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rosses Engagement
ur kleine Patienten

Im familidren Umfeld und in den eigenen vier Wanden fihlen sich schwer
kranke Kinder geborgener als in einem Spital. Fiir die oft sehr komplexe
und zeitintensive Pflege der kleinen Patienten zeichnen Mitarbeitende der
Kinderspitex-Organisationen verantwortlich. Wie gehen Pflegende und
Eltern mit der immensen Belastung um, wie werden die Pflegeleistungen
abgegolten und wie nehmen Kinder ihr Schicksal an?
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Die Familiens
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steme

pen an Grenzen

Die Abgeltung der Pflege kranker und behinderter Kinder zu Hause
ist ein kompliziertes Geflecht von Kostentragern, das Liicken
aufweist. Dies erschwere die Situation betroffener Familien, sagt
Eva Gerber, Prasidentin des Verbandes Kinder-Spitex Schweiz.

Eva Gerber, Prasidentin des Verbandes Kinder-Spitex Schweiz: «Die Eltern sollten
medizinische Verrichtungen den Pflegenden iiberlassen kénnen.» Bild: zvg

Julienne, die wegen einer angeborenen Muskelkrankheit
bereits als Baby starb — zu Hause, in den Armen ihrer El-
tern. Elouan, der seine ersten Lebensmonate wegen eines
seltenen Gendefekts im Kinderspital verbrachte und nun,
seit seiner Heimkehr, intensive Pflege benotigt. Samira und
ihre Familie, deren Leben sich durch eine Hirntumor-Dia-

gnose bei der kleinen Tochter radikal verdnderte. Sie alle
fanden und finden professionelle Unterstlitzung durch die
Kinder-Spitex Kanton Ziirich («kispex»). 2013 pflegte die
Organisation 216 schwer kranke Kinder und Jugendliche
zu Hause; sie leistete 36 621 direkte Pflegestunden. Ge-
schaftsleiterin Eva Gerber und ihre Mitarbeitenden bekom-
men dabei hautnah mit, welcher Dauerbelastung die Fami-
lien ausgesetzt sind.

«Viele schwer kranke Kinder konnen nur zu Hause leben,
weil die Eltern jeden Tag einen grossen Teil der pflegerischen
und medizinischen Verrichtungen selber ausfiihren», stellt
Gerber fest. Oft gelange deshalb das ganze Familiensystem
an seine Grenzen. Mitverantwortlich dafir sind Licken in
der Finanzierung. Die Abgeltung von Kinderspitex-Leistun-
gen fiir schwer kranke und schwer behinderte Kinder ist ein
kompliziertes Geflecht verschiedener Kostentrager, die sich
gerne gegenseitig den Ball zuschieben: Invalidenversiche-
rung (IV), Krankenkassen, 6ffentliche Hand.

Bundesgericht spricht Machtwort
Offensichtlich wurde dies 2010, als ein Bundesgerichtsent-
scheid fiir Konsternation sorgte. Die hochste Instanz hielt
fest, dass die IV bei Kindern mit Geburtsgebrechen nur me-
dizinische Pflegeleistungen ibernimmt, fiir die es qualifi-
ziertes Personal brauche. Pflege, welche die Eltern selber
ausfiihren kénnten, gehore nicht dazu. Die IV begann dar-
aufhin, Spitex-Leistungen zu streichen. «Eine verheerende
Situation», sagt Eva Gerber, die auch den 2013 gegriinde-
ten Verband Kinder-Spitex Schweiz prasidiert. 2011 mil-
derte ein weiteres Bundesgerichtsurteil die Folgen etwas
ab: Das Gericht entschied, die Krankenversicherung miis-
se flir die Grundpflege aufkommen, die die IV nicht mehr
bezahle, also etwa fiir Kérperpflege und Lagerung der klei-
nen Patientinnen und Patienten.

So seien immerhin Kinder mit Geburtsgebrechen den
Kindern mit nachgeburtlicher Krankheit oder Behinderung
punkto Spitex-Leistungen gleichgestellt worden, konsta-
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tiert Eva Gerber. 2012 prazisierte das Bundesamt fiir Sozi-
alversicherungen (BSV) in einem Rundschreiben, welche
medizinischen Massnahmen von der Kinderspitex zulasten
der IV erbracht werden konnen. Eva Gerber wertet das
Rundschreiben insofern als kleinen Erfolg, als darin er-
waéhnt werde, dass die IV Pflegeleistungen finanziere, wel-
che die Eltern nicht freiwillig erbringen kénnten.

«Fachkundige Unterstiitzung»

Dennoch bleiben viele Probleme ungeldst. So halt das BSV
fest, dass die Spitex-Leistung «nicht der alleinigen Eltern-
entlastung dienen» diirfe (siehe Kasten). Fiir «kispex»-Ge-
schéftsleiterin Eva Gerber ist diese Regelung nicht nach-
vollziehbar. Betroffene Familien gerieten so kraftemassig
und finanziell an ihre Grenzen. Anstatt von Entlastung der
Eltern spricht die Préasidentin des Kinder-Spitex-Verbands
lieber von fachkundiger Unterstiitzung: «Die Eltern sollten
medizinische Verrichtungen den Pflegenden Uberlassen
kénnen.» Es gehe um eine Starkung der Familien. Misse
das Kind wegen Uberlastung der Eltern hospitalisiert wer-
den oder in ein Heim wechseln, koste dies mehr. Die Fach-
frau weist zudem auf immer komplexere Pflegesituationen
zu Hause hin. So pflege die «kispex» mehrere Kinder, die
via Trachealkantile atmen und deshalb eine 24-Stunden-
Uberwachung benétigten.

Ob beim Umgang mit Beatmungsgeraten, beim Absau-
gen der Kanliilen, bei Erndhrung via Magensonde oder bei
der Uberwachung von Kindern mit Epilepsie- und Krampf-
anféllen - viele Eltern bendtigten mehr Unterstiitzung,
bilanziert Eva Gerber. Die Kinderspitex Zirich setze sich
denn auch fiir eine «bedarfsgerechte und faire» Umset-
zung des BSV-Rundschreibens ein, doch die IV-Beitrage sei-
en nicht kostendeckend. Nicht nur die Eltern der betroffe-
nen Kinder bekommen die Unterdeckung zu spiren,
sondern - je nach Kanton — auch die Kinderspitex-Organi-
sationen. Die Kinderspitex Ziirich finanzierte ihre Pflege-
stunden 2013 zu 40 Prozent tiber IV und Krankenversiche-
rung, zu 34 Prozent tiber Subventionen der Gemeinden. Zu
26 Prozent ist die Organisation hingegen auf Spenden an-
gewiesen — «ein hoher Anteil», sagt die Geschéftsleiterin.

Uberwachung rund um die Uhr

Vor allem Familien, deren schwer kranke oder behinderte
Kinder besonders vieler Pflege bediirfen, sind in einer
schwierigen Lage. 2013 richtete die IV an 2700 Kinder und
Jugendliche in Hauspflege eine Hilflosenentschadigung mit
Intensivpflegezuschlag aus. Davon benétigen nach Schat-
zungen von Fachleuten etwa goo Kinder Betreuung und
Uberwachung rund um die Uhr, weil lebensbedrohliche
Situationen eintreten kdnnen. Zwar lassen sich Entlastungs-
dienste teils tiber bestehende |V-Leistungen — Hilflosenent-
schadigung, Intensivpflegezuschlag und den 2012 einge-
flihrten Assistenzbeitrag - finanzieren. Doch das reiche «bei
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Weitem» nicht aus, um alle Kosten zu decken, die sich aus
der behinderungsbedingten Familienpflege von Kindern er-
gaben: Zu diesem Schluss kommt ein Rechtsgutachten der
Universitat Zirich im Auftrag der Stiftung Kind und Fami-
lie Schweiz.

