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Les plus | eunes ¢ ients

-
Les plus jeunes clientes et clients de l'Aide et soins & domicile (ASD) sont au coeur
de ce dossier thématique. Dans une grande interview, deux expertes parlent des
soins pédiatriques a domicile qui permettent a des enfants de rester chez eux,
malgré la maladie ou le handicap. La redaction présente ensuite deux petits clients
de Suisse centrale. Elle explique aussi comment l'institution genevoise de maintien
a domicile s'occupe d’enfants diabétiques, sans délaisser leur fratrie. Pour finir, une
visite dans un centre de consultation parents-enfants montre que I'ASD s'inquiéte
aussi de la santé des tout-petits, méme lorsqu'’ils ne sont pas gravement malades.
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Les organisations de soins pédiatriques a domicile de Suisse
se préoccupent du fait que les enfants et les adolescents ma-
lades ou handicapés — de la naissance jusqu'a l'age de 18 ans
— puissent vivre chez eux. Dans cette interview, Eva Gerber,
directrice générale des soins pédiatriques du canton de Zu-
rich (Kinder-Spitex; kispex) et présidente de 'Association des
soins pédiatriques a domicile Suisse, et Bea Blaser, respon-
sable du secteur développe-

lons que notre travail est extrémement complexe: nous pre-
nons en charge, par exemple, des enfants en nutrition paren-
térale et portant des cathéters veineux centraux. Nous nous
occupons de bébés qui ont besoin d’un total de 15 médica-
ments, jusqu'a cinq fois par jour. Et nous soignons des enfants
porteurs d'une canule trachéale, dont la situation risque a tout
moment de mettre leur vie en danger. Pour tous ces cas dif-

ficiles, des infirmiéres spé-

ment au sein de kispex, — cialisées sont absolument
parlent du travail avec les « Les enfants ont souvent nécessaires pour aider les
plus jeunes clientes et clients des > roblemes médicaux parents. Deuxiémement, les

enfants ont souvent des pro-

de l'Aide et soins a domicile

(ASD).Elles évoquentainsila  Male]ggl® letement différents blémes médicaux compléte-

ment différents de ceux des

lutte pour obtenir un finan-
cement adéquat, la difficul- de ceux deS adUltes.» adultes. J’ai beaucoup d'an-

té de recruter du personnel Bea Blaser

et la gestion des cas stres-

sants. Et expliquent pourquoi, malgré toutes ces difficultés,
elles s’engagent avec joie depuis 25 ans aupres des plus
petits clients de 'ASD.

Magazine ASD: Il ny a aucun doute sur le fait que les
enfants préférent étre chez eux; les soins pédiatriques
a domicile s'assurent de réaliser ce souhait pour les
enfants malades ou handicapés. Mais n’est-il pas vrai
que la légitimité des soins pédiatriques a domicile est
encore remise en question de temps a autre (ou, du
moins, cela est arrivé par le passé)? D’une part,
parce que le grand public suppose que les parents
doivent prendre en charge les soins de leur en-
fant malade et, d’autre part, parce que 'ASD
«normale» peut aussi s'occuper des enfants.
Bea Blaser (BB): Effectivement, nous avons d{i pendant
longtemps prouver notre utilité. Mais tout d'abord, rape-

Biographies express

Eva Gerber, 59 ans, est infirmiére diplomée. Aprés avoir achevé sa
formation, elle a travaillé pendant dix ans a 'Hépital universitaire
de Zurich, ou elle a terminé cheffe de clinique adjointe. Aprés
plusieurs années de congé familial (elle a trois enfants désormais
adultes), elle a été cofondatrice des soins pédiatriques a domicile du
canton de Zurich (kispex) en 1994 et occupe depuis le poste de
directrice générale.

