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. Klient Maél ﬁﬁl
% in den Armen vo|

" Die jlingsten
Klienten im Fokus

Der Fokusteil dieser Ausgabe widmet sich den jiingsten Klientinnen und Klienten:
den Kindern, die dank der Spitex trotz Krankheit oder Behinderung zu Hause
sein diirfen. Im grossen Interview beleuchten zwei Expertinnen die Kinder-Spitex
von allen Seiten. Danach stellt die Redaktion zwei kleine Klienten aus der
Zentralschweiz genauer vor. Und sie beschreibt, wie die Genfer Spitex sich um
Méadchen und Buben mit Diabetes kiimmert. Und schliesslich wird anhand einer
Reportage aus Schaffhausen aufgezeigt, dass sich die Spitex auch um die Kleins-
ten kiimmert, wenn diese nicht krank sind: in der Mtter- und Véterberatung.
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Die Kinder-Spitex-Organisationen der Schweiz sind darum
besorgt, dass kranke oder behinderte Kinder und Jugendli-
che von der Geburt bis ins Alter von 18 Jahren in ihrem Zu
Hause sein diirfen. Im Interview sprechen Eva Gerber, Ge-
schéftsleiterin der Kinder-Spitex Kanton Ziirich (kispex) und
Prasidentin des Verbandes Kinder-Spitex Schweiz, sowie Bea
Blaser, zustandig fiir die Betriebsentwicklung bei der kispex,
liber die Arbeit mit den jiingsten Klientinnen und Klienten.
So erzdhlen sie vom tagli-
chen Kampf um die ange-
messene Finanzierung der
Leistungen der Kinder-Spi-
tex, von der schwierigen
Personalrekrutierung und
vom Umgang mit belasten-
den Fallen. Die beiden erkla-
ren aber auch, wieso sie sich
trotz aller Schwierigkeiten seit 25 Jahren mit viel Freude fiir
die kispex engagieren.

Bea Blaser

Spitex Magazin: Es ist kaum umstritten, dass Kinder
am liebsten zu Hause sind - und dass die Kinder-Spitex
dafiir sorgt, dass dieser Wunsch auch kranken oder
behinderten Kindern erfiillt wird. Aber ist es nicht so,
dass die Berechtigung der Kinder-Spitex dennoch im-
mer wieder hinterfragt wird oder zumindest wurde?
Weil die Allgemeinheit erstens davon ausgeht, dass
die Eltern die Betreuung eines kranken Kindes iiber-
nehmen sollten — und zweitens, dass sich die «<norma-
le» Spitex doch auch um Kinder kiimmern kénnte.
Bea Blaser (BB): Wir haben tatséchlich lange rechtfertigen
miissen, wieso es uns braucht. Doch erstens ist unsere
Arbeit hochkomplex: Wir kiimmern uns zum Beispiel um
Kinder mit parenteraler Erndhrung und zentralen Venenka-
thetern. Wir betreuen Babys, die bis zu fiinfmal taglich ins-
gesamt 15 Medikamente brauchen. Und wir pflegen Kinder
mit einer Trachealkaniile, in deren Fall jederzeit eine lebens-
bedrohliche Situation auftreten kann. Fiir all diese schwie-
rigen Félle sind spezialisierte Pflegefachpersonen zur Unter-
stlitzung der Eltern unbedingt notwendig. Zweitens haben
Kinder oftmals ganz andere medizinische Probleme als Er-
wachsene. Ich habe viele Jahre Erfahrung in der Padiatrie,
aber ich bin bei vielen Krankheitsbildern von Erwachsenen
tiberfordert — und so verhélt es sich auch im umgekehrten
Fall. Der generelle Umgang mit unseren Klientinnen und Kli-
enten ist ebenfalls anders als bei der Erwachsenen-Spitex:
Unsere Pflegefachpersonen kénnen zum Beispiel nicht einen
Raum betreten und ihrem Klienten mitteilen, er erhalte nun
eine Spritze — denn dann ist das Kind sofort iiber alle Berge.
Einem Kind muss man, wenn immer mdglich, eine Wahl las-
sen, man darf moglichst keinen Druck ausiiben. Und man
muss stets sehr eng mit den Eltern und anderen Angehéri-
gen zusammenarbeiten. Unsere Mitarbeitenden brauchen

«Kinder haben oftmals
Probleme als Erwachsene.»

GESELLSCHAFT
FOKUS

also ein umfassendes und fundiertes Spezialwissen, und
darum macht eine spezialisierte Spitex fiir Kinder durch-
aus Sinn.

