die
zahlreichen Spenden, Mitglieder- und Génner-
beitrage moglich - ihnen gebiihrt ein herzliches
Dankeschon fir ihr Vertrauen in unsere Arbeit.

Die Abstimmungsresultate der Pflege-
initiative waren eindriicklich, die Stimm-
beteiligung betrug 65.3 % und der
JA-Stimmenanteil 60.98 %. Auch bei uns
sind die Pflegefachpersonen das Herz-
stiick unserer Arbeit und aus diesem
Grund das Schwerpunktthema dieses
Jahresberichtes.

Lucia Vogt (1), Geschiftsleitung
Regula Buder (r), Pflegeexpertin, MAS Palliative Care,

Qualitatsverantwortliche und Geschéftsleitung Stv.

Tag
127
54

Unglaublich - 27 Dienstjahrjubliden

Mehr als ein Viertel der Mitarbeiterinnen der
Kinderspitex Nordwestschweiz durfte ein Dienst-
jahrjubilaum feiern. Dies zeigt, dass die Kinder-
spitex ein Arbeitgeber ist, bei dem die Mitarbei-
terinnen iber lange Zeit hinweg arbeiten. Damit
gewiahrleisten wir Kontinuitit und Qualitit. So
konnten wir an unserem jihrlichen Mitarbei-
teranlass folgende Dienstjahr-Jubilarinnen mit
einem Geschenk wiirdigen, 11 Mitarbeiterinnen
fur 5 Jahre, 6 Mitarbeiterinnen fiir 10 Jahre, 8
Mitarbeiterinnen fiir 15 Jahre und 3 Mitarbeite-
rinnen fiir 20 Jahre. Allen diesen Mitarbeiterinnen

danken wir herzlich fur den grossartigen und
langjahrigen Einsatz. Es ist uns ein Anliegen, im
Rahmen unserer Méglichkeiten gute Anstellungs-
bedingungen zu gewihrleisten. Aus diesem Grund
werden wir eine Forderung der Pflegeinitiative
auf das Jahr 2022 umsetzen und die Nacht- sowie
Wochenendzulagen von Fr. 6.50 auf Fr. 10.00 pro
Stunde erhohen, damit die grosse kérperliche
Belastung der unregelmassigen Arbeitszeiten
besser entschadigt wird.

Qualitatsentwicklung
Zu den guten Arbeitsbedingungen zihlt auch,

dass wir fiur unser Personal regelmassige

interne Weiterbildungen anbieten kénnen. Die
Umsetzung war in Zeiten von Covid auf Grund
der geltenden Bestimmungen nicht immer ganz
einfach. Dennoch haben wir die Wochen, in
denen es «Lockerungen» gab, genutzt und so
beispielsweise Workshops zum Thema Tracheos-
toma, Zentrale Venenkatheter, Diabetes und
Arbeitssicherheit durchgefiihrt. Weiter gab es
mehrere Anldsse im Bereich Wundmanagement.
Auch im Bereich Palliative Care konnten wir
vertiefte Weiterbildungen fir unser Personal
anbieten. Alle Weiterbildungen finden bei



unseren Pflegefachpersonen regen Anklang und
wir erachten es als grosse Ressource, dass wir
das Programm auf Grund von unserem fachlich
ausgebildeten Personal standig ausbauen kénnen
und so zur Qualititsentwicklung fiir die Pflege vor
Ort beitragen.

Gemeinsam durch das

2. ausserordentliche Jahr

Das Jahr 2021 war immer noch geprégt von der
Pandemie und durch diesen Sachverhalt erfor-
derte es im Alltag viel Flexibilitat. Deshalb ist es
uns wichtig, allen Mitarbeiterinnen in der Pflege
und der Geschaftsstelle einen herzlichen Dank
auszusprechen. Durch das grosse Engagement

und Vertrauen konnten wir auch dieses erneute
aussergewdhnlich Jahr erfolgreich bewiltigen.
Ebenfalls danken wir dem Vorstand fir die ange-
nehme sowie konstruktive Zusammenarbeit.

Unser herzlicher Dank geht ebenso an alle Fami-
lien, die uns ihr Vertrauen schenken. Durch die
tagtaglichen Begegnungen entstehen immer
wieder schéne, bereichernde Erlebnisse.

Motiviert nehmen wir die Herausforderungen
vom Jahr 2022 an und setzen uns dafur ein, dass
alle Kinder und Jugendlichen die notige Pflege zu
Hause in ihrem gewohnten Umfeld erhalten.

Wir sind gerne fiir Sie da

Das Geschiftsstellenteam der Kinderspitex Nordwestschweiz

thre telefonischen Anliegen nehmen wir gerne wahrend den Birozeiten von
Montag bis Freitag, jeweils von 8.00-16.00 Uhr entgegen:
zentrale Telefonnummer 0848 232 232

Gerne diirfen Sie uns auch via E-Mail unter folgender Adresse kontaktieren:
triagepflege@spitexkinder.ch

Weitere Kontaktdaten finden Sie auf unserer Webseite:
www.spitexkinder.ch



Das Herzstiick unserer Kinderspitex

Unsere Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sind das Herzstiick unserer Kinderspitex. Dies
zeigt sich nicht nur in den Zahlen - so macht der Personalaufwand 95 % der Budgetsumme

aus - oder in der Anzahl der Jubilden, die wir jedes Jahr mit unseren langjahrigen Mitarbei-

terinnen feiern diirfen. Zum Ausdruck kommt dies jeden Tag - bei Riickmeldungen von

Familien, bei der Zusammenarbeit im Team oder beim gelegentlichen Innehalten und dem

Wissen, dass ohne unser Personal gar nichts geht.

Regula Buder, Pflegeexpertin, MAS Palliative Care, MAS Spiritual Care,

Pflegeverantwortliche und Geschiftsleitung Stv.

Von den rund 110 Mitarbeiterinnen und Mitarbei-
tern bei der Kinderspitex arbeitet der grosste Teil
in der direkten Pflege. Doch auch in der Geschafts-
stelle sind wir auf hochqualifiziertes Personal
angewiesen - sei dies in der Leitung, der Qualitéts-
entwicklung, den zentralen Diensten oder in der
Triage.

Alle zusammen im Team ermaglichen jedes Jahr
die vielen Einsétze. Dies auch in Zeiten von Corona,
die wir glicklicherweise auch im vergangenen Jahr
gut meistern durften. Zu verdanken haben wir dies
der grossen Solidaritat und dem Engagement von
jedem einzelnen Mitarbeitenden. Und so blicken
wir auf ein anstrengendes und bewegtes Jahr
zuriick, in dem wir dennoch viel erreicht haben.

Wir konnten den Bereich der psychiatrischen Pflege
weiter ausbauen, uns in der spezialisierten Pallia-
tive Care weiter vertiefen, Notfalleinsitze bei all
den Covid erkrankten Familien leisten und all den
tagtaglichen Anmeldungen gerecht werden.
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Dass dies nicht selbstverstandlich ist, wird gerade
in Zeiten der Pandemie auch fiir viele Laien ersicht-
lich. Mittlerweile vergeht kaum ein Tag, an dem
nicht in den Medien auf den Pflegenotstand hinge-
wiesen wird. Doch dies ist kein neues Phanomen
- seit vielen Jahren werden Pflegefachpersonen
mit einem Abschluss Tertidr Stufe immer rarer.
Dies nicht nur, weil zu wenig Menschen ausgebildet
werden, sondern auch, da Pflegende nicht iber
Jahre hinweg in ihrem Beruf verbleiben.

So haben wir schon vor vielen Jahren - natiirlich
neben den erkrankten Kindern und Jugendlichen
und ihren Familien - das Personal in unseren
Mittelpunkt gestellt. Die Menschen, die bei uns
arbeiten, sollen sich wohl fiihlen in ihrer Arbeit.
Dazu gehdren Arbeitszeitmodelle, die individuell
ausgerichtet sind und Arbeitsbedingungen, die
nicht die Mitarbeitenden zum Sparpotential
machen. Im Bereich Weiterbildung unterstitzen
und befahigen wir unsere Mitarbeitenden in ihrer
personlichen Berufsbiographie. Damit erhéhen wir

nicht nur die Pflegequalititim Betrieb, dies gibt den
Mitarbeitenden auch die Méglichkeiten, ihre Fahig-
keiten und Kompetenzen zu vertiefen und einzu-
bringen. Dies wiederum erachten wir als wichtige
Voraussetzung fur eine hohe Arbeitszufriedenheit.
Und etwas erscheint uns zentral: Das Anerkennen
und Aufzeigen, dass der tagtagliche Einsatz der
Mitarbeitenden nicht selbstverstandlich ist.
Unsere Arbeit erfordert jeden Tag von neuem
oft hochkomplexes Fachwissen, Intuition und
Flexibilitat und das sich Einlassen kdnnen auf
immer wieder verandernde Situationen. Es gibt
Zeiten, da gehoren viele Uberstunden zur Tages-
ordnung - im Gegensatz, wenn Kinder hospitali-
siert werden oder versterben, fallen viele bereits
geplante Arbeitsstunden kurzfristig wieder aus.
Dennoch schitzen viele von unseren Mitarbei-
tenden die lebendige und respektvolle Kultur in
unserem Betrieb und so wird unser Handeln zu
einem Geben und Nehmen - in diesem Sinne zu
einer Teamarbeit, die den gepflegten Kindern und
Jugendlichen zugutekommt.