Bea Blaser, 60 ans, est une infirmiére diplémée spécialisée en soins
infirmiers pour les enfants, les adolescents, les femmes et la famille.
Elle a travaillé pendant cing ans au sein des Hopitaux pédiatriques de
Berne et de Zurich, puis a fait une pause familiale: elle a maintenant
deux enfants adultes. Elle a ensuite travaillé dans un foyer pour
personnes atteintes de démence et a finalement rejoint, en 1994,
les soins pédiatriques a domicile du canton de Zurich, ot elle est
aujourd’hui responsable du secteur développement.

nées d’expérience en pédia-

trie, mais de nombreux pro-
blémes de santé chez l'adulte me dépassent — ce sera aussi le
cas dans la situation inverse. Le traitement général de nos
clientes et de nos clients est également différent de celui de
ladulte pris en charge par 'ASD: nos infirmiéres, par exemple,
ne peuvent pas entrer dans une chambre et dire a leur client
qu'il va recevoir une injection — l'enfant prendra immédiate-
ment la fuite. Dans la mesure du possible, l'enfant doit avoir
le choix et aucune pression ne doit étre exercée sur lui. Et il
faut toujours travailler trés étroitement avec les parents et
les autres membres de la famille. Nos employés ont donc be-
soin de connaissances spécialisées approfondies et bien
étayées. C'est pourquoi un service spécialisé a domicile des-
tiné aux enfants a du sens.
Eva Gerber (EG): Heureusement, aprés un long combat pour
faire valoir notre raison d'étre, il est désormais trés bien ac-
cepté que nous avons besoin d'un service a domicile a part
entiere pour les enfants. Aprés tout, il y aaussi des psycholo-
gues pour enfants, des pédiatres et des hopitaux pour enfants.
Pour s'occuper d'enfants atteints de maladies particulieres,
souvent trés complexes, une organisation a besoin d'un sa-
voir-faire et d'une expérience trés spécialisés. Plus l'expérience
des infirmiéres en soins pédiatriques est grande, plus cela
contribue a l'amélioration de la qualité des soins et & la sécu-
rité des patients. Les grandes organisations de soins pédia-
triques a domicile de Suisse sont en mesure de le garantir.

En raison probablement de leurs tailles, les organisa-
tions de soins pédiatriques a domicile s'unissent
autour de leurs connaissances et de leur expérience.
Celles-ci sont organisées au niveau cantonal voire
supracantonal (voir encadré p. 15), contrairement a
de nombreuses organisations de base d’ASD. Quels
en sont les avantages et les inconvénients?

EG: Nos clients dépendent souvent de nous pendant plusieurs
heures par jour. Lorsque, dans un court laps de temps, on nous
ajoute plusieurs nouveaux clients ou si on nous en retire, cela
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peut vite faire une énorme différence dans le nombre total
d’heures de soins qu'une organisation doit fournir par se-
maine. Les fluctuations au sein des soins pédiatriques a do-
micile sont donc grandes. Plus une organisation est grande,
plus elle a la capacité d'équilibrer elle-méme ces fluctuations.
BB: En été 2018, quatre enfants en situation complexe ont
par exemple été attribués en méme temps aux soins pédia-
triques a domicile du canton de Zurich. Cela signifie que nous
avons di affecter, du jour au lendemain, 700% du taux
d’activité & de nouveaux clients. Cela nous a posé un défi
majeur mais heureusement, grace a notre taille, nous avons
plus de flexibilité.

EG: A cela s'ajoute que la planification normale des horaires
de travail aux soins pédiatriques a domicile est trés exigeante.
Car la plupart des enfants ont besoin de nous a beaucoup de
moments fixes — en raison des heures strictes auxquelles ils
doivent prendre leurs médicaments, par exemple, ou parce
que leur bus scolaire part & une heure précise. Les grandes or-
ganisations n'ont bien stir pas que des avantages. Les trajets
pour se rendre aupres des clients peuvent étre longs lorsqu’on
est responsable de la totalité d'un canton.

BB: Etlorsque plusieurs cantons dépendent d’un méme service
de soins pédiatriques & domicile, le défi est de devoir traiter
avec plusieurs offices Al cantonaux et plusieurs lois cantonales.

Une autre différence importante entre les soins pé-
diatriques a domicile et 'ASD «normale» réside dans
le financement: les parents des clients mineurs ne
Paient aucune contribution aux prestations des soins
Pédiatriques a domicile (a part la franchise habituelle
des caisses-maladie).