Eva Gerber (EG): Zum Gliick ist es nach einem langen
Kampf um unsere Daseinsberechtigung inzwischen sehr gut
akzeptiert, dass es eine spezialisierte Spitex fiir Kinder
braucht. Schliesslich gibt es auch Kinderpsychologen, Kin-
derdrzte und Kinderspitaler. Fir die Pflege und Betreuung
von Kindern mit all ihren
speziellen, oft hochkomple-
xen Krankheiten braucht
eine Organisation ein gros-
ses spezialisiertes Know-
how und grosse Erfahrung.
Je héher die Erfahrung von
Fachpersonen in der padia-
trischen Pflege ist, desto
mehr trégt dies zur Qualitatsverbesserung und Patienten-
sicherheit bei. Die Kinder-Spitex-Organisationen der Schweiz
vermdgen dies zu garantieren.

Viel Wissen und Erfahrung vereinen die Organisatio-
nen sicher auch wegen ihrer Grésse: Die Kinder-Spi-
tex-Organisationen der Schweiz sind jeweils kantonal
oder gar iiberkantonal organisiert [siehe auch Info-
kasten Seite 21], anders als viele Basisorganisationen
der Erwachsenen-Spitex. Welche weiteren Vorteile
bringt dies mit sich - und welche Nachteile?

EG: Unsere Klienten sind oft viele Stunden pro Tag auf uns
angewiesen. Wenn in einer kurzen Zeitspanne mehrere neue
Klienten dazukommen oder wegfallen, kann dies schnell
einen riesigen Unterschied in der Anzahl Pflegestunden
ausmachen, die eine Organisation pro Woche gesamthaft
leisten muss. Die Schwankungen bei der Kinder-Spitex sind
also gross. Je grosser eine Organisation ist, desto eher ist sie
in der Lage, diese Schwankungen personell auszugleichen.

Zu den Interviewten

Eva Gerber, 59, ist Pflegefachfrau HF und hat nach ihrer Ausbildung
zehn Jahre am Universitatsspital Ziirich gearbeitet, wo sie zuletzt
stellvertretende Klinikleiterin war. Nach einer Familienpause - sie hat
drei heute erwachsene Kinder — war sie 1994 Mitgriinderin

der Kinder-Spitex Kanton Zirich (kispex) und ist seither als deren
Geschaftsleiterin tatig.

Bea Blaser, 60, ist Pflegefachfrau HF mit Schwerpunkt KJFF (Kinder,
Jugendliche, Frauen und Familie). Sie arbeitete fiinf Jahre in den
Kinderspitélern von Bern und Ziirich und legte dann eine Familien-
pause ein: sie hat zwei heute erwachsene Kinder. Dann arbeitete

sie in einem Pflegeheim fiir Menschen mit Demenz und wechselte
1994 schliesslich zur neu gegriindeten Kinder-Spitex Kanton Ziirich,
wo sie heute fir die Betriebsentwicklung zusténdig ist.
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BB:Im Sommer 2018 wurden der Kinder-Spitex Kanton Zii-
rich zum Beispiel vier hochkomplexe Kinder gleichzeitig zu-
geteilt. Das bedeutete, dass wir gewissermassen von heute
auf morgen 700 Stellenprozente fiir neue Klienten einset-
zen mussten. Dies stellte uns vor eine grosse Herausforde-

Eva Gerber

rung, aber durch unsere Grésse verfiigen wir zum Gliick
Uber mehr Flexibilitat.

EG: Hinzu kommt, dass auch die normale Arbeitsplanung
bei der Kinder-Spitex sehr anspruchsvoll ist. Denn die meis-
ten Kinder haben viele fixe Zeiten, zu denen sie uns brau-
chen - wegen fester Zeiten, zu denen sie ihre Medikamente
nehmen miissen zum Beispiel, oder weil ihr Schulbus piinkt-
lich fahrt. Die grossen Organisationen haben aber natiirlich
nicht nur Vorteile. Die Arbeitswege kdnnen lang sein, wenn
man flr einen ganzen Kanton zustdndig ist

BB: Und wenn sogar mehrere Kantone von nur einer Kin-
der-Spitex betreut werden, dann besteht die Herausforde-
rung, dass man sich mit mehreren kantonalen IV-Stellen und
mehreren kantonalen Gesetzen auseinandersetzen muss.

Ein weiterer gewichtiger Unterschied zwischen der
Kinder-Spitex und der «normalen» Spitex ist die
Finanzierung: Zuerst einmal bezahlen die Eltern der
minderjahrigen Klienten — ausser dem iiblichen
Selbstbehalt bei den Krankenkassen - keinen Beitrag
an die erbrachten Leistungen der Kinder-Spitex.