Handlungsbedarf wurde inzwischen auch im Parlament
erkannt. Die Kommissionen fiir Soziale Sicherheit und Ge-
sundheit von National- und Sténderat stellten sich hinter
eine parlamentarische Initiative, die bessere Unterstiitzung
fiir die Hauspflege schwer kranker oder schwer behinder-
ter Kinder verlangt. Derzeit arbeitet die Subkommission
Familienpolitik der zustandigen Nationalratskommission
einen Erlassentwurf aus, noch ist nichts spruchreif. Um lén-
gere Abwesenheiten pflegender Angehoriger vom Arbeits-
platz aufzufangen, priift der Bund neu auch die Einfiihrung
eines Betreuungsurlaubs mit oder ohne Lohnfortzahlung.
Dies wurde Ende 2014 bekannt. Fiir eine politische Lésung
setzt sich auch der Verband Kinder-Spitex Schweiz ein, der
die 6ffentlichen Kinderspitex-Organisationen vertritt. Der
Verband engagiert sich — zusammen mit der Fachkommis-
sion Kinderspitex beim Spitex Verband Schweiz — iberdies
fur die Qualitdtssicherung in der Kinderspitex. Ambulante
Pflege und Betreuung in vertrauter Umgebung wirke sich
positivauf Entwicklungs- oder Heilungsprozesse aus, weiss
Eva Gerber: «Wir durften schon oft erleben, wie Kinder zu
Hause regelrecht ‘aufbliihten’ und ihre Augen wieder zu
strahlen begannen.»

Susanne Wenger

Das sagt der Bund

swe. Was sagt das zustandige Bundesamt fiir Sozialversicherungen
(BSV) zu den Forderungen der Fachleute und Eltern nach besserer
Abgeltung der Pflege schwer kranker und behinderter Kinder zu Hause?
Es signalisiert zwar Gesprachsbereitschaft bei den IV-Tarifen,

dies aufgrund der neuen Pflegefinanzierung. Fiir Februar wurden erste
Tarifgesprache mit den Spitex-Organisationen vereinbart. Dabei
gehe es jedoch ausschliesslich um die medizinischen Massnahmen
im gesetzlichen Aufgabenbereich der IV, betont BSV-Sprecher Harald
Sohns gegeniiber dem «Spitex Magazin». Erbringe die Spitex Leistun-
gen, «die aus Sicht von Betroffenen und Fachpersonen klar notwen-
dig, aber von Gesetzes wegen von den Sozialversicherungen nicht
gedeckt sind», missten andere Finanzierungsquellen zum Tragen
kommen. Fiir die Gesundheitsversorgung seien die Kantone verant-
wortlich: «Der Kanton muss die Finanzierung der nétigen Dienstleis-
tungen sicherstellen.» Auch punkto Entlastungsdienste sieht das BSV
andere in der Pflicht. Angehorige benétigten «noch verstarkt» Ent-
lastungsangebote und Beratung durch Fachpersonen, radumte zwar
IV-Chef Stefan Ritler 2013 im Vorwort zu einer Studie ein. Doch da
seien «insbesondere die Kantone und Behindertenorganisationen»
gefordert.
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Glicklich Uiber

jedes Lacheln

Kranke Kinder fiihlen sich am wohlsten daheim, im vertrauten familiaren
Umfeld. Die Kinderspitex sorgt dafiir, dass dem so sein kann. Das
«Spitex Magazin» begleitete eine Pflegefachfrau Padiatrie auf ihrer Tour.
Entstanden ist ein nicht ganz gewohnliches Tagebuch.

06.20 Uhr

Stockdunkel ists, neblig und bitterkalt. Barbara Hauser
steht vor ihrem Haus in Scheuren (BE). Sie wirft einen letz-
ten Blick auf die Utensilien auf dem Riicksitz ihres Wagens,
dann féhrt sie los. Der erste Einsatz fiihrt die diplomierte
Pflegefachfrau Padiatrie nach Zollikofen, zu Till und Zoe.
Kurz vor 7 Uhr 6ffnet sie dort die Haustiire. Im Haus ist kein
Ton zu héren. Esist finster, noch schlafen alle. Barbara Hau-
sergeht in ein Zimmer («quasi das Spitex-Zimmer»), schal-
tet das Licht ein. Die grosse weisse Theke mit dem Chrom-
stahl-Waschbecken und ein Wickeltisch fallen sofort ins
Auge, auch die wandhohen Holzgestelle mit den unzéhli-
gen Féchern, Boxen, Biichsen und Dosen, fein sauberlich
angeschrieben allesamt. Sie richtet die Medikamente fiir
die beiden Kinder; Flaschen, Glaser, Erndhrungspumpen;
wiegt und mischt die Inhalte fiir Tills Di&t ab. Ruhig, routi-
niert und ziigig geht sie ans Werk, geredet wird wenig, ge-
handelt dafiir umso mehr. Im Haus ist noch immer alles still.

Die Bediirfnisse des Kindes respektieren

Barbara Hauser (51) arbeitet seit rund sechs Jahren bei der
Kinderspitex Biel-Bienne Regio. Das Credo ihrer Spitex-Or-
ganisation ist auch ihr Credo: «Auch kranke und behinder-
te Kinder sollen sich entwickeln und ihre Fahigkeiten ent-
falten konnen. Familien, die wir betreuen, sollen ihr
‘normales’ Leben leben konnen - so lange wie moglich.»
So lange wie moglich? Die Zeitspanne, so prazisiert sie,
werde allein durch den Gesundheitszustand der zu pfle-
genden Kinder definiert. Barbara Hauser liebt ihren Job,
den Kontakt mit Menschen, die Méglichkeit, Hilfe leisten

Barbara Hauser betreut Zoe (links) und Till Bucher:
Action pur am frithen Morgen. Bilder: Guy Perrnoud
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zu kénnen. «Das tont zwar sehr pathetisch, aber es ist so.»
Bei Buchers in Zollikofen ist sie seit rund zweieinhalb Jah-
ren tatig, sie wird von Eltern und Kindern wie ein Mitglied
der Familie akzeptiert.

Wie beispielsweise von Till Bucher. Der 5-jdhrige Bub
leidet an einer Mitochondriopathie, einer unheilbaren
Stoffwechselstérung. Seine Zellen produzieren zu wenig
Energie, was die Funktion der Organe und der Muskeln be-
eintrachtigt. Till kann weder gehen noch selber essen. Er
ist sehr schwach und braucht Unterstiitzung in allen Akti-
vitdten des taglichen Lebens.

Korperpflege, die Zubereitung seiner ketogenen Didt
(Till wird durch eine so genannte PEG-Sonde ernahrt, ei-
nen kiinstlichen Zugang durch die Bauchdecke zum Ma-
gen), Blutentnahmen, die Verabreichung von Medikamen-
ten, inhalieren —die Pflege des Jungen dauert jeden Morgen
gute zwei Stunden. «Wir miissen uns dabei Tills Tempo an-
passen. Wenn etwas nicht den gewohnten Gang nimmt,
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bekommt er Angst. Es gilt immer, einen Weg zu finden, wo
seine Bedirfnisse und sein Wille respektiert werden kon-
nen, aber auch die Pflege korrekt und in der vorgesehenen
Zeit verrichtet wird», erzahlt Barbara Hauser. Dann sagt
sie leise: «Seine Lebenserwartung ist ungewiss».