Um einen kleinen Einblick zu gewahren, wie dies

aus Sicht unserer langjahrigen Mitarbeiterin
Vreni Studer - die sich soeben pensionieren liess
- erlebt wurde, erzihlen wir an dieser Stelle gerne
von unserem Gesprach.

Vreni Studer hat 19 Jahre bei der Kinderspitex
als Pflegefachfrau gearbeitet. Sie hat in all den
Jahren viele Veranderungen und viel Aufbau-
arbeit miterlebt. Und hat als Teamleiterin vieles
mitgetragen und in ihrer tagtaglichen Pflege die
Arbeit der Kinderspitex mitgepragt. Heute ist
sie begeisterte und engagierte Grossmutter und
wahrend unserem Gesprach springt der zweijah-
rige Enkel vergniigt umher. Schnell wird deutlich,
wie gross die Erfahrung von Vreni im Umgang mit
Kindern ist und so lasst sie ihn selbstverstandlich
beim Kaffeezubereiten ans Werk und es gelingt
ihr bestens, sich nebst unserem Gespréach auch
immer wieder auf den Enkel zu konzentrieren, der
uns zwischendurch in seine Welt entfihrt. Dieses
Nebeneinanderist auch bezeichnend fur die Arbeit
bei der Kinderspitex, da haben wir es immer mit
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mehreren Personen zu tun, die gleichzeitig unter-
schiedliche Bedirfnisse haben.

«Vreni, wie war es fiir dich am Anfang - vor

19 Jahren - als du eingestiegen bist?»

«Nach viel Pflegeberufserfahrung im Spital und
in stationdren Einrichtungen war es etwas Neues,
in den Familien zuhause zu pflegen. Zwar konnte
ich auch auf viel Erfahrung als Kursleiterin beim
Roten Kreuz zuriickblicken, wo ich auch Kurse far
Pflegende zuhause gegeben habe. Aber wenn man
dann als Pflegende in der Verantwortung einer
hochkomplexen Situation vor Ort ist, kommen da
noch ganz andere Herausforderungen mit dazu.»

«Kannst du uns erzihlen, an was du denkst?»

«Nun, man kommt in Pflegesituationen, die neu
sind. Wir haben es mit immer komplexeren Krank-
heitsbildern zu tun und dannist dajaauch die ganze
Familie. Wir haben also auch immer das Familien-
system im Blick, denn es muss fiir alle aufgehen.
Manchmal sind die Sprache und die Verstandigung
schwierig und man muss auf kreative Lésungen
kommen, um mit der Familie zusammenarbeiten
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zu kénnen. Oder die Familie, die bereits morgens
um 5.15 Uhr einen Einsatz benétigte, damit das Kind
rechtzeitig parat ist. Da muss man nicht nur froh
aufstehen, sondernauchrecht flexibel seinin Bezug
auf das eigene Familienleben und die Bediirfnisse
der eigenen Kinder.»

«Was bleibt dir in besonderer Erinnerung?»

«Eines meiner ersten Kinder - es war ein Kind mit
einer Epilepsie und wir waren da zur Uberwachung.
Manchmal konnten wir rausgehen und da haben
wir uns bei den Baumchen der Felsbirnen unser
eigenes Zvieri gepflickt, das war einfach schén.
Es sind die Momente in manchmal sehr komplexen
und anstrengenden Pflegesituationen - da sind
wir einfach als Menschen zusammen und das ist
wichtig. Ich denke auch gerne an meine Arbeit
als Teamleiterin zuriick, das war fir mich eine
richtige Kinderspitex-Lebensschule. Wie oft ging
es darum, nicht nur Verstéandnis fiir die einzelnen
Pflegenden aus dem Team zu haben, sondern auch
gute Losungen und Ansatze zu finden, wenn die
Pflege schwierig wurde. Die Arbeit bei der Kinder-
spitex ist sehr vielseitig, nicht nur in Bezug auf

die Pflege. Es gehtren auch Administration, der
Pflegeprozess und die Dokumentation wie auch
die Planung mit dazu. Diese Vielschichtigkeit hat
mich immer sehr angesprochen. Vielleicht ist es
auch die Mischung von allem und dabei immer
wieder die grosse Verantwortung, da wir ja alleine
im Einsatz sind. Bei meinem Abschied bekamich ein
selbstgestaltetes Buch von den Frauen, die jahre-
lang mit mir zusammen gearbeitet haben. Darin
habe ich fiir mich sehr wertvolle Rickmeldungen
bekommen. Und mir wurde auch klar, wie sehr ich
dafiir geschatzt wurde, dass ich immer ein offenes
Ohr hatte und wir gemeinsam nach Lésungen
gesucht haben. Ich habe gerne Verantwortung
ibernommen.»

Und so erzihlt Vreni Studer noch von diesen und
jenen Situationen - es ist ein reiches Berufsleben,
auf das sie zurtickblickt. Dazu blattert sie in dem
Buch, das sie von den Mitarbeiterinnen geschenkt
bekommen hat - darin die Anerkennung fur all das,
was sie den Frauen im Verlaufe der vielen Jahre mit
auf den Weg gegeben hat. Und auf meine abschlies-
sende Frage, ob ihr das Pflegen heute nicht fehle,

verneint sie entschlossen und lacht - ihr Enkel

bereits wieder im Blick, der begonnen hat, sich um
das Mittagessen zu kiimmern!

Vreni Studer hat in all den Jahren hunderte von
Einsatzen fiir die Kinderspitex geleistet, zu allen
Tages- und Nachtzeiten. Sie war aktiv an der
Planung mitbeteiligt, das gibt zum einen eine
gewisse Freiheit in der Mitplanung, erfordert aber
immer wieder auch das Einspringen, wenn nicht
alle Einsdtze durch Mitarbeiterinnen abgedeckt
werden konnen. So bleibt die Arbeit in der Kinder-
spitex immer wieder eine grosse Puzzle-Arbeit, die
mit jedem neuen Monatsplan von neuem beginnt.
Und so kann es auch sein, dass eine Mitarbeiterin,
die 40 % arbeitet, an jedem Wochentag zwei bis
drei Einsétze leistet. Auch hier ist es so, dass diese
Arbeitsweise gut in die private Situation einer Pfle-
genden passt, dennoch bleibt es dabei, es erfordert
genauso eine grosse Bereitschaft und Prasenz und
eswirdimmer wieder deutlich: bei der Kinderspitex
arbeitet man nicht nur, weil es ein Job ist. Fiir viele
ist es auch ein Job, den sie fiir sich auch als Herzens-
angelegenheit sehen.
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Amy - wenn Mutter
krank werden

Die Kinderspitex ist da, wenn Kinder

und Jugendliche erkranken. Doch was
geschieht, wenn die pflegenden Eltern
ausfallen? Der nachfolgende Bericht
macht deutlich, dass selbst ein normaler
Alltag fiir Familien mit einem kranken
Kind keine Selbstverstandlichkeit ist.

Text: Mirjam Guldimann, Fall- und
Personalfiihrungsverantwortliche
Im Bild: Amy mit ihrer Mutter

Vor ein paar Monaten wurde Amy bei uns ange-
meldet - ein 15-jdhriges Madchen, das seit ihrer
Geburtan einer kérperlichen und geistigen Behin-
derung leidet. Zum Zeitpunkt der Anmeldung
war Amy einmal mehr wegen einer schweren
Atemwegserkrankung hospitalisiert. Schon beim
ersten Gesprach und Einblick in die Familie war
fur uns ersichtlich, dass die Pflege von Amy sehr
intensiv und zeitaufwendig ist. Zudem benétigt
Amy eine 24h-Uberwachung, da jederzeit mit
einem medizinischen Notfall gerechnet werden
muss. Wir haben erfahren, dass die Mutter seit
gut einem Jahr den grossten Teil dieser Pflege
selbstandigabdeckt. Zuvor unterstiitzte sie Amys
Vater - der unerwartet verstorben ist.

Kommt es bei Amy zu einem Notfall, weiss
die Mutter, wie sie reagieren muss. Damit ein
rasches Handeln méglich ist, muss man Amy sehr
gut kennen, dafiir geschult sein oder iiber eine
medizinische Ausbildung verfigen. Aus diesem
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Grund kann Amy auch nur von wenigen gezielten

Personen beaufsichtigt und gepflegt werden.