BB: Wir sind der Meinung, dass betroffene Eltern unglaub-
lich viele Leistungen der Pflege und Betreuung freiwillig
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ibernehmen —darunter auch komplexe medizinische Mass-
nahmen, die eigentlich durch eine Pflegefachperson ausge-
fiihrt werden missten. lhr Beitrag an die Pflege und Betreu-
ung ihres Kindes ist darum schon gross genug. Und ihre
Belastung ist riesig; sie sollten sich nicht auch noch Sorgen
um die Finanzierung der kispex-Stunden machen missen.

Bezahlt werden die Leistungen der Kinder-Spitex von
verschiedenen Kostentragern: mehrheitlich von der
Invalidenversicherung (1V), in manchen Féllen sowie
bei der Grundpflege aber auch von den Krankenkas-
sen sowie von der 6ffentlichen Hand, also von Ge-
meinden und Kantonen. Frau Gerber, in einem Inter-
view mit dem «Spitex Magazin» sagten Sie 2015, es
bestiinden grosse Finanzierungsliicken. Die Situation
diirfte sich seither aber gebessert haben: Schliesslich
ist seit 1. Januar 2019 der Vertrag mit der Invaliden-
versicherung in Kraft, der einen h6heren IV-Tarif fest-
legt [siehe Infokasten Seite 20]. Dennoch werden Sie
im Jahresbericht 2017 der kispex zitiert, dass «der er-
hohte Stundenkostensatz immer noch weit unter der
Schwelle der Kostendeckung liegt». Es harzt also
noch immer in der Finanzierung?

EG: Das ist richtig. Ich mochte hier jeden Kostentrager
einzeln betrachten: Zuerst einmal ist der Beitrag der Kran-
kenkassen an die Leistungen der Kinder-Spitex — analog zu
demjenigen bei der Erwachsenen-Spitex — seit Langem ein-
gefroren. Er misste dringend der Kostenentwicklung ange-
passt und entsprechend angehoben werden. In Bezug auf
die /V haben wir mit dem neuen Vertrag einen entscheiden-
den Fortschritt erzielt, aber der Tarif ist immer noch zu tief.
Es ist aber zum Gliick Bestandteil des Vertrags, dass in den
kommenden zwei Jahren schweizweit Daten einheitlich
erfasst und ausgewertet werden. Dadurch kénnen die Kos-
tenparameter, die fiir die Berechnung des Tarifs gedient
haben, tberprift werden. Diese Uberpriifung dient als
Grundlage fiir Neuverhandlungen — und wir hoffen stark,
dass die Auswertung der Daten dazu fiihrt, dass der Tarif er-
neut angehoben wird. Zudem sollte er in manchen Kanto-
nen starker angehoben werden als in anderen; schliesslich
sind zum Beispiel die Lohnkosten kantonal sehr unterschied-
lich. Da auch der IV-Tarif unsere Vollkosten derzeit nicht
deckt, sind wir weiterhin zwingend und existenziell auf die
Restfinanzierung durch Kantone und Gemeinden angewiesen.
Generell kann man sagen, dass wir viel erreicht haben in
Bezug auf unsere Finanzierung, aber wir kdnnen uns

nicht zuriicklehnen, denn unsere Zukunft ist
langst nicht gesichert.

Die Finanzierung der Kinder-Spitex
wurde im Jahr 2010 durch ein Bun-
desgerichtsurteil noch komplexer:
Dieses legte fest, dass die IV bei
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Kindern mit Geburtsgebrechen diejenigen Spitex-
Leistungen nicht abgelten muss, die auch von den
Eltern ibernommen werden kénnten. «Eine verhee-
rende Situation», nannten Sie, Frau Gerber, die
darauffolgenden Streichungen von Leistungen durch
die IV. Ein Schreiben des Bundesamtes fiir Sozialver-
sicherungen (BSV) legte dann aber 2013 genauer fest,
welche Leistungen der Kinder-Spitex zulasten der IV
gehen. Dieses Schreiben werteten Sie als Fortschritt.
Wie ist die Situation heute?