07.30 Uhr

Im Haus sind Schritte zu héren. Renate Bucher trégt Sohn Till
aufden Armen. Er hustet stark und hat Miihe mit dem Atmen.
Barbara Hauser ist sofort zur Stelle. Wie es dem Jungen in der
letzten Nacht ergangen sei, will sie wissen. Die Mutter be-
richtet und legt hier und da Hand an, dann zieht sie sich zu-
riick. Die eigene Morgentoilette ist angesagt, und sehr bald
schon wird Zoe erwachen. Till sitzt auf dem Wickeltisch, Bar-
bara Hauser unterstiitzt ihn beim Abhusten des Schleims,
indem sie seinen Brustkorb leicht zusammendriickt. Till ist
guter Dinge, trotz Atemnot. Der Fotograf, die Kamera und
insbesondere das Blitzlicht bieten willkommene Ablenkung.
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Routiniert, speditiv, aber nie hektisch: Cédric Feuz und seine Mutter
Sandra vertrauen der Pflegefachfrau Padiatrie.

Stoisch lasst er die Blutentnahme (iber sich ergehen — nicht
bevor er aber deutlich gemacht hat, in welchen Finger heu-
te gestochen werden muss. Till weiss sehr gut, welcher Pfle-
geschritt ansteht. Bald schon fliesst der Nahrungsbrei durch
die Sonde direkt in seinen Magen. Friihstiick.

Schwierige Einsatzplanung
Auffallend ist das unkomplizierte Verhaltnis zwischen den
beiden Frauen. Barbara Hauser nickt. «Die Situation hier ist
eben auch ungewohnlich.» Till sei in diesem Haushalt nicht
der einzige Patient. «Bei seiner dreijdhrigen Schwester Zoe
wurde nach der Geburt eine Cystische Fibrose diagnosti-
ziert.» Auch dies eine Stoffwechselstérung, bei der die Se-
krete im Korper zéh seien. Der Schleim bleibe in den Lungen
liegen und werde bakteriell besiedelt, Infekte wiirden in der
Folge das Lungengewebe schadigen. Bei der professionellen
Pflegerin schlagt fiir ein paar Sekunden die personliche Be-
troffenheit durch: «Das sind Schicksalsschlage ...» Zoe miis-
se zweimal taglich inhalieren und anschliessend Atemphy-
siotherapie machen. «Auch im Falle von Zoe unterstiitzen
wir die Eltern bei der Pflege, erzahlt Barbara Hauser.

Ein Haushalt, zwei kleine Patienten, lange Pflegeeinsatze
— daraus entstehe eben eine besondere «Beziehung». Denn
im Rahmen der Einsatzplanung gebe man sich alle erdenkli-
che Miihe, so oft wie maoglich die gleiche Pflegeperson ein-
zusetzen, immer sei das allerdings nicht méglich. Schulzei-
ten, Schlafzeiten, Mahlzeiten, fixe Medikamentenzeiten,
Abwesenheiten fiir andere Therapien oder Arztkontrollen,
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familienorganisatorische Gegebenheiten, Arbeitszeiten der
Eltern, Wiinsche der Familien, diese Kriterien wiirden die Pla-
nung von fortlaufenden Einsatzen erschweren.

08.00 Uhr

Barbara Hauser arbeitet kontinuierlich weiter. Till braucht
ihre volle Aufmerksamkeit, doch so ganz nebenbei ist auch
eine erste Aufrdum- und Abwaschrunde angesagt —und ein
versteckter Blick auf die Uhr. Denn piinktlich um 9 Uhr wird
der Schulbus vorfahren und Till abholen. Er geht in den Kin-
dergarten der Blindenschule Zollikofen.

Keine Hektik aufkommen lassen

Gemadss Bedarfsabklarung stehe ihr fiir Till eine vorgege-
bene Behandlungszeit zur Verfligung. Gerade in der Arbeit
mit Kindern sei das aber oft sehr heikel. «Nicht das Einhal-
ten der veranschlagten Zeit ist das eigentliche Problem. Es
ist nicht immer leicht, speditiv zu arbeiten, ohne das Ge-
fihl von Hektik aufkommen zu lassen.» Denn damit seien
viele Kinder tberfordert.

08.15 Uhr

Till ist angezogen. Er krabbelt Richtung Wohnzimmer, zum
Inhalationsgerét. Till braucht es jeden Morgen und jeden
Abend, er hilft bei der Inbetriebnahme denn auch wacker
mit. Mit der Atemmaske vor dem Gesicht sitzt er Minuten
spater in der Sofa-Ecke. Barbara Hauser setzt sich kurz ne-
ben ihn, reicht ein Bilderbuch und wird fiir einige Momen-
te zur Mérchentante.

Einige ganz kurze Momente, denn inzwischen ist auch
Zoe erwacht. Auf Mutter Renates Armen blickt sie mit noch
verschlafenen Augen in die Runde, dann ldsst sie die mor-
gendliche Kérperpflege liber sich ergehen.

Zwei Pflegende stehen nun im Einsatz, erneut wird das
gute «Zusammenspiel» ersichtlich. Barbara Hauser kiim-
mert sich weiter um Till, Zoe geniesst die ersten Morgen-
stunden unter der Obhut der Mutter.

Die Zeit drangt, denn in wenigen Minuten wird Till ab-
geholt. Der kleine Rucksack ist gepackt, der Rollstuhl steht
bereit. Der Junge freut sich auf den Vormittag im Kinder-
garten, stets eine willkommene Abwechslung in seinem klar
strukturierten, von Behandlungsaktionen gepréagten Alltag.

09.15

Barbara Hauser hat die erste Pflegeetappe im Hause Bucher
hinter sich. Till ist im Kindergarten, Zoe geniesst eine zwei-
te Tasse Milch. Ein paar Minuten Zeit fiir administrative Ar-
beiten. Arbeitsrapporte und Krankenbl&tter werden ausge-
fullt. Tills Zustand wird minutios festgehalten. Erst dann
steht Zoes Atemphysiotherapie auf dem Programm. Das
kleine Mddchen kennt das Prozedere. Sie bringt den grossen
Gymnastikball. Es folgen spielerische Atemiibungen, Zoe
muss sich riicklings tiber den Ball dehnen, darauf auf und ab
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hiipfen, dann an einem feinen Gummiseil, Ross und Wagen
gleich, durch die Wohnung rennen, gefolgt von Barbara
Hauser und Mutter Renate. Auch hier richte man sich eben
nach den Bediirfnissen und dem Willen der Kleinen, sagen
die beiden Frauen. Taglich seien denn auch gute und krea-
tive Ideen gefragt, um die Therapie spielerisch umzusetzen.
Heute scheints gelungen zu sein, Barbara Hauser wird mit
einem Geschenk belohnt. Stolz iiberreicht ihr Zoe eine klei-
ne Pappfigur. Das sei Zwerg Dickbauch, verkiindet sie strah-
lend, gebastelt gemeinsam mit der Grossmutter.

Zoe lasst Seifenblasen steigen

Erst gegen 10 Uhr ist Barbara Hausers Einsatz in Zollikofen
beendet. Mutter und Tochter Bucher sitzen warm einge-
packt im Garten. Nach einer langen Nebelperiode zeigen
sich feine Sonnenstrahlen. Zoe lasst Seifenblasen steigen.
Ein Moment ganz normales Leben.