BB: Nous sommes d'avis que les parents concernés assument
volontairement un nombre incroyable de prestations de soins
et de prise en charge - y compris des mesures médicales
complexes qui devraient étre en fait effectuées par le person-
nel soignant. Leur contribution aux soins et a la prise en charge
de leur enfant est par conséquent déja suffisament grande. Et
leur charge est énorme; ils ne devraient pas avoir en plus a
Se soucier du financement des heures fournies par les soins
pédiatriques a domicile.

Les prestations des soins pédiatriques a domicile sont
financées par différents organismes de financement: la
plupart par l'assurance-invalidité (Al) et, dans certains
€as, par les caisses d'assurance-maladie tout comme
Par le secteur public, c’est-a-dire les communes et les
Cantons. Madame Gerber, dans une interview au
“Magazine ASD» en 2015, vous évoquiez d'impor-
tants déficits de financement. La situation s'est toute-
fois probablement améliorée entre-temps: depuis le
1" janvier 201 9, la convention tarifaire avec l'assu-
rance-invalidité est finalement entrée en vigueur,
fixant un tarif Al plus élevé (voir encadré p. 14). Vous
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&tes néanmoins citée dans le rapport annuel 2017 de
kispex, dans lequel vous dites que «le taux horaire ma-
joré est toujours bien en dessous du seuil de recouvre-
ment des cots». La question du financement reste
donc épineuse?

DOUVONS pas rester
les bras croisés, car notre
avenir est loin d'étre assuré.»

Eva Gerber

«Nous ne

EG: Clest vrai. J'aimerais examiner ici chaque organisme de
financement de maniére individuelle: tout d’abord, la contri-
bution des caisses d'assurance-maladie aux services des soins
pédiatriques — analogue & celle de 'ASD pour les adultes — est
gelée depuis longtemps. La contribution doit étre adaptée
d'urgence a ['‘évolution des codts et augmentée en consé-
quence. En ce qui concerne 'Al, nous avons fait un progres
decisif avecla nouvelle convention, mais le tarif est encore trop
bas. Heureusement, toutefois, une partie de la convention
stipule que des données seront collectées a travers la Suisse et
évaluées au cours des deux prochaines années. Celles-ci servi-
ront de base aux renégociations. Nous espérons vivement que
l'évaluation de ces données conduira & une nouvelle augmen-
tation du tarif. Il devrait étre en outre plus élevé dans certains
cantons que dans d'autres; aprés tout, les charges salariales,
par exemple, varient considérablement d’un canton a l'autre.
Comme le tarif Al ne couvre actuellement pas la totalité de nos
colits globaux, nous sommes obligés de continuer & dépendre
du financement résiduel par le biais des cantons et des communes
pour exister. De maniére générale, nous avons accompli beau-
coup en termes de financement, mais nous ne pouvons pas
rester les bras croisés, car notre avenir est loin d'étre assuré.
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Bea Blaser

Le financement des soins pédiatriques a domicile
s'était déja complexifié en 2010 en raison d'un arrét du
Tribunal fédéral stipulant que l'Al n'avait pas a payer
les prestations de 'ASD pour les enfants atteints
d'infirmités congénitales, qui pouvaient étre assumées
par leurs parents. Madame Gerber, vous aviez qualifié
de «situation dévastatrice» l'annulation subséquente
de ces prestations par l'Al. En 2013, une lettre de |'Of-
fice fédéral des assurances sociales (OFAS) a toutefois
précisé plus en détail quelles prestations de soins
pédiatriques a domicile seraient imputées a l'Al. Vous
aviez considéré cette lettre comme un progrés. Quelle
est la situation aujourd’hui?