EG: Heute gilt das IV-Rundschreiben Nr. 362, in dem das
Thema «Freiwilligkeit» geregelt ist. Im Schreiben steht
explizit, welche Leistungen die Spitex-Organisationen zulas-
ten der |V erbringen diirfen, ausser die Eltern oder andere
Bezugspersonen iibernehmen diese freiwillig im Rahmen
ihrer Kapazitdten und Fahigkeiten. Die Eltern miissen also
nicht alle medizinischen Massnahmen selbst iibernehmen,
zu denen sie nach guter Anleitung und Instruktion durch
Fachpersonen féhig sind. Die Umsetzung dieser Vorgaben
ist aber bis heute sehr heterogen: Einzelne IV-Stellen ver-
weisen immer noch auf das alte Urteil. In Bezug auf die ge-
samte Finanzierung ist meiner Meinung nach das Problem,
dass die Eltern oft nicht genug Uber ihre Rechte informiert
sind. Dies ist auch schwierig angesichts des Dschungels,
zu dem die Finanzierung der Kinder-Spitex geworden ist.
Darum bendtigt die Kinder-Spitex mehr Finanzierungs-Pro-
fis: Jede Organisation sollte iiber eine Kompetenzstelle fiir
Sozialversicherungsfragen verfiigen. Diese kann eher den
Uberblick behalten, kompetent mit den Kostentragern
verhandeln und die Eltern beraten.

Das BSV schreibt doch aber auch, dass Leistungen der
Kinder-Spitex «nicht der alleinigen Elternentlastung
dienen diirfen». Fiir diese Entlastung seien zum Bei-
spiel die Kantone oder Behindertenorganisationen zu-
sténdig. Wird Ihrer Meinung nach genug fiir betroffene
Eltern unternommen? _
BB: Nein. Vor allem Eltern von chronisch schwer kranken
Kindern vor dem Kindergartenalter haben nur wenige Ent-
lastungsmoglichkeiten und miissen oft wihrend 24 Stun-
den pro Tag die Pflege ihres Kindes tibernehmen. Es gibt nur
ganz wenige Krippen, die Kinder mit Bedarf an medizinischen
Massnahmen wie zum Beispiel der Verabreichung von Son-
denkost liber eine Magensonde aufnehmen. Die Gesell-
schaft geht davon aus, dass ein Elternteil zu Hause bleiben
und sich rund um die Uhr um das kranke oder behinderte
Kind kiimmern kann, obwohl diese Arbeit oft nur ungenii-
gend durch die Hilflosenentschadigung und den Intensiv-
pflegezuschlag abgegolten wird. Betroffene haben oft auch
Angst, von der Gesellschaft als schlechte, ihre Fiirsorge-
pflicht verletzende Eltern betrachtet zu werden, wenn sie
um Hilfe bitten. Die Kinder-Spitex will solche Angehérigen
ermutigen, offen zuzugeben, wenn sie Entlastung brauchen.

GESELLSCHAFT
FOKUS

An eh6ri§ ermuti
| offen zuzugwben wenn

Nur dann kénnen wir mit ihnen tberlegen, welche Stellen
und Angebote dafiir geeignet waren.

EG: In Zirich haben wir ein Projekt gestartet, das sich diesem
Thema widmet und in dessen Rahmen unter anderem betrof-
fene Eltern befragt werden. Das Projekt fokussiert zusatzliche
Unterstiitzungsmassnahmen, welche die Eltern in ihrem Alltag
bei der Pflege und Betreuung ihres Kindes als hilfreich empfin-
den wiirden. Ergebnisse liegen vor, aber bevor wir diese versf-
fentlichen, werden wir sie mit Fachpersonen diskutieren.

BB: Eine schéne Entwicklung finde ich ubrigens, dass zwar
immer noch mehrheitlich die Mitter ihre Kinder pflegen,
aber die Viter beteiligen sich immer starker daran. Ich lern-
te zum Beispiel einen Vater kennen, der tagsiiber zu 100 Pro-
zent arbeitet, in der Nacht aber seine Frau entlasten will.
Darum steht er alle zwei Stunden auf, um seinen schwerst-
behinderten Sohn umzulagern, ihm das Sekret abzusaugen
und bei Bedarf Medikamente und Flissigkeit zu sondieren.

Was wir hinsichtlich der Finanzierung noch nicht
diskutiert haben, sind die Spenden: 2018 mussten bei
der Ziircher kispex zum Beispiel gut 8 Prozent der
Vollkosten durch Spenden gedeckt werden. Eine gute
Million Franken Spenden benétigt die kispex jedes
Jahr. Darf es sein, dass die Pflege von Kindern durch
private Zustiipfe finanziert werden muss?