Kann man solche Erlebnisse einfach wegstecken? Fiir die
Pflegefachfrau ist es ein normaler Arbeitseinsatz. Doch
auch sie muss sich hin und
wieder bewusst abgrenzen.
«Wer alles an sich heran-
lasst, tragt plotzlich eine
sehr schwere Last», meint
sie dazu. Gesprdche im
Team wiirden helfen, Aus-
gleich finde sie auch in ihrer Familie, in der Natur oder beim
Né&hen. Trotzdem: «Wenn ich sehe und spiire, dass sich ein
Kind durch meine Pflege und Begleitung besser fiihlt und
gut entwickeln kann, wenn sich seine Familie unterstiitzt
und bestétigt fiihlt, dann bin ich auf dem richtigen Weg.
Grundsatzlich arbeiten wir nach den erhobenen Pflegedi-
agnosen und den dazu ausformulierten Pflegezielen. Der
Massnahmenplan beschreibt dann die einzelnen Pflegever-
richtungen. Die Pflegeplanung wird laufend evaluiert und
angepasst. Aber zwischendurch ist man einfach nur Mensch
und nur Mutter und gliicklich tiber jedes Lacheln eines klei-
nen Patienten.»

Barbara Hauser

«Massgebend ist immer die
Situation der Patienten.»
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Breite Leistungspalette

Der Einsatz in Erlach ist verhaltnismassig einfach im Ver-
gleich zum Vormittag. Barbara Hauser nickt: «Es ist ein an-
deres Beispiel unserer Tatigkeit. Wir sind hier fiir die Wund-
versorgung zustandig und stehen der Familie beratend zur
Seite.» So werde den Eltern und auch dem jungen Patien-
ten aufgezeigt, wie man — trotz Beinbruch — eine Treppe in
der Wohnung tberwinden konne. Beratung, Anleitung,
Kontrolle — auch dies gehtre zum Leistungsportfolio der
Kinderspitex.

Cédric zeige zwar kleine Anzeichen von Autismus, be-
notige aber deswegen normalerweise keine Spitexpflege.
Eine lockere Sache also? Kein Einsatz sei locker, korrigiert
Barbara Hauser. «Wir nehmen jedes Kind und seine Fami-
lie sehr ernst. Nicht unsere Sicht zahlt, massgebend ist im-
mer die Situation der Patienten und deren Umfeld. Wenn
ich weiss, dass ein Kind gut versorgt ist, dann bin auch ich
ruhiger. Ich habe dann einfach ein gutes Gefiihl».

Ein gutes Geflihl hat auch Sandra Feuz (44). Sie sei dank-
bar fiir diese Form der Spi-
tex-Unterstlitzung, denn
sie schaffe es einfach nicht,
die Wunde selber zu versor-
gen. «Diese Schrauben und
Dréhte ... Ich habe Angst,
meinem Sohn Schmerzen
zu bereiten.» Sie muss dies auch nicht tun; eine Mutter soll
einfach Mutter sein und ihr Kind begleiten und trésten
konnen. Ganze zwolf Wochen wird Cédric mit dem Fixateur
leben mussen. Eine lange Zeitspanne, in der die Pflegefach-
frauen der Kinderspitex Biel-Bienne Regio zu einem wohl
temporaren, jedoch wichtigen Teil im Familiengefiige
werden. @p

Stefan Senn

Kinderspitex Biel-Bienne Regio

stes. Die Kinderspitex Biel-Bienne Regio wurde im Jahr 2002 als
Projekt lanciert, das 2005 in eine reguldre Dienstleistung iiberging.
Das heutige Tatigkeitsgebiet erstreckt sich tiber Biel, den Berner
Jura, das ganze Seeland, bis zu den Berner Vorortsgemeinden Wohlen,
Zollikofen, Kirchlindach und Bremgarten. 2013 wurden in rund

2500 Pflegestunden 5o Kinder betreut. Von Januar bis Ende Novem-
ber 2014 nahmen die Leistungen um 50 % zu. In den elf Monaten
wurden 67 Kinder betreut und 3390 Pflegestunden geleistet, ein Teil
davon als Nachtwachen. Im Einsatz stehen 15 diplomierte Pflege-
fachfrauen Pédiatrie in Teilzeitanstellung.
-Im Kanton Bern sind zwei weitere 6ffentliche Kinderspitex-Organi-
sationen tatig, namlich die Kinderspitex Bern (Stadt Bern und

das Oberland) und die Kinderspitex Oberaargau AG (Emmental,
Oberaargau).

14.00 Uhr

Die Mittagspause wieder daheim in Scheuren ist von kurzer
Dauer fiir Barbara Hauser. Wir treffen sie am Nachmittag
bei Sandra Feuz in Erlach. Sohn Cédric, 10 Jahre alt, liegt
auf einer Matratze im Wohnzimmer. Er spielt und fiihlt sich
Jjetzt ganz offensichtlich in seiner Ruhe gestért. Es braucht
einige Minuten Uberredungskunst seitens Mutter und Spi-
tex-Frau, bis Cédric bereit ist, den dreifach gebrochenen
Oberschenkel zu zeigen. Der externe Fixateur muss gerei-
nigt und die Wunden versorgt werden. Barbara Hauser geht
mit Engelsgeduld ans Werk, erkldrt dem Jungen jeden
Schritt, lenkt ihn mit allen méglichen Mitteln ab. Nach
40 Minuten ist der Spuk vorbei. Neben Cédric liegt die
Katze. Der Junge streichelt sie fein — und ldchelt zufrieden.
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Renate Bucher mit Tochter Zoe: «Wir waren einfach
nur unsagbar traurig.» Bild: GP

Spitex Magazin: Wie haben Sie den Moment, als Tills
Krankheit diagnostiziert wurde, in Erinnerung?
Renate Bucher: Als sie uns die Diagnose mitteilten, waren
wir nur unsagbar traurig. Unser Umfeld und vor allem Till
halfen uns, die neue Situation zu akzeptieren. Till verstand
tiberhaupt nicht, warum wir ihn so oft in die Arme schlos-
sen und weinten. Fiir ihn hatte sich an diesem Tag nichts ge-
andert. Unsere beiden Familien und Freunde haben uns in
dieser schwierigen Zeit und bis heute in allen Lebenslagen
unterstiitzt und getragen und uns durch diese schwierige
Zeit begleitet.

Sie und lhr Mann haben sich anfanglich alleine um
Tills Pflege gekiimmert?

Als sich Tills Gesundheitszustand verschlechterte, die Pfle-
ge immer aufwendiger wurde und die N&achte immer
schlafloser, kamen wir zunehmend an die Grenzen unserer
Krafte. Die Unterstiitzung durch die Kinderspitex und durch
unser Umfeld hat uns geholfen, wieder zuriick in ein nor-
males Leben zu finden. Heute sind die Ablaufe gefestigt.

Wie ist das zu verstehen?

Till nimmt sich selber nicht als krank oder behindert wahr.
Er ist einfach so, wie er ist. Mit ihm und mit Zoe, die
korperlich nicht behindert ist, versuchen wir, ein ganz nor-
males Leben zu leben. Der organisatorische Aufwand ist
zwar gewaltig, und bedingt durch die Spezialnahrung, die
Till regelmassig zu sich nehmen muss, bleibt nur wenig
Platz fiir Spontaneitat.

DIENSTLEISTUNG
FOKUS

«Wenn das nicht

Perspektiven
sind...»

Renate Bucher (37), Mutter von zwei
Kindern mit ungewisser Lebens-
erwartung. Der Pflegeaufwand fir Till
und Zoe ist ein fixer Teil ihres Alltags.