EG: Aujourd’hui, c’est la circulaire Al n® 362 qui s'applique et
qui réglemente la question de «la part assumée volontaire-
ment». La circulaire indique explicitement quelles prestations
peuvent étre fournies par les organisations d'aide et de soins
adomicile aux frais de 'Al, a moins que les parents ou d’autres
proches ne s'en chargent a titre bénévole dans la mesure de leurs
capacités. Les parents n‘ont donc pas l'obligation d'assumer
eux-méme toutes les mesures médicales, qu'ils sont capables
d'effectuer aprés une bonne formation et une instruction de la
part de spécialistes. Toutefois, la mise en ceuvre de ces direc-
tives reste jusqu'a présent trés hétérogéne: des offices Al se ré-
férent toujours a l'ancien arrét. A mon avis, le probléme en ce
qui concerne le financement dans son ensemble, c'est que les
parents ne sont souvent pas suffisamment informés de leurs
droits. C'est également difficile au vu de la jungle qu'est deve-
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nu le financement des soins pédiatriques a domicile. C'est pour-
quoi les soins pédiatriques a domicile ont besoin de plus de
spécialistes en matiére de financement. Chaque organisation
devrait disposer d'un centre de compétences pour les ques-
tions d’assurance sociale. Cela permettrait de garder davan-
tage une vue d'ensemble, de négocier de maniere compétente
avec les organismes de financement et de conseiller les parents.

L'Office fédéral des assurances sociales (OFAS) écrit
cependant que les services de soins pédiatriques a
domicile «ne doivent pas servir a décharger a eux
seuls les parents». C'est par exemple le canton ou les
organisations pour personnes handicapées qui sont
responsables de cette aide. Etes-vous d'avis que l'on
en fait assez pour les parents concernés?

BB: Non. Les parents d'enfants atteints d'une maladie chro-
nique grave, en particulier, n'ont que peu de possibilités de
décharge avant |'age de l'école maternelle et doivent souvent
assumer les soins de leur enfant 24 heures par jour. Il n'y a
que trés peu de créches qui accueillent des enfants ayant be-
soin de mesures médicales, comme par exemple l'adminis-
tration d’aliments par sonde gastrique. La société suppose
qu'un des parents reste & la maison et s'occupe de l'enfant
malade ou handicapé 24 heures sur 24, bien que ce travail
soit souvent insuffisamment couvert par lallocation pourim-
potents et le supplément pour soins intenses. Les familles
concernées ont aussi souvent peur d'étre percues par la so-
ciété comme de mauvais parents manquant & leur obligation
de soins lorsqu'ils demandent de l'aide. Les soins pédiatriques
a domicile veulent encourager ces parents & admettre ouver-
tement qu'ils ont besoin d'aide. Ce n'est qu'alors que nous
pourrons réfléchir avec eux a des postes et a des offres qui se-
raient appropriés & leur situation.

EG: A Zurich, nous avons lancé un projet consacré a ce theme
dans le cadre duquel nous avons interrogé, entre autres, des
parents concernés. Le projet se concentre sur des mesures de
soutien supplémentaires que les parents jugeraient utiles
pour les soins et la prise en charge de leur enfant dans leur
vie quotidienne. Les résultats sont connus, mais avant de les
publier, nous en discuterons avec des spécialistes.

BB: Une évolution que je trouve bien, par ailleurs, c’est que
ce sont toujours en majorité les meres qui s'occupent de leurs
enfants, mais que les péres s'impliquent de plus en plus. Par
exemple, je connais un pére qui travaille & 100 % le jour mais
qui veut décharger sa femme durant la nuit. C’est pourquoi il
se léve toutes les deux heures pour repositionner son fils lour-
dement handicapé, aspirer ses sécrétions et, en cas de besoin,
lui administrer par sonde du liquide et des médicaments.

Ce dont nous n'avons pas encore discuté concernant le
financement, ce sont les dons: en 2018, par exemple,

8 % des codts totaux des soins pédiatriques a domicile
zurichois ont dii étre couverts par des dons. Ce service
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a besoin de plus d’un million de francs de dons chaque
année. Se peut-il que les soins prodigués aux enfants
dépendent a l'avenir d'aides privées?

EG: Nous serions évidemment heureux que la totalité des co(its
soit couverte par les assureurs et le financement résiduel. Nous
travaillons d'arrache-pied pour atteindre cet objectif. D'ici 3,
cependant, nous dépendons des dons.