Vor der Corona-Pandemie verbrachte Amy die
Wochentage in der Stiftung Zentrum Oberwald
und die Wochenenden zu Hause. Da jedoch eine
Ansteckung mit dem Coronavirus bei Amy als
sehr gefahrlich eingeschatzt wurde und sich ihr
Allgemeinzustand verschlechterte, hat sie die
ganze Zeit - seit Beginn der Pandemie - zu Hause
gewohnt. Die Mutter hat die gesamte Pflege und
die 24h-Uberwachung ibernommen und mehr-
heitlich alleine durchgefiihrt.

Mit drei Einsdtzen pro Woche iibernehmen wir
von der Kinderspitex nun einen Teil der Pflege
von Amy. Die Mutter kann wiahrend dieser Zeit
andere Tétigkeiten erledigen oder sich auch mal
kurz von der hohen Belastung erholen. Schluss-
endlich lastet die ganze Verantwortung auf ihr.

Doch was geschieht, wenn die Mutter selber mal
ausfallt?

Vor kurzem hatte die Mutter von Amy selber ein
medizinisches Problem und musste voriiber-
gehend hospitalisiert werden. Fur die Pflege
und Betreuung von Amy musste sehr kurzfristig
eine Lsung gesucht werden. Dank der spon-
tanen Mithilfe vom Zentrum Oberwald konnte
die Betreuung von Amy weiterhin gewéhrleistet
werden, damit sich ihre Mutter medizinisch
untersuchen und versorgen lassen konnte.

Dies macht deutlich, wie fragil ein solches Fami-
liensystem ist und in welche Notsituationen eine
Familie innert kiirzester Zeit geraten kann. Denn
bevor sich die Mutter in Spitalpflege begeben
konnte, musste sie die weitere Pflege von Amy
organisieren. Dies war nur moglich, da das profes-
sionelle Pflege- und Betreuungsnetz kurzfristig
eingesprungen ist und tibernommen hat.

So erwidhnt die Mutter in einem Gesprich:
«Ich bin froh, dass es die Kinderspitex gibt. So
muss ich mir keine Sorgen machen, dass ich Amy
far langere Zeit weggeben musste. Amy kann
zu Hause sein und ich kann mehr Zeit mit ihr
verbringen und diese geniessen. Daimmer wieder
die gleichen Mitarbeiterinnen in den Einsatz
kommen, hat Amy weniger Stress und kann sich
in ihrer gewohnten Umgebung entspannen. Seit
die Kinderspitex bei uns im Einsatz ist, kann ich
das Haus mit einem guten Gefthl verlassen, in
Ruhe den Wocheneinkauf erledigen und meine
Arzttermine etc. wahrnehmen. »

Diese Worte zeigen, dass es gerade fur Miitter,
die ihr krankes Kind alleine pflegen, schon das
in Ruhe Erledigen der alltiglichen Arbeiten wie
ein Wocheneinkauf keine Selbstverstandlich-
keit ist. Deshalb ist ein gutes Zusammenarbeiten
der Familie, Kinderspitex und den stationidren
Diensten unabdingbar.
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Cai - wenn Kinder
selbstandig werden

Heute ist Cai 16 Jahre alt und soweit
selbsténdig, so dass er keine Kinder-
spitex mehr benétigt. Doch es war ein
langer Weg, auf dem wir ihn begleitet
haben. Viele Jahre hat die Kinderspitex
die medizinisch-pflegerische Uberwa-
chung iibernommen, eine Arbeit, die aber
weit mehr ist als nur Behandlungspflege. Es
entstehen Beziehungen und so gilt es auch fiir

die Mitarbeiterinnen der Kinderspitex, nach beinahe ~—

16 Jahren, los zu lassen. Befdhigen bedeutet hier, auch

die Jugendlichen in ihre mégliche Selbststandigkeit zu begleiten und zusammen mit den
Eltern dafiir zu sorgen, dass die Kinder - die wir zum Teil ihr ganzes Leben lang gepflegt
haben - ihre eigenen Schritte in ihr Erwachsenwerden gehen kénnen.

// Text: Vreni Studer und Claudia Bartschi, Pflegefachfrauen HF

// Im Bild: Cai

Unsere Mitarbeiterinnen erzahlen:

Vor mehr als 15 Jahren: Wir sehen das kleine
Menschlein Cai noch vor uns auf der Intensiv-
station im Kinderspital Ziirich - angeschlossen
an vielen Kabeln und Schlauchen, sowie Uberwa-
chungsmonitoren, die seine Vitaldaten anzeigen.
Werden wir dieser Aufgabe gewachsen sein? st
so eine Intensivpflege zu Hause maglich? Diese
Fragen gehen uns durch den Kopf. Und dannist es
soweit: Cai darf - fast halbjahrig - endlich nach
Hause.

Rund um die Uhr braucht Cai mit dem selten
vorkommenden Charge-Syndrom Pflege und
Uberwachung. Wegen einer Stimmbandlahmung
braucht er eine Trachealkaniile. Diese muss haufig
abgesaugt werden, da er sehr viel Sekret produ-
ziert, das er nicht schlucken kann und somit seine
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Atmung durch die Kantle hemmt. Seine Ernahrung
erhilter iber einen Button - eine Sonde im Bauch
- langsam mittels Sondomaten. Auch seine Sauer-
stoffsattigung im Blut sowie sein Puls missen mit
einem Monitor stidndig iberwacht werden. Die
Eltern haben im Kinderspital diese aufwandige
Pflege erlernt und sind mittlerweile richtige
Experten - wir bewundern sie in all den Jahren, mit
welchem Engagement sie fir ihren Sohn sorgen
und ihn férdern. Damit sie dies alles bewiltigen
kénnen, werden sie von uns Kinderspitexfrauen
unterstiitzt. Das Wohnzimmer ist zu einem Pfle-
gezimmer geworden. Nachts und tagstber - 72
Stunden pro Woche - sind wir fur Cai da. Spéter,
als es ihm besser geht, sind es weniger Stunden
und schliesslich sind wir nur noch zwei Mitarbei-
terinnen, die fir sieben Stunden im Monat zu ihm
gehen.

Wie schnell es lebensbedrohlich werden kann
Traurig bleiben uns die Momente in Erinnerung, in
denen er weint, wir aber nichts héren und nichts
sehen, ausser Trdnen, die (iber seine Wangen
kullern. Seine Stimmbander und einige seiner
Gesichtsmuskeln sind geldhmt und auch wegen
der Kaniile kann er keine Téne von sich geben. Ab
und zu erleben wir Schreckmomente - wenn Cais
Sauerstoffgehalt fallt, wenn sein Récheln nicht
aufthoren will oder er sich trotz Absaugen und
Abhusten blau verfarbt. Noch nicht getibt im Kan-
lenwechseln, da Cai damals zu den ersten Kindern
gehdrt, die mit einer Kaniile zu Hause sein konnen,
bleibt uns ein Ereignis in Erinnerung. Wir sind zu
zweit beim Wechseln der Fixation der Kaniile - die
Mutter ist in der Kiiche nebenan - und da fallt die
Kaniile raus. Cairingt nach Atem und verférbt sich.
Blitzschnell stopfe ich die Kaniile wieder ins Loch

zurtick und er erholt sich rasch. Danach sagen wir

uns beide, wie ruhig wir geblieben sind - inner-
lich sieht es jedoch anders aus. Und die Mutter
lasst uns gewdhren und beweist uns so ihr riesen-
grosses Vertrauen.

Es braucht ein grosses Netz

Uberhaupt ist es fiir die Eltern nichtimmer einfach,
andauernd «fremde» Personen im Haus ein- und
ausgehen lassen zu missen. Aber wir sind ein
gutes Team - Cai, seine Eltern, seine drei Briider
und wir Spitexfrauen. Oft steht Cai, jetzt schon
etwas ilter, bereits am Fenster und wartet auf
uns. Wir winken ihm zu und er freut sich sichtlich.

Fachfrauen der Physio, Ergo und Logo kommen
zu Cai nach Hause und wir lernen Vieles, um den

Jungen zu férdern. Und wir alle freuen uns an
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seinen Fortschritten. Besonders spannend ist das

gemeinsame Erlernen der Gebardensprache, die
es ihm erméglicht, sich mitzuteilen. Wir diirfen
ihn dann auch in die Spielgruppe begleiten, in der
die Leiterin die Gebirden aufnimmt und einbaut.
Alle Kinder lernen viele tolle Lieder zusammen mit
Gebirden und Cai ist einer von ihnen.

Spéter begleiten wir ihn mit dem Bus zur Physio-
und Logotherapie - immer mit dabei das Uberwa-
chungsgerat mit Sensor, der Sauerstoff und vor
allem das Absaugegerat. Einige Male im Winter
kommen wir arg ins Schwitzen. Eingemummelt
in Winterkleider hustet und wiirgt Cai an seinem
Sekret und muss abgesaugt werden. Unterwegs
zu sein mit Cai ist oft eine Herausforderung, denn

18

er ist nicht immer einschatzbar - im Bus stellt er
einem Herrn in Schale und mit einem Aktenkoffer
aus dem Nichts blitzschnell ein Bein, so dass sich
dieser auf dem Bauch liegend wiederfindet. Oder
zu Hause benutzt er Kiichenmesser und Scheren
plotzlich wie ein Samurai-Schwert.