Ein Alltag, dem die Eltern trotz allem gute
Seiten abgewinnen kénnen.

Man sagt, dass sich eine derartige Situation auch
negativ auf das Familienleben auswirken kann.

Die Situation hat uns noch mehr zusammengeschweisst.
Wir geniessen die schonen Momente intensiv. Nebensach-
lichkeiten sind fiir uns tatsachlich nebensachlich. Wir fiih-
len uns im Gleichgewicht, wissen jedoch, dass es eben ein
sehr labiles Gleichgewicht ist. Auch fiir Zoe stimmt die
Welt heute. Sie wollte schon immer — wie jedes kleine Ge-
schwister — sein wie ihr grosser Bruder. Dazu gehdren bei
Till Spitalaufenthalte, Medikamente, Spitexbesuche usw.
Als auch Zoe ins Spital musste, Medikamente bekam und
inhalieren musste, war sie sehr stolz. Fiir sie hat mit ihrer
Krankheit das «normale» Leben begonnen.

Wie sehen lhre Zukunftsperspektiven aus?

Wir wissen, dass Till eine geringe Lebenserwartung hat.
Auch Zoe leidet an einer unheilbaren Krankheit. Was ist
Zukunft? Nachdem Till vor zwei Jahren aus der Intensivsta-
tion nach Hause kam, war es das 'Morgen’. Letzten Winter
planten wir langere Sommerferien. Heute planen wir den
rollstuhlgéngigen Hausumbau.

Zoe besucht die Waldspielgruppe, wird néchstes Jahr
die Regelklasse besuchen und spater einen Beruf erlernen
konnen. Wenn das nicht Perspektiven sind ... [

stes



«Todkraitke Kinder sind

\A/ia 14 AN
Wie ist es, wenn

Familie

Spitex Magazin: Eva Bergstrasser, wie erleben Sie die
schwer kranken und sterbenden Kinder?

Eva Bergstrasser: Sehr unterschiedlich. Wir betreuen auch
schwerst mehrfach behinderte Kinder, die nicht verbal
kommunizieren kdnnen. Dort fehlt das fiir uns Erwachse-
ne wichtige Medium der Sprache, um ein Kind wirklich zu
verstehen. Kinder mit kardiologischen oder onkologischen
Krankheiten konnen bereits in sehr jungen Jahren formu-
lieren. Ich erinnere mich an einen 5-jahrigen Jungen, der
das Lebensende indirekt immer wieder angesprochen hat.
Haufig sind solche Ausserungen von Kindern aber erst im
Riickblick zu verstehen.

Was sagen die Kinder zum Beispiel?

Ein Kind sagt, dass es schon ware, nochmals zu grillieren.
Oder es verabschiedet sich von seinen Spielsachen, indem
es die Eltern auffordert, sie wegzurdaumen, weil es sie nicht
mehr brauche. Im Nachhinein wird das von allen als Ein-
grenzen des Lebensradius verstanden, auch wenn man es
im Moment vielleicht nicht so interpretierte.

Kénnen Kinder gut loslassen?

Wir betreuen Kinder und Jugendliche von o bis 18 Jahren.
Die Jugendlichen werden uns Erwachsenen immer dhnli-
cher und halten starker am Leben fest. Kleinere Kinder
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scheinen besser loslassen zu kénnen, aber ich mdchte dies
nicht verallgemeinern. Kinder betrauern meist nicht so sehr
das Abschiednehmen, sie sorgen sich vielmehr, was mit den
Zurlickbleibenden passiert. Werden die Eltern traurig sein?
Was passiert mit meiner Schwester, meinem Bruder? Das
beschaftigt sterbende Kinder sehr, sehr stark.

Sagen Sie den

Kindern, dass sie
sterben werden?

Ich spreche nur in den sel-
tensten Fallen direkt mit
den Kindern tber das Ster-
ben. Als Arztin bin ich fir
sie zu nahe dran an der be-
drohlichen Wahrheit. Ich spreche daher mit den Eltern, die
in der Regel die primaren Bezugspersonen des Kindes sind.
Es geht dabei um Fragen wie: M6chte oder muss das Kind
noch etwas erleben, um leichter sterben zu kénnen?
Manchmal suchen wir auch gemeinsam nach einer Ver-
trauensperson, die mit dem Kind sprechen konnte. Denn
die Kinder neigen dazu, ihre Eltern zu schonen, wenn es um
Krankheit und Tod geht.

zu schonen.»

Gibt es Familien, mit denen man nicht tiber den Tod
sprechen kann?

Ja, meistens ist dies kulturell und religics bedingt. Doch
auch wenn das Reden iiber das Sterben ein Tabu ist, spre-
che ich es unter Umstanden an, vor allem, wenn ich mer-
ke, dass in der Familie etwas nicht stimmig ist. Ich lasse die
Eltern wissen, dass ich als betreuende Arztin mit meinem
kulturellen Hintergrund iiber solche Dinge zu reden pfle-
ge. Ich biete das Gesprach an - respektiere dann aber in je-
dem Fall die Antwort.

«Sterbende Kinder
neigen dazu, ihre Eltern

Eva Bergstrdsser, Kinderdrztin und Onkologin

Zur Person

swe. Die Kinderarztin und Onkologin Eva Bergstrésser leitet die
Padiatrische Palliative Care am Kinderspital Ziirich. Das Angebot
entstand 2008 auf Bergstrassers Initiative hin. Ein kleines Team aus
Medizin, Pflege, Sozialdienst und Psychologie kimmert sich jéhrlich
um 40 bis 50 todkranke Kinder und Jugendliche, die am Kinderspital
behandelt werden. Die palliative Betreuung erfolgt ergéanzend zur
Priméarbetreuung der kleinen Patientinnen und Patienten. Diese
leiden vorwiegend an Herz- oder Krebserkrankungen sowie an neuro-
logischen Erkrankungen. Bergstrasser leitet die nationale PELICAN-
Studie, die mehr Aufschluss tiber die Situation sterbender Kinder und
ihrer Familien geben soll. Pro Jahr sterben in der Schweiz jahrlich
rund 400 Kinder an den Folgen chronischer Erkrankungen oder im
Neugeborenenalter. 2014 ist Bergstrassers Buch «Palliative Care bei
Kindern» — ein Elternratgeber — im Hans-Huber-Verlag erschienen.

DIENSTLEISTUNG
FOKUS

Welches Mitspracherecht haben Kinder bei
Therapie-Entscheiden?

Die Ethik-Charta an unserem Kinderspital besagt: Je pallia-
tiver die Situation eines Kindes oder eines Teenagers ist,
desto grosser ist das Mitspracherecht. Steigt die Wahr-
scheinlichkeit, dass das Kind nicht tiberleben wird, wird es
in die Entscheide einbezo-
gen, deren Folgen es ja zu
tragen hat, zum Beispiel ei-
nen Spitalaufenthalt wegen
einer Chemotherapie.

Wie entscheiden

die Kinder?

Sehr unterschiedlich, sehr
verantwortungsbewusst. Oft auch sehr im Sinne der El-
tern. Und manchmal sehr radikal. So beschloss einmal ein
10-Jahriger, mit jeglicher intravenéser Behandlung aufzu-
horen. Der Junge wusste aber, dass seine Eltern hinter ihm
stehen.

Ab welchem Zeitpunkt sind die Kinder und
Jugendlichen Palliativfalle?