Un autre défi que le financement: le recrutement du
personnel. La menace d’une pénurie de professionnels
qualifiés dans le secteur des soins infirmiers est un
sujet omniprésent, en particulier en ce qui concerne le
personnel infirmier ayant une formation de niveau su-
périeur. Et les soins pédiatriques a domicile emploient
presque exclusivement du personnel ayant fait des
études supérieures. Beaucoup d’organisations de soins
pédiatriques a domicile
ont du mal a trouver le
personnel infirmier adé-
quat. Et la situation va
probablement s'aggraver
face 4 la nécessité crois-
sante de services de soins
pédiatriques a domicile.
En 2017, les membres de I'Association des soins pédia-
triques a domicile Suisse ont effectué un total d’envi-
ron 199 500 heures de soins, soit 11 % de plus que l'an-
née précédente. Comment assurer a l'avenir une
quantité suffisante de personnel a disposition pour les
soins aux enfants?

EG: La pénurie actuelle ou imminente de personnel est cer-
tainement une question centrale pour toutes les organisa-
tions de soins pédiatriques a domicile. Amon avis, nous de-
vons tout d'abord montrer & quel point un poste au sein des
soins pédiatriques & domicile est attrayant. Notre person-
nel infirmier peut travailler de maniére trés autonome et
mener une vie quotidienne extrémement variée. Il a du
temps pour chaque enfant afin de soutenir son développe-
ment et d'influencer de maniére significative la qualité de
vie de toute sa famille. A Zurich, par exemple, nous faisons
a promotion de kispex en tant qu'employeur attractif dans
les trams et les cinémas. Deuxiémement, il y a un besoin ur-
gent de plus de pédiatrie dans la formation de base en soins
infirmiers. Etant donné que cela manque actuellement, cela
complique la recherche de personnel adéquat. Plus l'expé-
rience pratique est longue, plus il est nécessaire de former en
continu les nouveaux employés avec des ateliers, avant qu'ils
Ne puissent étre engagés dans le domaine des soins.

BB: Dans ma formation de base, par exemple, j'ai appris les
€tapes du développement cognitif et moteur d'un enfant en
bonne santé. Comment un professionnel des soins peut-il
savoir de quelle maniére prendre en charge un enfant ma-
ade s'il ne connait pas de tels processus de base?

Eva Gerber

«Il v a un besoin urgent de
slus de pédiatrie dans la
formation de base.»
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Les conditions de travail pourraient-elles étre, elles
aussi, en partie responsables de la pénurie de person-
nel? Par exemple, de nombreuses organisations de
soins pédiatriques a domicile travaillent beaucoup
durant la nuit. N'est-ce pas paradoxal que le travail au
sein des soins pédiatriques a domicile soit difficilement
compatible avec le fait d'avoir soi-méme des enfants?
BB: Non, je ne crois pas. Bien sdr, nous partons du principe
que l'ensemble du personnel infirmier peut assumer tous
les horaires de travail, mais nous prenons en compte les
situations de vie individuelles. A mon avis, travailler pour les
soins pédiatriques a domicile est plus facile & concilier avec
une famille que travailler dans un hépital, par exemple.

EG: Je pense aussi que nous sommes trés favorables aux fa-
milles et que nous offrons de maniére générale de trés bonnes
conditions de travail. La plupart des salaires aux soins pédia-
triques a domicile sont com-
parables a ceux de 'hépital.
Le kispex zurichois offre,
parexemple, une prévoyance
professionnelle pour tous,
et notre culture d'équipe se
caractérise par beaucoup de
considération et des hiérar-
chies horizontales. Et dans
les situations de stress, nous soutenons nos employés avec
des supervisions, des réunions d'équipe et des discussions
de cas. Un sondage mené en 2018 auprés des employés a
démontré que chez kispex la satisfaction au travail est trés
élevée. S'il y a beaucoup de travail de nuit & effectuer, cela
représente certainement un inconvénient dans le recrute-
ment de personnel. Chaque organisation doit s'assurer que
le travail aux soins pédiatriques a domicile soit compatible
avec une famille ou d'autres concepts de vie. Un poste dit
«Spitin-Spitex» («stationnaire et ambulatoire») serait par
exemple concevable: un employé travaille a la fois a 'hépital
et pour les soins pédiatriques a domicile, ce qui permettrait
de nouvelles combinaisons de ses horaires de travail.