Rituale sind wichtig -

auch in der Uberwachung

Cai wiinscht sich auch mit 15 Jahren noch immer,
dass wir mit ihm vor dem Schlafen «ich ghére
es Gloggli» singen, was die Mutter Gberrascht,
da dies bei ihnen nicht tblich ist. Auch das Spiel
«Eile mit Weile» - ein Geburtstagsgeschenk der
Kinderspitexfrauen - spielt er fast ausschliesslich
mit uns.

In den letzten Jahren ist Cai zunehmend ruhiger
geworden, umgénglicher und berechenbarer - und
grosser. Auch sprachlich macht er Fortschritte,
immer noch unterstiitzt mit Gebarden. Wir, die
ihn gut kennen, verstehen ihn meistens gut. Wenn
nicht, kann er auch an uns verzweifeln oder er
nimmt uns an der Hand und zeigt es.

Ein grosses Gliick ist, dass sich seine Stimmband-
lahmung erholt und er die Kanile nicht mehr
braucht. Dank der unermiidlichen Férderung
der Mutter und der Logotherapeutin, auch in der
Essgruppe, lernt Cai essen. Sogar einen am Stock
iber dem Feuer gebratenen Cervelat geniesst er
mit uns, auch wenn die Wurst piriert ist. Heute
kann Cai sogar ein Glas Wasser oder noch lieber

Sirup trinken, ohne dass er sich verschluckt.
Besonders gerne schleckt er Vanille-Eis.

Jetzt wird Cai 16 Jahre alt und braucht uns nicht
mehr. Die noch notwendige Fliissigkeit sondiert er
sich selber. Im Technorama in Winterthur erleben
wir zu dritt einen wunderschénen Abschiedstag,
der uns immer in Erinnerung bleiben wird. Mit
Wehmut lassen wir ihn ziehen und wiinschen ihm
nur das Allerbeste.
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Lenora - zuriick in den Alltag

Padiatrisch-Psychiatrische Pflege

von Kindern und Jugendlichen

Seit vielen Jahren gehért auch die professio-
nelle Pflege von Kindern und Jugendlichen
mit einer psychiatrischen Erkrankung zu

unseren Aufgaben. Noch immer sind diese
Kinder und Jugendlichen in einem Schat-
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tenbereich und oft dauert es lange, bis sie
entsprechende Hilfe und Pflege erhalten.
Das spezialisierte Psychiatrie-Team der

'\'
Kinderspitex begleitet Kinder und Jugendliche \ W™
auf ihrem Weg zuriick in ihren Alltag. \
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- 4

VoS
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Text: Regula Buder, Pflegeexpertin, MAS Palliative Care,
»

Qualititsverantwortliche und Geschiftsleitung Stv.

Chantal Tsolakis, Fall- und Personalfiihrungsverantwortliche

Fachgebiet padiatrisch psychiatrische Pflege
Ursula Spycher, Pflegefachfrau HF
Im Bild: Lenora mit Therapiehund Hank

Die Pandemie hat die Situation verschrft, jedoch
wurde bereits vorher deutlich, dass eine profes-
sionelle aufsuchende Pflege unabdingbar ist. So
arbeiten wir nahe mit den verantwortlichen Arzten
und Therapeuten zusammen, doch vor allem mit
dem erkrankten Kind und seiner Familie. Dies
geschieht Zuhause, auf dem Schulweg oder in der
Umgebung, in der das Kind oder die/der Jugend-
liche seinen Alltag verbringt. Es kann nach einem
Klinikaufenthalt sein oder auch um einen solchen
zu verhindern. Was dies bedeuten kann, zeigt ein
kleiner Einblick in die Geschichte von Lenora. Es
ist wichtig, davon zu erzahlen, damit diese Kinder
und Jugendlichen ein Gesicht bekommen und die
Notwendigkeit einer gezielten Pflege und Beglei-
tung deutlich wird. So konnten wir im vergan-
genen Jahr unseren Fachbereich Psychiatrie weiter
ausbauen und an der Padiatriefachtagung im
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November bei einem Vortrag von unserer Arbeit
erzihlen. Dies ist auf grosses Interesse gestossen
und dank all den betroffenen Menschen, die ihre
Geschichte teilen, gelingt es zunehmend, auch die
Offentlichkeit zu sensibilisieren. Dies ist dringend
notwendig, da es sichimmer noch um einen Tabu-
bereich handelt und das Leiden der betroffenen
Familien oft sehr gross ist.

Zuriick in den Alltag

Unsere Mitarbeiterinnen erzéhlen:

Nach ihrem dreimonatigen Klinikaufenthalt
lebte Lenora wihrend einem ganzen Monat
véllig isoliert zu Hause. Sie verliess ihr Zimmer
nur selten, die Wohnung gar nicht mehr. lhre
Sozialphobie und diverse Angste waren riesig
und machten ihr jegliches Teilnehmen an einem
sozialen Leben oder normalen Alltag unméglich.

Bei unserem Erstkontakt fiel uns sofort ihre Ziel-
strebigkeit positiv auf. Lenora hat eine eigene
starke Meinung und war gewillt, sich realisti-
sche Ziele zu setzen und an sich zu arbeiten, um
aus der Isolation heraus zu finden. Ihr grésster
Wunsch und zugleich ihr entferntestes Ziel war
es, nach den Sommerferien mit dem Gymnasium
zu beginnen. Am Anfang unserer Einsitze stand
im Vordergrund, dass Lenora wieder gewohnte
Alltagsfertigkeiten zurtickerlangen konnte.
Wir besprachen zusammen die bevorstehende
Woche sowie ihre Tagesstruktur und planten
gezielt wieder Aktivitaten mit ein, bei denen sie
die Wohnung verlassen und in die Offentlichkeit
gehen musste. Dazu gehérten Einkaufen mit
ihrer Mutter, Klavierunterricht in der Ndhe ihres
Wohnorts, ein Besuch bei ihrem Hausarzt oder
der wochentliche Termin bei ihrer Psychologin.

In einem weiteren Schritt kam das gezielte Expo-

sitions-Training dazu. Da begleiteten wir Lenorain
die Migros, in der sie kleine Einkaufe selbstandig
erledigen konnte. Hielten sich viele Leute in einem
Laden auf, gab Lenora einen hohen Stresslevel an.
Durch das Training und unsere Begleitung lernte
sie jedoch, damit umzugehen und gewann so
Sicherheit und Gelassenheit zuriick. Lenora war
von Anfang an gewillt, sich iiber diverse Méglich-
keiten zu informieren - unter anderem kam schon
bald der Wunsch auf, sich nach einem Therapie-
hund umzuschauen. Tapfer nahm sie eine Hiirde
nach der anderen und wurde schlussendlich
- nach vielen E-Mails und Telefonaten - fiindig.
Hank, ihr Therapiehund gibt ihr heute die nétige
Sicherheit, um sich in der Offentlichkeit wieder
weitgehend ohne grosse Angste zu bewegen.
lhre Skills, welche sie zu Beginn der Einsitze oft
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gebraucht hat, tragt sie nach wie vor im Rucksack

mit, wendet diese jedoch nur noch in Ausnahme-
situationen an.

Lenora hat jeden Schritt mit uns Mitarbeiterinnen
von der Kinderspitex Nordwestschweiz, der
Psychologin oder ihrem Hausarzt besprochen. Der
Austausch unter den verschiedenen interdiszipli-
naren Diensten erachten wir als besonders wichtig
und dieser fand regelmassig statt. Mittlerweilen
darf Lenora zufrieden auf ein anspruchsvolles,
herausforderndes jedoch auch interessantes
Semester am Gymnasium zuriickblicken, welches
sie mit viel Disziplin, der notigen Geduld und dem
Durchhaltewillen bewundernswert gemeistert
hat. Sie hat zudem ihre Selbstandigkeit schritt-
weise zuriickerlangt und bereits neue Zukunfts-
pliane beziiglich eigenstandigem Wohnen.

In einem Gesprach mit Lenora erzéhlt sie uns, wie
sie es erlebt hat:

«Lenora, wie hast du unsere Einsitze erlebt?»
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«Fur mich waren sie wie die Therapie. In der Klinik
hatte ich zwei Mal pro Woche Therapie bei der
Psychologin, nach meinem Austritt aber nur noch
einmal die Woche. Da war ich sehr froh iber die
Einsatze der Kinderspitex.»

«Was hat dir besonders geholfen?»

«Da ich nach meinem Klinikaufenthalt wihrend
einem ganzen Monat gar nicht mehr nach draussen
konnte, war es mir dank der Begleitung der
Kinderspitex wieder méglich, Aktivititen ausser-
halb meines Zuhauses nachzugehen. Ich lernte,
mit meinen sozialen Angsten - die zu Beginn im
Vordergrund standen - umzugehen und diese
langsam abzubauen. Zudem war ich dankbar fur
die Unterstiitzung bei der Planung einer geord-
neten Tagesstruktur.»