Grundsétzlich kommt p&diatrische Palliative Care zum Zug,
wenn die Krankheit des Kindes lebenslimitierend ist oder
geworden ist. Palliation im engeren Sinn beginnt, wenn der
Alltag des Kindes nicht mehr aufrechterhalten werden kann
und die Pflege komplexer wird. Wenn also beispielsweise
ein herzkrankes Kind derart sauerstoffbediirftig ist, dass
es den Weg vom Schulhauseingang zum Klassenzimmer
nicht mehr gehen kann. Das Kind soll dann immer noch zur
Schule gehen kdnnen, aber es braucht mehr Aufwand, um
dies sicherzustellen.

Palliative Care fiir Kinder bedeutet also auch
Lebensgestaltung?

Ja. Ziel ist immer, Lebensqualitat zu erhalten. Unsere Be-
treuung umfasst kérperliche, seelische, entwicklungspa-
diatrische, soziokulturelle und spirituelle Aspekte. Viele
kranke Kinder lieben den Alltag, die «Normalitat». Wir
schauen also, was es braucht, damit das Kind zur Schule
gehen kann: Transporte, Schulbegleitung, Informationen,
was im Notfall zu tun ist. Wichtig ist es auch, die Unter-
stlitzung der Eltern sicherzustellen, damit sich das Fami-
liensystem nicht erschopft. Wir helfen mit, ein lokales
Netzwerk aufzubauen und geben den Betreuungsteams vor
Ort die Riickendeckung, die sie brauchen.

Was sind die wichtigsten Bediirfnisse der Kinder

und ihrer Eltern in der Palliative Care?

Ein wichtiges Ziel ist es, die Leiden der Kinder zu lindern:
Schmerzen, aber auch Ubelkeit, Erbrechen oder Dystonie
(Muskelkontraktionen). Fiir die Eltern ist Kommunikation
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zentral. Sie haben haufig das Gefiihl, nicht die Informatio-
nen zu erhalten, die sie brauchen, und sie erleben die Be-
treuung als chaotisch und unkoordiniert. Ich bin immer
wieder erstaunt, wie wenig die Fachwelt tber Palliative
Care weiss.

Was ware notig?

Mehr Mut etwa, Behandlungen auszuprobieren, zum Bei-
spiel in der Schmerztherapie. Ich betrachte es als meine
Aufgabe, dieses Bewusstsein bei den Kolleginnen und Kol-
legen zu fordern.

Sterben die Kinder im Spital oder zu Hause?

Fur Familien, die dies so mochten, versuchen wir, die me-
dizinische Betreuung zu Hause zu organisieren und lassen
die Kinder im vertrauten Umfeld sterben. Andere Familien
fuhlen sich im Spital besser aufgehoben. Von zentraler Be-
deutung ist die Trauerbegleitung. Nach dem Tod des Kin-
des halten wir noch ungefahr zwei Jahre lang Kontakt zur
Familie. Zudem bieten wir Gesprachsrunden fiir hinterblie-
bene Geschwister und Eltern an.

Wie eng arbeiten Sie mit

der Kinderspitex zusammen?

Sie ist unsere wichtigste Co-Playerin. Vieles von dem, was
in der Betreuung zu Hause méglich ist, steht und fallt mit
dem Angebot der ambulanten Kinderkrankenpflege. Ich er-
lebe die Kinderspitex als sehr engagiert, bereit auch, sich
auf die Beziehung mit einer Familie einzulassen. Manchmal
ist es dabei schwierig, sich professionell abzugrenzen. Aber
dies ist umso nétiger, weil so nicht nur die Pflegenden sel-
ber geschiitzt werden, sondern auch die Familie. Mit dem
Tod des Kindes verliert diese auch ein soziales Netz von Be-
treuungspersonen. Vor zu grossen Sekundarverlusten gilt
es die Familie zu schiitzen.

Genligt das Kinderspitex-Angebot

in der Schweiz?

Um den Bediirfnissen der Kinder und ihrer Familien in die-
ser existenziellen Situation gerecht zu werden, missten
mehr Stunden bewilligt und finanziert werden. Fiinf Stun-
den Kinderspitex pro Woche reichen in einer Familie mit
einem herzkranken Kind gerade fiir das Notigste. Aber die
Eltern bendtigen auch Auszeiten und sollten da die Verant-
wortung einer Fachperson iibertragen konnen. Finanziell
waére das kein Riesenaufwand.

Welche Kostentrager sind gefragt?

In erster Linie die Invalidenversicherung (IV). Was die haus-
liche Pflege kranker, sterbender oder schwer behinderter
Kinder angeht, finde ich die Leistungen der IV véllig unzu-
reichend.

DIENSTLEISTUNG
FOKUS

«Die Kinderspitex ist unsere wichtigste Co-Playerin»,
sagt die Palliativmedizinerin Eva Bergstrasser. Bild: zvg

Wie beurteilen Sie das Angebot padiatrischer
Palliative Care in der Schweiz?

Neben dem Kinderspital Zirich bieten Lausanne und die
Ostschweiz eine Palliativversorgung fiir Kinder und Jugend-
liche an. Es fehlt an einem flachendeckenden, fachlich-fun-
dierten Angebot. Ein Modell kdnnte sein, ausgehend von
drei grosseren Zentren kleinere regionale Netzwerke zu
schaffen. Fiir solche innovativen Versorgungsmodelle set-
ze ich mich ein.

Sie begleiten seit vielen Jahren sterbende Kinder.
Was beeindruckt Sie am meisten?

Die Dankbarkeit, die mir von den Familien, aber auch von
Fachkollegen entgegenkommt. Und natiirlich die vielen Be-
gegnungen mit Kindern und Jugendlichen. Sie sind nicht
immer nur traurig und schwer, sondern auch unbelastet
und humorvoll. Da gibt es Momente mit grosser Leucht-
kraft. Sie geben mir eine Energie, die einfach nur begli-
ckend ist.

Interview: Susanne Wenger
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Nicole Gross weiss: «Die Spitédler kennen uns
und vertrauen uns.» Bild: NDC

DIENSTLEISTUNG
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Ein delikater

Die Mitarbeitenden der Kinderspitex des Kantons

Waadt sind rund um die Uhr unterwegs.
lhre Auftrage erhalten sie in der Regel von den
Universitatsspitalern; doch die Falle werden

immer komplexer.

Die Arbeit der Waadtlander Kinderspitex SIPeD ist in den
letzten Jahren nicht einfacher geworden. Andere Pflege,
neue Technik, aber auch langere Einsatzdauer sind aktuel-
le Herausforderungen. Seit einigen Jahren sehen sich die
Mitarbeitenden zunehmend mit Krankheiten wie Krebs
oder genetischen und neurologischen Erkrankungen kon-
frontiert. Zwar hat die Zahl der jungen Patientinnen und
Patienten letztes Jahr leicht abgenommen, die Anzahl der
Pflegestunden hingegen ist um 40 Prozent gestiegen — nicht
zuletzt, weil die Kinderspitex haufig eine langfristige Pfle-
ge sicherstellt.

Anspruchsvoller werden auch die Bediirfnisse der jun-
gen Klienten. Kinder und Jugendliche bis 18 Jahre kdnnen
die Pflege téaglich von 7 bis 22 Uhr beanspruchen - nicht
nur zu Hause, sondern auch
in der Schule, in der Kita, im
Heim, in der Landschul-
woche oder im Skilager.
Nach einer Operation oder
einem Unfall, fiir Blutent-
nahmen oder einen Ver-
bandswechsel steht es ausser Frage, dass die Kinderspitex
fur die jungen Patientinnen und Patienten da ist. In beson-
deren Situationen steht ihnen eine Nachtwache zur Ver-
fugung.