En parlant des différences qu'il existe entre les organi-
sations d'’ASD: Madame Gerber, vous étes présidente
de 'Association des soins pédiatriques a domicile
Suisse depuis sa fondation a Zurich en 2013. Si vous re-
gardez la liste des membres, il apparait clairement que
la Suisse romande est a peine représentée dans l'asso-
ciation faitiére, contrairement au Tessin et a la Suisse
alémanique. Pourquoi cette séparation?

EG: Le service de soins pédiatriques a domicile du
canton de Vaud est membre de notre association,
et cette année, nous avons intégré les infirmiéres
pédiatriques indépendantes de la partie franco-
phone du canton de Fribourg. Mais il est vrai que
le reste de la Romandie n'est pas représenté au sein
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de l'association. Les explications & cela sont certainement la
barriére de la langue et les ressources que les organisations
devraient mettre a disposition de l'association pour son tra-
vail en cas d’adhésion. Nous espérons quand méme parvenir
a les attirer — elles seraient
les bienvenues!

Les organisations de
soins pédiatriques a do-
micile a but non lucratif
ont une association fai-
tiére différente de celle
des organisations d’Aide
et soins a domicile a but
non lucratif pour adultes. L'Association des soins pé-
diatriques a domicile Suisse travaille en étroite colla-
boration avec Aide et soins a domicile (ASD) Suisse,
selon son site Internet. ASD Suisse dispose en outre
d’une commission d’experts en soins pédiatriques a
domicile, et les négociations relatives a 'Al ont égale-
ment été menées par l'intermédiaire d’ASD Suisse.
Etes-vous satisfaite de cette collaboration ou souhai-
teriez-vous la modifier a 'avenir?

EG: En 2011, le Groupe d’Intérét Commun (GIC) des soins pé-
diatriques & domicile — actuelle Association des soins pédia-
triques & domicile Suisse —a demandé une représentation en-
core plus forte au sein d’ASD Suisse. C'est ce quia mené a la
création de la commission d’experts en soins pédiatriques a
domicile, avec laquelle la collaboration est tres constructive.
Au sein du groupe de négociation sur la nouvelle convention

décliner.»

Bea Basler

«Un autre grand défi est le
moment ou l'état de santé
de 'enfant commence a

La nouvelle convention Al

Le 1%janvier 2019 est entrée en vigueur la convention tarifaire que
I'association Aide et soins & domicile (ASD) Suisse et 'Association
Spitex privée Suisse (ASPS) ont conclue avec la Commission des
tarifs médicaux LAA (CTM), lassurance militaire (AM) et l'assu-
rance-invalidité (Al). Les négociations sont en cours depuis 2014.
Cette convention prévoit des tarifs plus élevés et unifiés pour toute
la Suisse, que les assureurs versent aux organisations d’ASD pour
les prestations fournies. Le tarif Al discuté lors de l'entretien est dé-
sormais basé sur un taux horaire de 114.96 francs. La convention
réglemente également les procédures administratives entre les orga-
nisations d’ASD et les assureurs, en particulier la facturation. Les
prestataires s'engagent par exemple a toujours indiquer le numéro
GLN (Global Location Number) du personnel infirmier sur leur
facturation électronique. Les tarifs ne s'appliquent pas aux infir-
miéres indépendantes en soins pédiatriques a domicile. C'est 'Asso-
ciation suisse des infirmiers et infirmiéres (ASI) qui en est respon-
sable. Des informations complémentaires sont disponibles sur
www.aide-soins-domicile.ch (sous «Monde ASD»; «Conventions).
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Al, nous avons également pu compter sur une bonne colla-
boration, trés étroite, engagée et solidaire. Nous évoluons
doncdans la bonne direction en termes de collaboration. Mon
souhait est que les soins pédiatriques a domicile soient
encore plus fortement repré-
sentés a l'avenir au sein
d’ASD Suisse. C'est pourquoi
nous avons de nouveau de-
mandé un renforcement de
notre positionnement en au-
tomne 2018. Enfin, nous
sommes confrontés a des
défis majeurs, tels que la
renégociation des tarifs Al.
Afin d’étre aussi bien préparés et confiants que possible,
nous travaillons actuellement sur un projet avec ASD Suisse
pour trouver quelles sont les structures qui nous servent au
mieux. Car j'ai un objectif qui passe par-dessus tout le reste:
le théme des soins pédiatriques a domicile devrait étre large-
ment traité en Suisse.