«Wie ist es heute fiir dich, wenn du alleine
oder zusammen mit deinem Therapiehund
Hank nach draussen in die Offentlichkeit
gehen musst?»

«Meine Angste sind bedeutend weniger und vor
allem weiss ich, wie ich damit umgehen kann.
Nach wie vor habe ich meine Skills in meinem
Rucksack, diese aber schon seit langerem nicht
mehr gebraucht!»

Ein wichtiges Ziel bei unserer Arbeit ist die Befi-
higung, dass die betroffenen Kinder und Jugend-
lichen ihren gewohnten Alltag wiederaufnehmen
konnen. Dazu braucht es die sogenannten aufsu-
chenden Einsatze - also Pflegeeinsitze Zuhause
vor Ort, damit die Alltagsfertigkeiten auch dort
trainiert werden kénnen. Denn es geniigt nicht,
diese zu planen oder zu besprechen. Oft braucht
es auch die gezielte Begleitung in den ersten
Wochen, damit die Menschen das Vertrauen
wiederaufbauen konnen. In diesem Sinne ist
unsere Pflege nicht eine jahrelange Begleitung,
sondern vielmehr eine kurzzeitige, gezielte Inter-
vention, die das Familiensystem unterstiitzen
kann und die Kinder und Jugendlichen befahigt,
mit ihren momentanen Einschrdnkungen umzu-
gehen. Wichtig dabei sind auch die sogenannten
Skills-Boxli. Darin kénnen Dinge enthalten sein
wie ein besonderer Fingerring, Musik mit Kopf-
hérern oder scharfe Kaugummis.

Wir befahigen und motivieren auch dazu, dass die
Jugendlichen wieder zu ihren eigenen Werkzeugen
greifen konnen, wie zum Beispiel das Zeichnen bei
der Jugendlichen Redscar-eyes. Zeichnungen von
ihr dirfen wir in diesem Jahresbericht abbilden.
Dass sie wieder Zeichnen kann, bedeutet fiir sie das
Wiedererlangen einer wichtigen Strategie fur ihren
Alltag. Gelingt dies, ist ein wichtiger Schritt getan,
damit auch die Reintegration in den Alltag in Angriff
genommen werden kann. Und dies muss - gerade
wenn es um Kinder und Jugendliche geht - ein zent-
rales Anliegen unserer Gesellschaft und nicht nur
ein Problem der betroffenen Familien sein.

// Zeichnungen der Jugendlichen «Redscar-eyes»
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Zion - Kinderspitex auf Reisen

«Fast alles ist moglich, es braucht einfach etwas Mut und Organisation».
Die Anfrage an uns als Kinderspitex war sehr uniiblich - ob wir auch Einsatze in La Réunion

machen wiirden. Und dies in Zeiten von Corona. Doch unsere Uberlegungen waren schnell

vollzogen. Nachdem samtliche finanzierungs- und versicherungstechnischen Fragen

geklart waren, konnten wir unserem Leitsatz getreu handeln: «Uns leitet die Einzigartigkeit

jedes einzelnen Kindes und die Individualitat seiner Familie». Und so leisteten im Herbst
2021 zwei Mitarbeiterinnen der Kinderspitex ihre Einsatze auf La Réunion. Wie es dazu
kam, erzéhlt uns die Familie von Zion. Zur Einzigartigkeit gehort unser familienzentrierte

Ansatz mit dazu. Dies bedeutet, dass wir nicht nur die bedarfsgerechte, verordnete

medizinische Pflege ausfiihren. In unserem ganzheitlichen Ansatz ist es genauso wichtig,

das Familiensystem miteinzubeziehen und fiir ihre Aufgabe zu befihigen. Denn dieses tragt

auch in all den Stunden, in denen die Kinderspitex nicht im Einsatz ist.

Text: Eltern von Zion, Daniela Burkhalter und Karin von Arx, Pflegefachfrauen HF

Im Bild: Zion mit seiner Familie

Die Mutter erzihlt:

Wir sind die sportliche, aktive Familie von Zion.
Dazu gehort der stolze Vater David - Franzose
- aufgewachsen auf der tropischen Insel La
Réunion im Indischen Ozean und Profisportler.
Weiter gehore ich als Vollblut-Mama sowie
Pfeiler der Familie, Organisationstalent und
ehemalige Profisportlerin - wie auch die drei
Jungs Liam, Kiano und Zion - zur Familie. Liam
ist 7 Jahre alt, Kiano 4 und Zion ist als jiingster
Sohn vor 15 Monaten mit dem CHARGE-Syndrom
zur Welt gekommen.

David und ich haben uns vor 12 Jahren auf
dem Triathlon-Weltcup kennengelernt. So
verschieden wir im Charakter und von der
Mentalitat her auch sind, so sehr lieben wir die
gemeinsame Zeit mit Abenteuern in der Natur,
auf Reisen und mit unseren Kindern. Wir leben
und geniessen das Leben in vollen Ziigen - in der
Schweiz und in unserer zweiten Heimat, auf der
Insel La Réunion.
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Als wir uns nach den Olympischen Spielen 2012
entschieden haben, eine Familie zu grinden,
durften wir schon bald unseren ersten Sohn Liam
willkommen heissen. Drei Jahre spater kam Kiano
dazu und im 2020 unser drittes Kind Zion. Ein
Kind bringt grosse Verdnderungen mit sich, was
uns aber nicht in unserem Lebensstil bremste.
Bis Zion zur Welt kam, lebten wir weiterhin
sehr aktiv, waren viel auf Reisen und gefuhlt mit
300km/h im Leben unterwegs.

Zion

Und dann kam der Tag, der unseren Familien-
Hochgeschwindigkeitszug mit einer Notbremse
zum kompletten Stillstand brachte. Meine dritte
Schwangerschaft verlief normal, bis auf ein bis
zwei Auffalligkeiten, weshalb Zion in der 36.
Schwangerschaftswoche, nach Einleitung der
Geburt, das Licht der Welt erblickte. Als ich ihn
fur ein paar Sekunden halten durfte, beschlich
mich bereits ein ungutes Gefiihl und die Stunden

danach verstarkten dies. Mit Atemproblemen
wurde Zion umgehend auf die Neonatologie
gebracht. Untersuchungen wurden gestartet,
es gab Diagnosen und Verdacht auf Syndrome,
doch niemand konnte uns sagen, was Zion fehlt.
Ich erinnere mich an dieses eine Gespréch, als
der Neo-Chefarzt, die lokale Neurologin und ein
weltweit renommierter Neuro-Professor vor uns
am Tisch sassen und uns schulterzuckend viel
Gliick fur die kommenden Jahre wiinschten. Dies
mit den Worten, dass sie uns nicht sagen kénnen,
ob unser Kind jemals sehen, héren, selbstindig
essen oder laufen werde.

Ein kurzer Wimpernschlag und unsere Zukunft -
mit all unseren Wiinschen, Triumen und Planen -
l6ste sich in einer riesigen Staubwolke in Nichts
auf. Warum wir?

Zion kampfte, wurde von Aarau nach Zirich
verlegt und bekam mit acht Wochen eine Trache-
otomie und einen Button, da er wegen diversen
Fehlbildungen nicht selber essen konnte. Nach

weiteren drei Monaten im Kinderspital durften
wir ihn nach langen finf Monaten endlich mit
nach Hause nehmen. Zion, unser drittes Wunsch-
kind mit CHARGE-Syndrom als Diagnose, einer
Kaniile im Hals und in der Nacht beatmet, voll-
..t:; standig tber die Sonde ernihrt.

. 1 Wir, die so freiheitsliebende Familie,

<1 bekamen ein Kind, welches vermutlich iiber
Jahre eine 24h-Betreuung benétigt, auf viel
medizinisches Material und Infrastruktur

Unser «TGV-Zug» stand eine ganze Weile still
auf dem Gleis. Mit Hilfe der Kinderspitex und der
Zeit fanden wir unseren neuen Rhythmus und
begannen wieder zu rollen. Zwar langsam, aber
immerhin ging es wieder vorwarts. Die ersten
Monate waren sehr unruhig, da wir fast alle zwei
Wochen mit der Ambulanz oder dem Helikopter
auf dem Notfall in Zirich landeten. Wir waren
mude, es kriselte in der Partnerschaft und eigent-
lich war das so gar nicht das Leben, das wir uns
vorgestellt hatten.