EG: Natirlich wiirden wir es begriissen, wenn die gesamten
Kosten von Versicherern und Restfinanzierern gedeckt wiir-
den. An diesem Ziel arbeiten wir mit Hochdruck. Bis dahin
sind wir aber auf Spenden angewiesen.
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Betrachten wir nun eine andere Herausforderung: die
Personalrekrutierung. Der drohende Fachkréifteman-
gel in der Pflege ist ein allgegenwartiges Thema - ge-
rade hinsichtlich der Pflegefachkréfte mit Ausbildung
auf Tertidrstufe. Und die Kinder-Spitex beschaftigt
fast ausschliesslich Personal mit héherer Ausbildung.
Viele Kinder-Spitex-Organisationen haben bereits
jetzt Miihe damit, geeignetes Pflegefachpersonal zu
finden. Und die Situation diirfte sich noch verschér-
fen angesichts des stetig
steigenden Bedarfs an
Kinder-Spitex-Leistun-
gen: 2017 haben die Mit-
glieder des Verbandes
Kinder-Spitex Schweiz
zum Beispiel insgesamt
rund 199 500 Pflege-
stunden geleistet - das sind 11 Prozent mehr als im
Vorjahr. Wie kann sichergestellt werden, dass auch in
Zukunft geniigend Personal fiir die jiingsten Klientin-
nen und Klienten zur Verfiigung steht?

EG: Der bestehende oder drohende Personalmangel ist
sicherlich ein zentrales Thema fiir alle Kinder-Spitex-Orga-
nisationen. Meiner Meinung nach missen wir erstens auf-
zeigen, wie attraktiv eine Stelle bei der Kinder-Spitex ist.
Unsere Pflegefachpersonen diirfen sehr selbststandig arbei-
ten und ihr Alltag ist dusserst abwechslungsreich. Sie haben
Zeit fiir jedes Kind, durfen es in seiner Entwicklung fordern
und die Lebensqualitdt seiner ganzen Familie massgeblich
beeinflussen. In Ziirich weisen wir zum Beispiel mit Werbung
im Tram oder im Kino auf die kispex als attraktive Arbeitge-
berin hin. Zweitens braucht es in der Grundausbildung in der
Pflege unbedingt mehr Pédiatrie. Derzeit mangelt es daran,
was uns die Suche nach geeignetem Personal erschwert. Die
Praxis ist je langer je mehr gefordert, neue Mitarbeitende
mit Workshops weiterzubilden, bevor sie in der Pflege ein-

Eva Gerber

gesetzt werden konnen.

BB: Ich habe in meiner Grundausbildung zum Beispiel noch
gelernt, welche kognitiven und motorischen Entwicklungs-
schritte ein gesundes Kind durchlauft. Wie will eine Pflege-
fachperson wissen, wie sie ein krankes Kind férdern kann,
wenn sie solche Grundprozesse nicht kennt?

Kénnten teilweise auch die Anstellungsbedingungen
schuld an der Personalknappheit sein? Zum Beispiel
erledigen viele Kinder-Spitex-Organisationen viel
Nachtarbeit. Droht darum das Paradox, dass die
Arbeit bei der Kinder-Spitex schlecht mit eigenen
Kindern vereinbar ist?

BB: Nein, das glaube ich nicht. Natiirlich gehen wir davon
aus, dass alle Pflegefachpersonen alle Schichten iiberneh-
men kénnen, aber wir gehen auf individuelle Lebenssitua-
tionen durchaus ein. Die Arbeit bei der Kinder-Spitex ist mei-

«lIn der Grundausbildung
der Pflege braucht es
unbedingt mehr Padiatrie.»

GESELLSCHAFT
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ner Meinung nach besser mit einer Familie zu vereinbaren
als zum Beispiel diejenige im Spital.

EG: Ich glaube auch, dass wir sehr familienfreundlich sind und
generell sehr gute Arbeitsbedingungen bieten. Auch die L6h-
ne bei der Kinder-Spitex sind mehrheitlich mit denjenigen im
Spital vergleichbar. Die Ziircher kispex bietet zum Beispiel
auch noch berufliche Vorsorge fiir alle, und unsere Teamkultur
ist von viel Wertschatzung und flachen Hierarchien gepragt.
In belastenden Situationen unterstitzen wir unsere Mitarbei-
tenden durch Supervisionen,
Teamsitzungen und Fallbe-
sprechungen. Eine Mitarbei-
terbefragung hat 2018
ergeben, dass die Arbeitszu-
friedenheit bei der kispex
sehr hoch ist. Wenn viel
Nachtarbeit anfallt, stellt
dies aber sicherlich einen Nachteil in der Personalrekrutierung
dar. Jede Organisation muss darum besorgt sein, dass die
Arbeit bei der Kinder-Spitex mit einer Familie oder anderen
Lebenskonzepten vereinbar ist. Denkbar wére zum Beispiel
eine sogenannte Spitin-Spitex-Anstellung: Eine Angestellte
arbeitet sowohl im Spital als auch fiir die Kinder-Spitex, wo-
durch neue Kombinationen von Arbeitszeiten méglich waren.