En ce qui concerne les conditions de travail, vous avez
mentionné le bon accompagnement des employés
lors des cas stressants. Dans les soins pédiatriques a
domicile, on trouve un domaine particuliérement
éprouvant, c’est celui des soins palliatifs, c'est-a-dire
les soins et la prise en charge d’enfants dont la mala-
die ne peut plus étre guérie. En Suisse, selon l'Office
fédéral de la santé publique (OFSP), 68 a 85 enfants
meurent chaque année a domicile. Quels défis particu-
liers les soins palliatifs pédiatriques posent-ils?

BB: En moyenne, 13 clients du kispex zurichois meurent
chaque année aupreés de leurs familles. La perte d'un enfant
est inimaginablement difficile pour toute la famille. C'est
pourquoi il est d’autant plus important pour nous, les pro-
fessionnels des soins, de préter attention & ce que nous
pouvons faire dans chaque cas individuel pour améliorer la
qualité de vie de l'enfant et de la famille. Un défi, par
exemple, est 'équilibre entre l'espoir et la réalité. Il est
normal et compréhensible que la famille espére un miracle
jusqu'a la mort de son enfant. Une partie importante de
notre travail consiste a soutenir 'autonomie de la famille.
Cela signifie que nous encourageons et acceptons la capa-
cité des parents a prendre des décisions. Nous laissons donc
les parents définir le besoin de soutien et nous y répondons
dans la mesure du possible. Il est en outre important de ne
pas oublier les fréres et sceurs. Nous les aidons notamment
a comprendre ce qui arrive & l'enfant mourant. Un autre
grand défi est le moment ou l'état de santé de l'enfant
commence a décliner. Par exemple, quand un enfant perd [
capacité a mettre lui-méme sa sucette dans la bouche. C'est
un moment douloureux pour l'enfant, pour les proches, mais
aussi pour le personnel soignant.
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Le personnel soignant doit maitriser l'équilibre entre la
proximité émotionnelle et la distance professionnelle.
Peut-il se permettre de pleurer la porte d'un enfant?
BB: Les parents souhaitent que le personnel soignant soit
empathique dans chaque situation de vie — en particulier
lorsqu'iln’y a plus de guérison envisageable pour leur enfant
et qu'il va mourir. De telles situations nous touchent beau-
coup en tant que soignants. Cependant, malgré nos émo-
tions, il est important que nous soyons toujours en mesure
d'offrir aux parents le meilleur soutien possible. Dans la der-
niére phase de vie des enfants, il s'agit avant tout d'aider les
parents a supporter cette situation difficile. Cependant, le
controle, la détection et le traitement des symptédmes sont
également trésimportants. Regarder des enfants mourir est
toujours éprouvant. Mais c’est aussi un enrichissement de
pouvoir venir en aide aux familles dans ces moments diffi-
ciles. Et siles parents, grace au soutien des soins pédiatriques
a domicile, ont pu vivre le processus de la mort de leur en-
fant comme ils l'avaient espéré, alors cela les aide a faire
face a leur grande perte.

Nous avons parlé du long combat pour faire recon-
naitre la raison d’étre des soins pédiatriques a domi-
cile, de la lutte quotidienne pour l'argent et le per-
sonnel, du poids face au destin tragique de certains
enfants. Vous travaillez toutes deux sans relache
pour les soins pédiatriques a domicile depuis un quart
de siécle. Pour terminer cette interview, pouvez-vous
nous dire ce qui vous motive chaque jour, malgré tous
Ces écueils?