La Réunion - vom Traum zur Realitit

Was wir brauchten war ein «Tapetenwechsel».
Wir setzten uns als Kriterium fiir eine erste
Auslandreise: Zion vier Monate ohne Besuch auf
dem Notfall. Als Zion dies geschafft hatte und es
ihm im Verlauf des Frihlings immer besser ging
und er sogar von der Beatmung weg kam, fingen
wir an, uns Gedanken Gber eine mégliche Reise
nach La Réunion zu machen. Abklarungen mit den
Arzten, Fluggesellschaften und der Kinderspitex
begannen. Als wir von allen Seiten griines Licht
bekamen, wurde der Traum zu einem Projekt
iber mehrere Monate. Viele Mails, Telefonate
und organisatorische Stunden spater standen wir
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anfangs Oktober 2021 tatsichlich am Flughafen
Basel - bereit fiir eine zweimonatige Auszeit in
unserer zweiten Heimat. Dankbarkeit, Vorfreude,
Nervositdt und Unsicherheit wechselten sich ab.
Die Anwesenheit von Karin - unserer Kinder-
spitex-Unterstiitzung fiir den ersten Monat -
brachte viel Sicherheit in diesem Moment. 3
Erwachsene, 3 Kinder, 6 Taschen a 23kg (die
Hilfte davon gefiillt mit medizinischem Mate-
rial, Beatmungsgerat, Sauerstoff-Konzentrator,
Monitor, Inhalationsgerit und 2 Absauggerite)
wurden eingecheckt. Und dies alles in Zeiten von
Corona, mit 3G und negativem Test und vielem
mehr. Die Reise ging iber Paris und den Indischen
Ozean Richtung La Réunion und verlief entgegen
allunseren Erwartungen absolut ohne Probleme.
Zion hat auf dem Nachtflug 10 Stunden durch-
geschlafen und lediglich ein wenig Sauerstoff
bengtigt. Erschopft, aber gliicklich, kamen wir
auf der Insel an.

Insel-Leben

Die ersten Tage liessen wir es gemitlich angehen
am Pool in unserem Garten und dem Strand an
der Lagune. Dazu das Vogelgezwitscher, das
Sonnenlicht und die sommerlichen Temperaturen
und schon fiihlten wir uns zu Hause im Paradies.
Wir hatten im Vorfeld zwei Strassen weiter einen
Bungalow fiir unsere beiden Spitex-Frauen reser-
viert. So waren sie in der Nahe, hatten jedoch
etwas Privatsphareinihren Pausen. Wihrend der
Hinreise und im ersten Monat hat uns Karin unter-
stiitzt, im zweiten Monat und wahrend der Riick-
reise Daniela. Wir hitten diese Auszeit auch ohne
Spitexpflege in Angriff genommen, jedoch wire es
natirlich nie derselbe Aufenthalt geworden. Da
sie vor Ort nur fiir uns zusténdig waren, mussten
wir keine Planung im Voraus machen, sondern
konnten spontan planen. So konnten wir es ohne
Nachteinsatze durch die Kinderspitex versuchen
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und dafiir tagsiiber von ihrer Unterstitzung
profitieren. Zion ging es in La Réunion mit der
tropischen Meeresluft so gut, dass ich zum Teil
die Nachte durchschlafen konnte. Er brauchte wie
jedes Kleinkind ein paar Tage, um sich an die neue
Umgebung zu gewdhnen, doch einmal eingelebt,
ging es ihm so gut wie noch nie in seinem Leben.

Zuriick zur Diagnose der ersten Lebenswoche
Mit vierzehn Monaten sieht Zion vermutlich
ganz normal, hort relativ gut und mit Horgerat
sogar komplett. Schlucken geht leider nicht und
er muss tber die Sonde ernahrt werden. Er sitzt
schon recht gut selbstandig und hat wéhrend
unseres Urlaubs tatsachlich angefangen, an
unseren Handen erste Schritte zu gehen. Je mehr
Zeit verging, umso mehr Entwicklungsschritte
folgten. Und dies ohne regelmissige Therapien
mit Spezialisten - einfach nur, weil esihm gesund-
heitlich das erste Mal richtig gut ging. Sauerstoff
hat er nie gebraucht und abgesaugt wurde noch
ca. 10-15 x pro Tag - anstelle der 5 x pro Stunde
in der Schweiz. Dank der Spitex-Pflege tagsiiber
konnten wir endlich auftanken. Es verging kein
Tag, an dem wir uns nicht sportlich betatigten.
Ausserdem hatten wir Zeit fiir spannende Unter-
nehmungen mit unseren zwei grésseren Jungs
oder fir Treffen mit Freunden und Familie. Auch
uns ging es so gut wie schon lange nicht mehr und
wir konnten unsere Batterien wieder komplett
auffillen. Das Highlight der Reise war ein drei-
tagiger Ausflug mit einem VW-Bus mit wildem
Campen - ganz ohne Spitex. Natdrlich hatten wir
auch da das ganze medizinische Material fiir Zion
mit dabei, aber es fiihlte sich doch schon fast an
wie «normales Leben».

Fazit
Es war das Beste, was wir machen konnten -
far Zion, fiir unsere zwei anderen Jungs, fir uns

als Paar und Familie. Natiirlich war es hilfreich,
dass es Zion gesundheitlich so gut ging und wir
kein einziges Mal den Arzt vor Ort konsultieren
mussten. Da wir eine solch tolle Spitex-Unter-
stitzung mit dabei hatten, fiihlte es sich wirklich
an wie Urlaub - trotz Homeoffice und Home-
schooling. Auch Kinder mit Behinderungen entwi-
ckeln sich weiter, auch wenn mal ein paar Wochen
die Therapie ausfallt. Nun sitzen wir wieder in
unserem Alltag in der grauen, kalten Schweiz
und trdumen bereits vom nachsten Ausflug in
den Indischen Ozean. Ein Traum kann schneller
zur Realitit werden als man denkt.

Zum Schluss bedanken wir uns von Herzen
bei unseren zwei Spitex-Frauen fur die grosse
Unterstiitzung vor Ort und der Kinderspitex
Nordwestschweiz.

Unsere Mitarbeiterinnen erzihlen:
Letztes Jahr wurden wir an einer Fallbesprechung
angefragt, ob wir uns vorstellen konnten, die
Familie von Zion nach La Réunion zu begleiten. Da
wir beide sehr gerne reisen und andere Kulturen
kennenlernen, mussten wir nicht lange Giberlegen
und sagten auf Anhieb zu.

Karin

Nach einigen organisatorischen Abklarungen
und auch coronabedingten Vorbereitungen ging
es anfangs Oktober los. Nach einem sehr langen
und intensiven Flug sind wir in der Hitze und im
Paradies angekommen. Zion und auch ich waren
nach der langen Reise etwas erschépft und
mussten uns noch etwas akklimatisieren. Das
unkomplizierte Inselflair und die sehr gastfreund-
liche Familie trugen dazu bei, dass ich mich nach
kurzer Zeit rundum wohl fiihlte. Ich habe die Zeit
als sehr lehrreich und interessant empfunden und
auch fiir meine Franzésischkenntnisse war der
Aufenthalt auf La Réunion dusserst hilfreich.

Gemeinsame Zeit mit Zion

Da die Familie sehr unternehmenslustig ist,
verbrachten wir unsere Tageseinsitze mit Zion in
ihrem Haus, was er sehr genoss. Er hat dabei zu
unserer grossen Freude beachtliche Fortschritte
gemacht - beim Essen, Laufen, Laute bilden usw.
Dies mit unserer Unterstiitzung, ohne jegliche
Therapien. Er gewdhnte sich auch immer mehran
die hohen Temperaturen und fihlte sich rundum
wohl. Mit dem Sonnenlicht und dem Wasser hatte
er zu Beginn des Aufenthaltes noch etwas Mihe.
Doch zum Schluss getraute sich Zion mit den
Fiissen sogar ins Meerwasser.

Daniela

Ich habe Karin nach vier Wochen abgeldst,
konnte aber vorher bereits zwei Wochen Ferien
mit meinem Mann verbringen. So konnte ich die
Inselund den Wohnort der Familie kennenlernen,
wofir ich sehr dankbar war. Der unkomplizierte
Umgang der Familie hat es fir mich sehr einfach
gemacht, mich einzuleben und wohlzufiihlen. Es
war eine sehr freudige und positive Erfahrung. Es
hat mir gezeigt, dass so Vieles méglich ist, dank
einer guten Organisation, positivem Denken und
der Lebensfreude.
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Kontrollstelle Verein

Kinderspitex Nordwestschweiz

Stefan Jaggi, Grenzweg 5B, 5033 Buchs AG
Fabian Bryner, Alte Stockstrasse 11C, 5022 Rombach

Bericht der Kontrolistelle an die Generalversammlung des Vereins Kinderspitex
Nordwestschweiz, Aarau

Auftragsgemdss haben wir eine Review der Jahresrechnung (Bilanz, Erfolgsrechnung und
Anhang) des Vereins Kinderspitex Nordwestschweiz, Aarau fur das am 31. Dezember 2021
abgeschlossene Geschéftsjahr vorgenommen.