«Standi

Die Spitaler vertrauen der SIPeD

Die 2005 gegriindete Waadtldnder Kinderspitex (ein
Dienstleistungsbereich der kantonalen Spitex-Organisa-
tion AVASAD) gilt weit herum als Vorzeigebetrieb. Ein

e Weiterbildung

ist selbstverstandlich.»

Nicole Gross, Kinderspitex Kanton Waadt

zentral geleitetes Team betreut vier Regionen des Kantons.
Nicole Gross ist Leiterin des Bereiches. Sie beobachtet die
Entwicklung schon langer. «Wenn die Falle komplizierter
geworden sind, ist dies nicht zuletzt, weil die Spitaler uns
kennen und vertrauen.» In der Tat Giberweisen diese viele
schwere Falle an die SIPeD. 71 Prozent ihrer jungen
Patientinnen und Patienten kommen aus Universitats-
spitalern der Region (CHUV Lausanne, HUG Genf) sowie
aus Spitalern in Bern und Zirich, weitere rund 20 Prozent
aus Regionalspitalern. Bei den tibrigen melden Kinderéarz-
te oder die Eltern Bedarf an.

Es geht auch um die Eltern
Nicole Gross kennt jedes Kind beim Namen. Es sind kleine
Krebspatienten darunter,
Kinder mit Verbrennungen
und Behinderungen, Teen-
ager-Schwangerschaften
oder Nierentransplantatio-
nen. «Es ist nicht immer
einfach, doch wir sind da,
wo es uns braucht», sagt die Fachfrau. «Ein Kind in Cha-
teau-d’'Oex hat dieselben Rechte wie eines aus Lausan-
ne.» Nicht zuletzt gehe es auch darum, dass Eltern auto-
nom leben und einigermassen normal arbeiten kénnten.
Intravendse Behandlungen, kiinstliche Erndhrung, Pfle-
ge und Uberwachung von Nasen-Magen-Sonden, Blasen-
sonden und andere Pflegemassnahmen gehéren zum All-
tag von Nicole Gross’ Team, zu dem 24 spezialisierte,
erfahrene und sehr gut ausgebildete Pflegende gehdoren.
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Sie stellen nicht nur die Pflege selber, sondern auch die psy-
chosoziale Begleitung sicher und fiihren ein unterstiitzen-
des Team fiir komplexe Situationen. In Palliativ-Situatio-
nen wird die Zahl der Mitarbeitenden auf das allernétigste
Minimum beschréankt, um Nahe und Kontinuitat sicherzu-
stellen.

«Es braucht personliche Reife»

Das Know-how und die Art, wie die Kinderspitex den
Kindern und Jugendlichen beisteht, sind entscheidend.
«Unser Auftrag ist delikat. Wir missen uns trotz Eile die
nétige Zeit nehmen. Wir bewegen uns im intimen Umfeld
der Menschen und teilen ihre Gefiihle», sagt Nicole Gross.
Standige Weiterbildung ist daher eine Selbstverstandlich-
keit, sie erlaubt uns, die Sicherheit der Hauspflege und die
Kompetenzen der Mitarbeitenden zu garantieren. Wer bei
der Kinderspitex arbeitet, hat zuvor wahrend mindestens

Marie-Catherine Béguin:
«Das ist wahre Praventions-
arbeit.» Bild: NDC
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drei Jahren Erfahrungen in der Neonatologie, der Chirur-
gie, der Intensivpflege oder der Kindermedizin gesammelt.
Schliesslich arbeiten die Pflegenden auf sich allein gestellt
und missen in der Lage sein, richtige Entscheidungen zu
treffen. «Unsere Mitarbeitenden miissen tiber 30 Jahre alt
sein, denn fiir diesen Job braucht es eine gewisse persén-
liche Reifew, erklart die SIPeD-Verantwortliche. Derselbe
Anspruch gilt auch gegeniiber den Pflegenden des Unter-
stiitzungsteams, die im Spital arbeiten und so den Bezug
zur Praxis haben.

NDC/tul

Besuch fiir gesunde Kinder

Jedes Jahr kommen im Kanton Waadt etwa 8000 Kinder zur Welt.
Und jedes dieser Babys - beziehungsweise seine Eltern - hat Anrecht auf
einen Besuch einer Pflegefachfrau Padiatrie.

Wiéhrend der ersten vier Lebensjahre konnen frisch gebackene Eltern im Kanton
Waadt die Begleitung und Beratung einer Padiatriepflegerin in Anspruch
nehmen. Das sei wahre Prévention, meint Marie-Catherine Béguin, Beraterin der
Kleinkinderpflegerinnen. Anbieter der Dienstleistung ist IPE (Infirmiéres Petite
Enfance), das Kompetenzzentrum innerhalb von AVASAD, der Waadtlander
Spitex-Organisation. Die Hausbesuche der Pflegefachfrau sollen die gesunde
und ausgewogene Entwicklung der Kinder fordern. Sie finden kurze Zeit nach der
Riickkehr von Mutter und Kind aus dem Spital statt, aber auch nach einer
Adoption oder einfach bei Bedarf.

Telefonische Anlaufstelle

Die IPE bieten Eltern und ihren Babys auch wochentliche Treffen an 40 Orten im
Kanton an. Zudem stellen sie im Auftrag des CHUV (Centre hospitalier uni-
versitaire vaudois) in Lausanne eine besondere Betreuung fiir Friihgeborene

sicher, die auch Eltern und Geschwister mit einbezieht. Schliesslich kénnen
Eltern mit Fragen und Sorgen werktags jederzeit die IPE telefonisch kontaktieren. Alle diese Dienst-
leistungen sind gratis. Das Praventionsprogramm will in erster Linie die Kompetenzen der Eltern
starken. Die haufigsten Fragen drehen sich um die Erndhrung, den Schlaf und das Weinen — und natiir-

lich um die Dreimonats-Krampfe.

Die IPE-Beraterinnen arbeiten eng mit anderen Akteuren wie freischaffenden Hebammen, Kinder-
arzten oder den Diensten der Geburts- und Kinderkliniken zusammen. Sie entwickeln zu ver-
schiedensten Themen Informationsblatter, die in den Geburtskliniken des Kantons Waadt aufliegen.
Die laufend erganzten Merkblatter konnen auf der Website von AVASAD heruntergeladen werden.

BP www.avasad.ch
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Vertiefen Sie lhr Wissen
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Unsere berufsbegleitenden und praxisorientierten
Weiterbildungen bestehen aus verschiedenen
Modulen. Diese kdnnen einzeln absolviert werden
oder flihren Schritt fir Schritt zu einem Certificate,
Diploma oder Master of Advanced Studies.

— MAS in Gerontologischer Pflege

— MAS in Onkologischer Pflege
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— MAS in Patienten- und Familienedukation

Informationsveranstaltungen

Besuchen Sie eine unserer Informationsveranstal-
tungen und erfahren Sie mehr zu den Studien-
richtungen.

— Mittwoch, 8. April 2015
— Mittwoch, 17. Juni 2015
Jeweils von 17.30-19.30 Uhr

Weitere Informationen

www.gesundheit.zhaw.ch/pflege

KeySafe...