Wenn wir schon bei den Unterschieden zwischen den
einzelnen Spitex-Organisationen sind: Frau Gerber,
Sie sind Présidentin des Verbandes Kinder-Spitex
Schweiz, seit dieser 2013 mit Sitz in Ziirich gegriindet
wurde. Betrachtet man die Mitgliederliste, wird
jedoch klar, dass die Romandie kaum im Dachverband
vertreten ist — anders als das Tessin und die gesamte
Deutschschweiz. Wieso diese Abspaltung?

EG: Die Kinder-Spitex des Kantons Waadt ist ein Mitglied
von uns, und dieses Jahr haben wir die Freiberuflichen Kin-
der-Spitex-Pflegefachpersonen von Franzésisch-Freiburg
neu aufgenommen. Tatséchlich ist die restliche Romandie
nicht mit dabei. Erkldrungen hierfiir sind sicher die Sprach-
barriere und die Ressourcen, welche die verbleibenden Or-
ganisationen im Falle eines Beitritts fiir die Verbandsarbeit
zur Verfiigung stellen missten. Wir hoffen, sie dennoch fiir
uns gewinnen zu kénnen — sie waren herzlich willkommen!

Die Nonprofit-Spitex-Organisationen fiir Kinder
haben einen anderen Dachverband als die Nonpro-
fit-Spitex-Organisationen fiir Erwachsene. Kinder-
Spitex Schweiz arbeitet geméss Angaben auf der
eigenen Website aber eng mit Spitex Schweiz zusam-
men. Spitex Schweiz verfiigt zudem (iber eine
Fachkommission Kinder-Spitex, und die IV-Ver-
handlungen liefen ebenfalls iiber Spitex Schweiz.
Sind Sie zufrieden mit dieser Zusammenarbeit -
oder wiirden Sie daran kiinftig etwas dndern?

e
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EG: 2011 hat die damalige |G Kinder-Spitex — der heutige
Verband Kinder-Spitex — den Antrag gestellt, dass wir noch
starker bei Spitex Schweiz vertreten sein wollten. Daraufhin
entstand die Fachkommission Kinder-Spitex, in der wir die
Zusammenarbeit als sehr
konstruktiv erleben. Auchin
der Verhandlungsgruppe
zum neuen IV-Vertrag durf-
ten wir auf eine sehr enge,
gute, engagierte und unter-
stlitzende Zusammenarbeit
zahlen. Wir entwickeln uns
beziiglich der Zusammenar-
beit alsoin die richtige Rich-
tung. Mein Wunsch ist es, dass die Kinder-Spitex in Zukunft
noch starker bei Spitex Schweiz vertreten ist. Darum haben
wir im Herbst 2018 erneut eine verstarkte Positionierung
beantragt. Schliesslich warten grosse Herausforderungen
wie zum Beispiel die Neuverhandlungen der [V-Tarife auf
uns. Damit wir darauf méglichst gut vorbereitet sind und
selbstbewusst auftreten kdnnen, sind wir nun in einem Pro-
jekt daran, mit Spitex Schweiz zu klaren, welche Strukturen
uns dazu am besten dienen. Denn ich habe ein Ziel, das tiber
allem steht: Das Thema Kinder-Spitex soll in der Schweiz

Bea Blaser

ist der Moment, wenn die
Entwicklung eines Kindes

«Eine grosse Herausforderung
e oo o N ten der Zurcher ki
riickldufig zu werden beginnt.» [RNetesiaiiiog

stark vertreten sein.

Beim Thema Anstellungsbedingungen haben Sie die
gute Begleitung von Mitarbeitenden in belastenden
Féllen angesprochen. Ein besonders belastender Be-