Fur die Jahresrechnung ist der Vorstand verantwortlich, wahrend unsere Aufgabe darin
besteht, aufgrund unserer Review einen Bericht (iber die Jahresrechnung abzugeben.

Unsere Review erfolgte nach dem Schweizer Priifungsstandard 910 ,Review (priiferische
Durchsicht) von Abschliissen”, Danach ist eine Review so zu planen und durchzufiihren, dass
wesentliche Fehlaussagen in der Jahresrechnung erkannt werden, wenn auch nicht mit
derselben Sicherheit wie bei einer Prifung. Eine Review besteht hauptsachlich aus der
Befragung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern sowie analytischen Priifungshandiungen in
Bezug auf die der Jahresrechnung zugrunde liegenden Daten. Wir haben eine Review, nicht
aber eine Prifung, durchgefiihrt und geben aus diesem Grund kein Prifungsurteil ab.

Bei unserer Review sind wir nicht auf Sachverhalte gestossen, aus denen wir schliessen
miissten, dass die Jahresrechnung nicht Gesetz und Statuten entspricht.

Aarau, 29. Marz 2022

i VP

Stefan Jaggi E;lén Bryner

Dipl. Wirtschaftsprifer ipl. Treuhandexperte

Beilage: Jahresrechnung

Bilanz per 31.12.2021 in CHF

Aktiven 2021 2020
Umlaufvermégen
Flissige Mittel 1750688 1549811
Forderungen aus Lieferungen und Leistungen 477241 522811
Ubrige kurzfristige Forderungen 3774 3648
Nicht fakturierte Dienstleistungen 96740 68787
Aktive Rechnungsabgrenzungen 15079 27053
Total Umlaufvermégen 2343522 2172111
Anlagevermogen
EDV-Anlage 6884 17125
Arbeitsgerat 23805 9272
Total Anlagevermégen 30689 26397
Total Aktiven 2374211 2198508
Passiven 2021 2020
Fremdkapital
Kurzfristige Verbindlichkeiten 454438 477463
Passive Rechnungsabgrenzungen 8335 10495
Riickstellungen Finanzierungsiiberbr. 1698000 1498000
_Riickstellungen zweckgebundene Spende 16582 70062
Total Fremdkapital 2177355 2056020
Eigenkapital
Eigenkapital 142488 101286
Jahresgewinn/-verlust 54368 41202
Total Eigenkapital 196856 142488
Total Passiven 2374211 2198508
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Erfolgsrechnung 2021 in CHF

Aufwand 2021 2020
Lhne 4418838  74% 4265719 74%
Sozialversicherungen 663746  11% 626676  11%
Spesen 413163 7% 412627 7%
ibriger Personalaufwand 13302 0% 28196 0%
Spesenentschidigung Vorstand 6420 0% 5200 0%
Ausbildungsverpflichtung 55925 1% 59838 1%
Weiterbildung 4947 1% 34689 1%
Total Personalaufwand 5620542 95% 5432945 95%
Pflegematerial, Pflegemobilien 5822 0% 14331 0%
Total Materialaufwand 5822 0% 14331 0%
Geschiftslokalitten 30700 1% 27850 0%
Sachversicherungen 26005 0% 26097 0%
Biromaterial, Porti, Telefon 61527 1% 65745 1%
Unterhalt EDV 105596 2% 98312 2%
Werbung 20220 0% 23744 0%
iibriger Betriebsaufwand 40667 1% 33804 1%
Total iibriger betrieblicher Aufwand 284714 5% 275553 5%
Abschreibungen auf Sachanlagen 25553 0% 16445 0%
Total Abschreibungen auf Anlagevermégen 25553 0% 16445 0%
Zinsaufwand 0 0% 0 0%
Total Finanzaufwand 0 0% 0 0%
Total Aufwand 5936630 100% 5739273 100%
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Personalaufwand

iibriger betrieblicher Aufwand

Ertrag 2021 2020
Ertrag aus Dienstleistungen 5077510  82% 5067110  85%
ibriger Betriebsertrag 2126 0% 3396 0%
Bestandesanderung Delkredere 46 0% 11026 0%
Total Nettoerlose aus Lieferungen 5079682  82% 5081532  85%
und Leistungen
Mitglieder- und Gonnerbeitrage 7460 0% 8350 0%
Gemeinde- und Kantonsbeitrége - 748924  12% 326343 5%
Spenden 353532 6% 545976 10%
Total Ertrag aus Beitrdgen und Spenden 1109915 18% 880669 15%
Total Ertrag 6189597 100% 5962200 100%
Betriebsergebnis 1 252967 222927
ausserordentlicher Aufwand -200000 -190000
ausserordentlicher Ertrag 1401 8275
Total ausserordentlicher,
einmaliger Aufwand und Ertrag -198599 -181725
Jahresgewinn/-verlust 54368 41202
Ertrag aus Lieferungen und Leistungen
Ertrag aus Beitrdgen und Spenden
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Kinderspitex in Zahlen
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Anzahl der gepflegten Kinder

183

2010

Anzahl Einsitze

I 11229

2010

1201

2011

[ 12681

2011

208

2012

[ S 13690

2012

214

2013

15 14520

2013

203

2014

I 16695

2014

226

2015

~
I3
o
~
—

2015

274

2016

o
o
~
o
—

2016

7

2017

T 2017

2017

302

2018

15 20408

2018

318

2019

[ 20659

2019

33

2020

I 24

2020

327

2021

o~
Ea)
©
o
-

2021

50000

40000

30000

20000

10000

Anzahl der geleisteten Pflegestunden

I 21395

2010

T 2872

2011

I 30853

2012

T 36352

2013

T 38605

2014

(e}
o
—
0
M

2015

T 1620

2016

T 4549

2017

[ 4sss

2018

T 20

2019

T 46390

2020

[ S 46461

2021

33



Spenden - weit mehr als Geld

In diesem Jahr durften wir erneut eine grosse Wertschatzung und Solidaritat
erfahren. Wir bedanken uns von Herzen fiir jede einzelne Spende.

Dank einer traditionellen Weihnachtsaktion einer Unternehmung erfuhr die

Kinderspitex Nordwestschweiz eine wertvolle Unterstiitzung. Lesen Sie zudem
von einer wundervollen und beriihrenden Idee eines jungen Madchens, um
unserem Verein eine Spende zukommen zu lassen.

// Nadine Leuenberger, Zentrale Dienste

Spende der WoG (World of Games GmbH)

Im vergangenen Jahr durften wir eine dusserst
grossziigige und wertvolle Spende der WoG
(World of Games GmbH) entgegennehmen. Wir
haben uns bei Frau Flury, Teamleiterin Marketing,
nach den Beweggrinden dafir erkundigt.

«Koénnen Sie uns die World of Games GmbH
kurz vorstellen?»

«Die World of Games GmbH ist ein seit 1994
bestehender Fachhindler fiir Videospiele. Mitt-
lerweile ist wog.ch zum gréssten Schweizer
Onlineshop fiir Games angewachsen und das
Sortiment wurde auf Spielwaren, Filme und
Biicher erweitert.»

«lhre Spendenaktion zur Weihnachtszeit ist
in der Zwischenzeit zur Tradition geworden.
Wie sieht diese genau aus?»

«Anstelle eines Weihnachts-Giveaway fir
unsere Kundschaft sammeln wir jeden Dezember
wihrend zwei Wochen 5% des Kaufbetrages aller
Bestellungen, um sie an ausgewdhlte, gemein-
niitzige Organisationen zu spenden. World of

34

Games ibernimmt die Spende vollumfanglich,
die Kundschaft tragt keine zusitzlichen Kosten.
Zudem hat sie die Méglichkeit, ihre 5% direkt der
Organisation zuzuweisen, die sie gerne unter-
stitzen mochte.»

«Wie sind Sie auf die Kinderspitex
Nordwestschweiz aufmerksam geworden?»
«Durch frithere Unterstitzungen war uns bereits
das Zircher Pendant der Kinderspitex bekannt.
Da wir ausserdem gerne Organisationen aus
unserer Region unterstiitzen und die Kinderspitex
Nordwestschweiz der Geschéftsleitung eben-
falls durch einen Pflegefall im Umfeld bereits ein
Begriff war, haben wir Ihre Organisation gewhlt.»

Wir bedanken uns an dieser Stelle nochmals
herzlich fir die grossziigige Unterstiitzung und
dieses interessante Feedback. Der World of
Games wiinschen wir fiir die Zukunft weiterhin
viel Erfolg.