SOCIETE
DOSSIER

BB: Pour moi, notre travail est l'un des plus significatifs
qui soient. Je suis convaincue que les enfants se rétabliront
plus rapidement dans l'environnement rassurant de leur
foyer et auprés de leur famille. Nous avons déja vécu une
situation dans laquelle des médecins ont laissé sortir un en-
fant de I'h6pital avec le diagnostic qu'il ne lui restait plus que
quelques semaines a vivre. Chez lui, l'enfant a cependant
retrouve ses forces, et nous nous sommes occupés de lui pen-
dant encore quatre ans. J'ai aussi un profond respect pour
les parents de nos clientes et de nos clients. Ils fournissent
une quantité de travail incroyable et doivent souvent faire
le grand écart entre les soins de leur enfant malade, leur mé-
tier et la prise en charge de leurs autres enfants. Ce qui me
motive au quotidien, c'est que nous pouvons non seulement
soutenir des enfants malades, mais aussi toute leur famille.
EG: Ce qui me stimule aussi, c’est la formidable collaboration
qui régne au sein de ['équipe kispex: chaque jour, je travaille
avec des gens qui s'engagent ensemble en faveur des enfants
malades et handicapés. Mais ma plus grande motivation ré-
side aussi dans le sens de notre mission. Pour moi, le travail
des soins pédiatriques a domicile renvoie & l'image suivante:
un enfant gravement malade est allongé sur le canapé du
salon, et la vie bat son plein autour de lui; ses fréres et sceurs
s'amusent, ses parents accomplissent leurs taches quoti-
diennes et l'enfant vit au beau milieu de sa famille, malgré sa
maladie. Et il est heureux parce qu'il est [3 o1 il doit &tre: chez
lui. Le fait que les soins pédiatriques a domicile contribuent a
ce tableau me procure chaque jour beaucoup de force.

Interview: Kahtrin Morf

Soins pédiatriques a domicile: l'exemple de Zurich et de l'association faitiére

Les organisations de soins pédiatriques a domicile s'occupent de clientes et de clients, des leur naissance jusqu’a leur
majorité, au sein de leurs foyers. Les soins pédiatriques a domicile du canton de Zurich (kispex; lire aussi interview)
constituent — avec actuellement environ 140 employés (dont 3 hommes), 320 clientes et clients, et 51000 heures
de soins par an — 'une des plus grandes organisations pédiatriques a domicile de Suisse. La majorité des attributions
sont faites par le biais de ['Hopital pédiatrique de Zurich, avec lequel kispex a conclu un accord de coopération: selon
Bea Blaser, responsable du secteur développement au sein de kispex, cette étroite collaboration fonctionne trés
bien, grace notamment & une collaboration dans divers groupes de travail. La collaboration avec les organisations
régionales d’ASD est également bonne: dans certaines communes, il existe des accords de prestations non pas entre
la commune et kispex, mais entre l'organisation d’ASD responsable et kispex. De plus, kispex informe chaque organisation
d’ASD lorsqu'elle devient active dans sa zone de desserte. (Plus d'informations sur le site www.kinderspitex-zuerich.ch.)

La plupart des organisations de soins pédiatriques a domicile a but non lucratif du pays sont membres de ['Association
des soins pédiatriques a domicile Suisse. Lassociation faitiére compte actuellement 15 membres. Dans le rapport
annuel 2017, on apprend que les organisations affiliées a l'association (il y en avait 14 & l'¢poque) ont pris en charge un
total de 1902 enfants malades ou handicapés. Quelque 199 438 heures de soins ont été fournies par 601 employés

en 2017. Depuis des années, le nombre de cas ne cesse d'augmenter, notamment en raison des grands progrés de la
médecine et de la technique médicale, et parce que le principe directeur prénant «l'ambulatoire avant le stationnairey
a aussi été appliqué aux enfants. Vous trouverez plus d'informations sur le site www.kinder-spitex.ch.
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