Der neue IV-Vertrag

Am 1. Januar 2019 trat der Tarifvertrag in Kraft, den Spitex Schweiz
und die Association Spitex privée Suisse (ASPS) mit der Medizinal-
tarif-Kommission UVG, der Militarversicherung (MV) und der Invali-
denversicherung (1V) abgeschlossen haben. Seit 2014 wurde hierfiir
verhandelt. Im Vertrag sind unter anderem die schweizweit
einheitlichen Tarife festgelegt, welche die jeweiligen Versicherer den
Spitex-Organisationen fir die erbrachten Leistungen vergiiten. Der
im Interview besprochene IV-Tarif basiert dabei neu auf einem Stun-
denansatz von 114.96 Franken. Weiter regelt der Vertrag die admi-
nistrativen Abldufe und Prozesse zwischen Spitex-Organisationen
und Versicherern, insbesondere die Rechnungsstellung. Die Leis-
tungserbringer verpflichten sich zum Beispiel, die elektronische
Rechnungsstellung einzufiihren und stets die GLN-Nummer (Global
Location Number) der Pflegefachperson mit Ausbildung auf Tertiér-
stufe anzugeben. Die Tarife gelten nicht fiir freiberufliche Kinder-
Spitex-Pflegefachpersonen. Fiir diese ist der Schweizer Berufsver-
band der Pflegefachfrauen und Pflegefachménner (SBK) zustandig.
Unter www.spitex.ch (unter «Nonprofit-Spitex», «Vertrége») ist

der Vertrag und weitere Informationen verfigbar.
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reich der Kinder-Spitex ist die Palliative Care, also die
Pflege und Betreuung von Kindern, deren Krankheit
nicht mehr heilbar ist. In der Schweiz sterben laut dem
Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) 68 bis 85 Kinder pro
Jahr zu Hause. Welche
besonderen Herausfor-
derungen bringt die Pal-
liative Care in der Kinder-
Spitex mit sich?

BB: Durchschnittlich 13 Kli-

in der Geborgenheit ihrer

Familien. Der Verlust eines
Kindes ist fiir die ganze Familie unvorstellbar schwierig.
Darum ist es umso wichtiger, dass wir Pflegefachpersonen
darauf achten, was wir in jedem individuellen Fall tun kén-
nen, um die Lebensqualitdt des Kindes und der Familie zu
verbessern. Eine Herausforderung ist dabei beispielsweise
die Balance zwischen Hoffnung und Realitat. Es ist normal
und nachvollziehbar, dass die Familie bis zum Tod ihres
Kindes auf ein Wunder hofft. Ein wichtiger Teil unserer
Arbeit ist die Stiitzung der Autonomie der Familie. Das be-
deutet, dass wir die Entscheidungsfahigkeit der Eltern for-
dern und akzeptieren. Wir lassen also die Eltern den Bedarf
an Unterstiitzung definieren und gehen wann immer maog-
lich darauf ein. Wichtig ist weiter, dass wir die Geschwister
nicht vergessen. Wir helfen ihnen beispielsweise dabei,
nachvollziehen zu kénnen, was mit dem sterbenden Kind
passiert. Eine grosse Herausforderung ist auch der Moment,
wenn die Entwicklung eines Kindes riicklaufig zu werden
beginnt. Wenn beispielsweise ein Kind die Fahigkeit verliert,
den Nuggi selbst in seinen Mund zu stecken. Dies ist ein
schmerzlicher Moment fiir das Kind, fiir die Angehérigen —
aber auch fiir die Pflegefachpersonen.

Eine Pflegefachperson muss den Balanceakt zwischen
emotionaler Ndhe und professioneller Distanz be-
herrschen. Lasst es dieser zu, dass sie um ein Kind
trauert?

BB: Die Eltern wiinschen sich in jeder Lebenssituation eine
empathische Pflegefachperson — ganz besonders, wenn es
fiirihrKind keine Heilung mehr gibt und es sterben wird. Sol-
che Situationen bertihren uns Pflegende sehr. Doch trotz un-
serer Emotionen ist es wichtig, dass wir immer in der Lage
sind, den Eltern die grosstmagliche Unterstitzung zu bie-
ten. In der letzten Lebensphase der Kinder geht es vor allem
auch darum, dass wir die Eltern darin unterstitzen, die
schwierige Situation auszuhalten. Ganz wichtig ist aber auch
eine gute Symptomkontrolle, -erfassung und -behandlung.
Kinder sterben zu sehen, ist immer belastend. Es ist aber
auch eine Bereicherung, Familien in dieser schwierigen Zeit
beistehen zu diirfen. Und wenn Eltern den Prozess des Ster-
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bens ihres Kindes dank der Untersttitzung der
Kinder-Spitex so durchleben konnten, wie sie
es sich erhofft haben, dann hilft ihnen dies bei
der Verarbeitung ihres grossen Verlustes.

Wir haben liber den langen Kampf um die Daseinsbe-
rechtigung der Kinder-Spitex gesprochen, iiber das
tagliche Ringen um genii-

schwere Kinderschicksa- o .
le. Sie arbeiten beide seit dass wir nICht nur dle
einemMicm e iahhup: kranken Kinder, sondern

dert unermidlich fiir die

Kinder-Spitex. Verraten aUCh deren sesamte

Sie zum Abschluss dieses

Interviews, was Sie trotz Fam ilie unterstutzen

all der vorhandenen Hiir- oo
den taglich antreibt? kO nnen.»