// Nadine Leuenberger, Zentrale Dienste

Wundervolle und beriihrende Spende

Als stolzes «Grosi» von zwei Enkelkindern, 5- und
7-jahrig, berichte ich gerne iiber die bemerkens-
werte Idee meiner Enkelin. Sie verfugt iiber eine
grosse soziale Ader und wollte etwas basteln, das
wir dann zusammen am Weihnachtsmarkt in Eger-
kingen verkaufen, um so Geld an kranke Kinder
spenden zu kénnen. Nach etwas Bedenkzeit sind
wir auf die Idee mit den Adventsbotschaften
gestossen und haben dies in Angriff genommen.
Die Midchen haben sich machtig ins Zeug gelegt
- gestanzt, geschnitten, geklebt, gestempelt -
und so sind 120 wunderschéne «Schachteli» mit
Teelichtbotschaften entstanden. Ende November
2021 durften wir diese Botschaften gemeinsam
an die Marktbesucher am Weihnachtsmarkt
verkaufen. Eine wunderbare Erfahrung, wie sich
Kinder fiir andere Kinder einsetzen.

// Marianne Huser, «Grosi»

Nordwestschweiz

Telelon oBas 237 232
wwewsphtaxkinder.ch
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Spenden 2021 - herzlichen Dank!

Im Namen aller Kinder und ihren Angehdrigen danken wir herzlich fiir Ihre wertvolle

Unterstiitzung. Mit lhrer Spende kénnen wir kranke und behinderte Kinder zu Hause in

ihrem gewohnten Umfeld pflegen und begleiten. Fiir einen grossen Teil der Leistungen der

Kinderspitex Nordwestschweiz kommen die iiblichen Kostentrager wie Krankenkassen,

Invalidenversicherungen und Gemeinden auf. Wir sind auf alle Spenden angewiesen und fiir

jeden Beitrag sehr dankbar.

activelT, Rubigen;
Aeschimann Rolf, Zuchwil; Bollinger Peter, Berg-
dietikon; Bréandli Thomas Markus, Mellingen;
Birgergemeinde Luterbach; Caplazi-Kiing Gion
Filip und Cornelia, Auw; DTV Schmelzi-Gren-
chen; Eigenmann Michel und Simone, Muttenz;
Einwohnergemeinde Recherswil; Einwohnerge-
meinde Schneisingen; Franke Stiftung, Aarburg;
Frauenturnverein Minchwilen; Frauenverein
Biel-Benken; Frauenverein Binningen; Frunz
Jorg Werner, Nussbaumen AG; Gebr. Huber AG
Abbruch + Tiefbau, Aarau; Gemeinniitziger Frau-
enverein Zurzach, Bad Zurzach; Ghilardelli Nikolas
und Andrea, Harkingen; Kiwanis Club Grenchen;
Meier Barbara, Untersiggenthal; Meyer Markus,
Dottikon; Minder Buder Marianne und Buder
Rene, Pfeffingen; O. Kleiner AG, Wohlen; Oppliger
Beat, Mdriken AG; Praxis Miithlematt, Trimbach;
Reimann Hans Rudolf, Oberhof; Rotary Club
Olten-West; Rupp-Raatz Benedikt, Muttenz;
RZSO Thierstein, Biisserach; Stdhelin Birgel
Franziska, Lenzburg; Steffenhagen Tobias und
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Daniela, Reinach BL; Stiftung Blutspende SRK
AG-SO, Aarau; Studer-Halbeisen Reinhard und Iris,
Grindel; Volonte Claude und Claudia, Nunningen;
Vonlanthen-Duss Jakob und Hanni, Schneisingen;
Winiger McLeod Fabienne, Rickenbach BL

Evangelisch-Reformierte Kirchgemeinden: Baden,
Buus-Maisprach, Derendingen, Holderbank-
Mériken-Wildegg, Kriegstetten, Niedergdsgen,
Oensingen, Rein, Rimlingen, Umiken

Romisch-Katholische Kirchgemeinden: Auw, Bad
Zurzach, Brislach, Bruderholz, Bisserach, Eger-
kingen, Grenchen, Laupersdorf, Lostorf, Luter-
bach, Mettau, Nussbaumen AG, Oberentfelden,
Roggenburg-Ederswiler, Rudolfstetten, Schnei-
singen, Schonenwerd, Wittnau, Zuchwil

Anonyme Spende;
ARTILUX Swiss Safety (ASS) AG, Liestal; Berger
Patricia und Hoheisel Frank, Nussbaumen AG;

Blaser-Voser Jonas und Carmen, Higglingen;
Buhlmann-Kihni Stiftung, Biel-Benken; Dr. Kurt
L. Meyer-Stiftung, Zug; EHW-Stiftung, Oberwil-
Lieli; Einwohnergemeinde Arlesheim; Ernst und
Herta Koller-Ritter-Stiftung, Binningen; Forum
St. Martin, Egerkingen; Gemeinniitziger Frau-
enverein Aarau; Gemeinniitziger Frauenverein
Baden; Gemeinnitziger Frauenverein Klingnau;
Gemeinnutziger Frauenverein Mghlin; Gemein-
nitziger Frauenverein Rheinfelden; Gfeller
Consulting NWS AG, Magden; Hans Kaspar AG,
Zufikon; Huser Maria Anna, Harkingen; Krokop-
Stiftung, Zirich; Nachbur AG, Holderbank SO;
Ruegg-Bollinger Stiftung, Wettingen; Stiftung
Katharina und Tyge Clemmensen, Feldbrunnen;
Stulz Stephan, Baden; Thalmann Stiftung, Olten;
Verein Brockenstube Giinsberg; Verein Brocken-
stube Region Schonenwerd

Evangelisch-Reformierte Kirchgemeinden:
Allschwil-Schonenbuch, Laufelfingen, Laufen,
Oftringen

Rémisch-Katholische Kirchgemeinden: Aesch
BL, Lenzburg, Liestal, Mamliswil, Nunningen,
Oberbuchsiten, Wahlen b. Laufen

Carl Burger-Stiftung,
Basel; Cathy und Walter Rothenbihler-Stiftung,
Basel; Fischer Verena Elisabeth, Untersiggenthal;
Johann Volonté AG, Nunningen; lifecircle, Biel-
Benken; Maria Johan Milder Fonds, Bern; Mary’s
Mercy Foundation, Rapperswil SG; Medica Medi-
zinische Laboratorien, Zurich; Sager Stephan,
Diirrendsch; Samariterverein Oberbuchsiten;
Scheidegger-Thommen-Stiftung, Basel; Vrenjo-
Stiftung, Arlesheim
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Dr. med. Arthur und
Estella Hirzel-Callegari-Stiftung, Zirich; Eugen
und Gertrud L&uppi-Heim-Stiftung, Schénen-
werd; Gertrude von Meissner-Stiftung, Basel;
Marie Anna-Stiftung zur Unterstitzung kranker
Kinder im Raum Basel, Basel; Rolf und Rosmarie
Gerber-Stiftung, Méhlin; Stiftung Urben, Basel;
Wittmann-Schmid-Stiftung, Basel; World of
Games GmbH, Unterentfelden

Baumgartner Beat; Buess
Werner; Dreier-Borer Bruno; Freiburghaus Verena;
Jermann Esther; Loosli Mena; Marti Rudolf Albert;
Meyer Heidi; Ruggli Hans Peter

Bartschi
Walter; Baumgartner Beat; Buess Werner;
Brunner-Vogt Helga; Greuter-Keller Margrit;
Gruber Annemarie; Jermann-Schmidlin Esther;
Meyer-Scharer Heidi
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Zwei anonyme Spenden;
MBF Foundation, Basel; Stiftung Pro Aegrotis,
Solothurn

Alterszentrum Boden-
acker Breitenbach, Raumbenitzung; Ehren-
amtliche Arbeit der Kontrollstelle des Vereins;
Gemeinde Fischbach Géslikon, Raumbeniitzung;
Gemeinde Oberbuchsiten, Raum fiir Archiv-
schranke; Mébel Pfister Suhr, Raumbenitzung;
Ortliche Spitex Oberwil und Solothurn, Raum-
benitzung; Pfarrei Bruder Klaus Birsfelden,
Raumbeniitzung; Reformierte Kirche Egerkingen,
Raumbenitzung; Spital Muri, Raumbeniitzung



Impressum

Herausgeber: Kinderspitex Nordwestschweiz
Layout: Gutzwiller Kommunikation und Design
Fotos: André Scheidegger, Moodpix
(ausser: 2 Fotos Erlebnisbericht Cai,
Fotos Erlebnisbericht Zion, Spenden-
bericht Frau Huser)
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Einsatzgebiet
Kantone Aargau, Solothurn,
Baselland und Baselstadt

Anmeldung
Telefon 0848 232 232
Wihrend den Biirozeiten

Weitere Informationen
www.spitexkinder.ch
info@spitexkinder.ch

Bankkonto: Regiobank Solothurn
IBAN CH09 0878 5016 0009 5400 0

Kinderspitex Nordwestschweiz
Geschiftsleitung

Lucia Vogt

Reinertstrasse 23, 4515 Oberdorf
Telefon 079 699 07 25
L.vogt@spitexkinder.ch

Pflegeexpertin, MAS Palliative Care,
Qualititsverantwortliche und
Geschiftsleitung Stv.

Regula Buder

Pfeffingerweg 19, 4224 Nenzlingen
Telefon 079 658 89 96
r.buder@spitexkinder.ch
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