...und der Schliissel ist da, wo er gebraucht wird.

e einfach

e zuverlassig

e zeitsparend

e robust

e wetterbestandig
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1 Stlick Fr. 89.-/pro Stk.
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Sicherheit und Komfort.
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8707 Uetikon: 044 920 0504
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Name
Vorname
Strasse
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Telefon



DIENSTLEISTUNG SPITEX MAGAZIN 1/2015 | FEBRUAR/MARZ
FOKUS

«Wir alle brauchen
einen Notausgang»

Pflegefachfrauen klettern auf Biume und lassen Papierflieger segeln: Der Berner Kinderbuchautor
Lorenz Pauli beleuchtet in seinen Biichern auch schwierige Themen von einer humorvollen Seite. Bild: sk

Der Berner Kinderbuchautor Lorenz Pauli lasst Kinder durch die
Lifte fliegen und Pflegefachfrauen auf Baume klettern. Mit
seinen Blichern bietet er Kindern Reisen in andere Welten und
einen «Notausgang», um Erlebtes neu einzuordnen.

Wie war das am Anfang? Was genau? Meinst du den Anfang In einem Kaffee statt im Weltall sinniert auch der Erfin-
der Geschichte? Oder den Anfang der Welt? OderdenAnfang  der dieser Geschichte tber den Anfang — nicht der Welt,
aller Gedanken? Diese Fragen stellen sich zwei haarige Tiere  aber seines Daseins als Schriftsteller. Lorenz Pauli z&hlt Bi-
mit Rissel. Sie schweben im Weltall und sinnieren in der  cher auf, die er als Kind verschlungen hatte - Lindgren,
Geschichte «Da bist du ja» Giber den Anfang ihres Daseins,  Kastner und allen voran Sendaks «Wo die wilden Kerle
liber das Ende und tber die Liebe fiireinander. wohnen» — bis ihn vor 22 Jahren «ein gewisses Sendungs-
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bewusstsein» dazu verleitete, selbst Geschichten zu
schreiben. Kindergeschichten. «Die Philosophie der Kinder,
ihr Humor, das Kippen zwischen Realitdt und Fantasie, das
finde ich wunderbar.»

Ein verspieltes Kind — und noch mehr

Inspirieren lasst sich der ehemalige Kindergartner von sei-
nen beiden Kindern. «Oft fiihre ich aber auch einen Dialog
mit meinem eigenen inne-
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zu Hause gepflegt. Lorenz Pauli schrieb das Buch vor vier
Jahren im Auftrag der Kinderspitex Zentralschweiz.

Wie der Alltag in der ambulanten Kinderkrankenpflege
aussieht, erfuhr der Autor im Kontakt mit Fachpersonen.
Auf einen Besuch der kranken Kinder verzichtete er hinge-
gen. «Ich hatte wohl beim Besuch eines krebskranken Kin-
des meine eigenen Emotionen nicht unter Kontrolle ge-
habt. Und ein heulender Autor ist nicht hilfreich.»

Mit der Buchseite zwi-

ren Kind.» Lorenz Pauli halt . o 0 0 schen sich und den manch-
inne. «Vielleicht bin ich ein «D|e Phlloso - hle der Klnder mal tragischen Kinder-
Egomane. Ich grinse gerne ﬁnde iCh Wunderbar » schicksalen bewahre er die
iiber meine eigenen Ge- =

notwendige Leichtigkeit

schichten und Kapriolen.  Kinderbuchautor Lorenz Pauli zum Schreiben. Die braucht

Fur mich ist das wie mit

Lego spielen: die einzelnen Teile zusammenstellen, umstel-
len und schauen, ob es passt.» Sein verspieltes inneres Kind
zeigt sich in einem verschmitzten Lacheln. Daist aber noch
mehr: ein Geschaftsmann, wenn er die Nickelbrille zu-
rechtriickt und die Verlagsrechte thematisiert, ein Vater,
wenn er auf die Uhr blickt, um sicherzugehen, dass er den
Kindern rechtzeitig ihr Mittagessen zubereitet, und ein Pa-
dagoge, wenn er mit ruhiger Stimme und Gedankenpau-
sen Uber die Absicht hinter seinen Biichern spricht.

Im Auftrag der Kinderspitex

Hat alles, was einen Anfang hat, auch ein Ende? Nicht alles
hat ein Ende. Wir haben einen Anfang, und wir haben ein
Ziel. So philosophieren die Riisseltierchen weiter. Erstes
Ziel, das Lorenz Pauli mit seinen Biichern verfolgt, ist die
Unterhaltung. Dariiber hinaus bietet er Kindern alternati-
ve Moglichkeiten, um Erlebtes zu reflektieren und zu ver-
arbeiten. «Wir alle brauchen einen Notausgang, um aus
Situationen zu fliichten, die uns belasten.» Das Buch als
Notausgang lasst es dem Autor frei, auch schwierige The-
men wie Krankheit von einer humorvollen Seite zu be-
leuchten. Dann kommt es schon mal vor, dass Pflegefach-
frauen auf Baume klettern, um Papierfliegerim Sonnenlicht
segeln zu lassen, oder dass der kleine Patient dank der Kleb-
kraft des Schnellverbands an seiner Zimmerdecke haften
bleibt. So im Buch «Jetzt kommt Frau Wipf» — eine Ge-
schichte lber Lotta und Linus. Sie werden von Frau Wipf

Zur Person

sk. Der Kinderbuchautor und Erzdhler Lorenz Pauli (47) lebt mit
seiner Frau und seinen beiden Kindern in der Langgasse in Bern.

Die beiden Biicher «Jetzt kommt Frau Wipf» (2010, Fr. 24.80) und
«Da bist du ja!» (2014, Fr. 19.80) kénnen neben anderen Werken

auf www.mupf.ch bestellt werden. Die Homepage informiert ausser-
dem iiber Lorenz Paulis nachste Auftritte.

es, wenn er vermitteln will:
«Alles verandert sich, aber es kommt immer irgendwie gut.
Diese Gewissheit muss man auch einem sterbenskranken
Kind zu spiiren geben.» Oder wie sagt es das Riisseltierchen
so schon? Wo man etwas wachsen lasst, da wachst etwas.

Wo Unmogliches moglich wird

Zunehmend wachst auch Lorenz Paulis Publikationsliste.
Bis zu zwei Biicher veroffentlicht der Berner jedes Jahr. Da-
neben tritt er als Geschichtenerzahler auf. Als er 2013
merkte, dass ihm seine Projekte nicht mehr genug Energie
lassen fiir die eigenen Kinder, ging er fiir einmal im Uber-
tragenen Sinn «iiber die Biicher». Er gab seinen Job als Kin-
dergartner auf. Er sei nun «stark Familienvater». Das lasst
ihm mehr Raum zum Geschichtenerfinden — zum Beispiel
auf dem Fahrrad oder beim Abwaschen. Das nachste Buch
erscheint im Frithling. Worum es geht, lassen die bisheri-
gen Biicher erahnen: Unmogliches wird méglich, Kinder
entdecken neue Welten, konnen fliegen, werden wilder,
starker, freier. Nicht zuletzt erfahren sie Geborgenheit, die
liber die letzte Seite hinaus anhalt: All die erlebten Wun-
der stellen sich am Ende der Geschichte nie als «nur ge-
traumt» heraus. Lorenz Pauli schiittelt den Kopf. «Das fin-
de ich doof. Ein solches Ende widerspiegelt schwache
Flugfahigkeiten von Autoren.»

Wie also sieht das Ende einer Geschichte aus? Vielleicht
gilt auch hier die Weisheit der Risseltierchen: /ch glaube,
das Ziel ist, immer wieder ein kleines Stiickchen Anfang zu
finden.

Sarah King
B www.mupf.ch
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