BB: Fir mich ist unsere Ar- Bea Blaser

beit eine der sinnvollsten

Aufgaben tiberhaupt. Ich bin davon tiberzeugt, dass Kinder in
der Geborgenheit ihres Daheims und ihrer Familie schneller
gesund werden. Wir haben schon erlebt, dass Arzte ein Kind
aus dem Spital entliessen mit der Diagnose, es habe nur noch
ein paar Wochen zu leben. Zu Hause bliihte das Kind jedoch
auf, und wir betreuten es noch vier Jahre lang. Hochachtung
habe ich vor den Eltern unserer Klientinnen und Klienten. Sie

gend Geld und Personal, = i
iiber die Belastung durch  [R{¢ Mich treibt t3 < lich an
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leisten unglaublich viel und miissen oft einen riesigen Spagat
vollfiihren zwischen der Pflege ihres kranken Kindes, ihrem
Beruf und der Betreuung ihrer weiteren Kinder. Mich treibt
taglich an, dass wir nicht nur die kranken Kinder, sondern auch
deren gesamte Familie unterstiitzen kénnen.

EG: Mich treibt auch die tolle Zusammenarbeit im kispex-
Team an: Ich arbeite jeden Tag mit Menschen zusammen,
die sich gemeinsam und mit
viel Engagement fiir kranke
und behinderte Kinder ein-
setzen. Die grosste Motiva-
tion ist aber auch ftr mich,
wie sinnerfiillt unsere Auf-
gabe ist: Die Arbeit der
Kinder-Spitex bedeutet fiir
mich das folgende Bild: Ein
schwerkrankes Kind liegt
auf dem Sofa im Wohn-
zimmer, und um das Kind
herum pulsiert das Leben:
Seine Geschwister tollen
herum, seine Eltern gehen ihren téglichen Aufgaben nach,
und das Kind ist trotz seiner Krankheit mittendrin im Leben.
Und es ist gliicklich, weil es dort ist, wo es hingehort: zu
Hause. Dass die Kinder-Spitex fiir dieses Bild sorgt, gibt mir
taglich viel Kraft.

Interview: Kathrin Morf

Die Kinder-Spitex: Das Beispiel Ziirich und der Dachverband

Kinder-Spitex-Organisationen kiimmern sich um die Pflege und Betreuung von Klientinnen und Klien-
ten im Alter zwischen 0 und 18 Jahren in deren Zu Hause. Die Kinder-Spitex Kanton Ziirich (kispex;-
siehe auch Interview) ist mit ihren derzeit rund 140 Mitarbeitenden (davon 3 Manner), 320 Klientin-
nen und Klienten und 51000 Pflegestunden pro Jahr eine der gréssten Kinder-Spitex-Organisationen
der Schweiz. Zuweisungen erfolgen mehrheitlich durch das Kinderspital Ziirich, mit dem die kispex
eine Kooperationsvereinbarung abgeschlossen hat: Laut Bea Blaser, bei der kispex zustandig fiir
Betriebsentwicklung, funktioniert die enge Zusammenarbeit sehr gut, unter anderem dank der
Zusammenarbeit in diversen Arbeitsgruppen. Auch mit den regionalen Spitex-Organisationen pflege
man eine gute Zusammenarbeit: In manchen Gemeinden bestehen Leistungsvereinbarungen nicht
zwischen Gemeinde und kispex, sondern zwischen der zustandigen Spitex-Organisation und der
kispex. Zudem informiert die kispex jede Spitex-Organisation dartiber, wenn sie in deren Einzugsge-
biet aktiv wird. Mehr unter https://kinderspitex-zuerich.ch.

Die meisten Nonprofit-Kinder-Spitex-Organisationen des Landes sind Mitglieder im Verband
Kinder-Spitex Schweiz. Der Dachverband zahlt derzeit 15 Mitglieder. Im Jahresbericht 2017 erfahrt
man, dass die dem Verband angeschlossenen Organisationen (damals waren es noch 14) insgesamt
1902 kranke oder behinderte Kinder betreut haben. 199 438 Pflegestunden wurden hierzu im
Jahr 2017 von 601 Mitarbeitenden geleistet. Die Fallzahlen steigen seit Jahren kontinuierlich — unter
anderem wegen der grossen Fortschritte in Medizin und Medizintechnik und weil der Leitsatz
«ambulant vor stationar» auch bei Kindern umgesetzt wird. Mehr unter www.kinder-spitex.ch.
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