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THERAPIEN FUR KINDER
UND UNTERSTUTZUNG
FUR DIE FAMILIEN

Geschéatzte Leserinnen und Leser

«Wir befinden uns in einem unaufhérlichen Kreislauf aus unzéhligen Thera-
piebesuchen, medizinischen Abklarungen, administrativen Herausforderun-
gen und dem verzweifelten Versuch, ein halbwegs normales Familienleben
aufrecht zu halten. Wir sind mitten in einem Kampf, den wir tédglich zu verlie-
ren drohen.» Solche Worte sind es, die wir immer wieder von Familien héren,
die uns ans Herz gehen und die verdeutlichen: Wir missen diesen Familien
helfen, wir missen sie unterstitzen, ihnen konkrete Hilfestellungen geben
und ihnen zeigen: «wir sind fur euch da!» Aus diesem Grund mdchten wir in
unserem dritten KMSK Wissensbuch «Seltene Krankheiten» aufzeigen, welche
konkreten Unterstitzungsmdglichkeiten es im Alltag gibt, welche Therapie-
formen sich bei betroffenen Familien bewéahrt haben und wo sie sich Hilfe
holen kdnnen, wenn der Durchblick im administrativen Dschungel verloren
geht. Denn immer wieder horen wir, dass betroffene Familien falsch oder gar
nicht Gber Unterstitzungsmdglichkeiten informiert werden, obschon das An-
gebot vorhanden ist.

Die betroffenen Familien gewahren auch im dritten KMSK Wissensbuch einen
authentischen Einblick in ihren Alltag: Sie zeigen auf, was sie beschéaftigt,
mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert sehen und wo sie sich
mehr Unterstiitzung wiinschen. Demgegeniiber stehen Arzte, Therapeuten und
Fachpersonen, die sich in unseren Interviews kompetent zu den verschiede-
nen Themen dussern und konkrete Hilfsmassnahmen aufzeigen.

Die Dialoggruppen des dritten Wissensbuches sind (neu) betroffene Familien,
Gynédkologen, Hebammen, Kinderarzte, Hauséarzte, Spezialédrzte wie Geneti-
ker, Augen- und Ohrenéarzte, Therapeuten, Psychologen, Spitalpersonal, Kran-
kenversicherer, Gesundheitspolitiker, Lehrer, Forschende an Hochschulen,
Pharmamitarbeitende, IV-Mitarbeitende, Medien und die breite Offentlich-
keit. Ihnen wollen wir mehr Wissen und Verstandnis zum Thema «Seltene

Krankheiten bei Kindern» vermitteln.

Mit dem dritten Wissensbuch setzen wir wiederum ein Zeichen fir die rund
350 000 betroffenen Kinder und Jugendlichen in der Schweiz und hoffen,
dass wir damit noch mehr Wissen und Verstédndnis schaffen kénnen. Fir all die
kleinen Patienten, ihre Eltern und ihre Geschwister.
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PROFESSIONELLE PFLEGE

ZU HAUSE

Schwer kranke Kinder fiihlen sich bei ihrer Familie und in der vertrauten Umgebung am

wohlsten. Die Kinderspitex ermdglicht es, dass diese Kinder zu Hause gepflegt werden und

damit am Familienalltag teilhaben kénnen. Dabei werden sie von diplomierten und quali-

fizierten Pflegefachpersonen mit Erfahrung in der Kinderheilpflege unterstitzt und betreut.

Helene Meyer-Jenni ist Geschéaftsleiterin der Kinderspitex Zentralschweiz.

Helene Meyer-Jenni
Geschéaftsleiterin der
Kinderspitex Zentralschweiz

Erinnern Sie sich daran, als Melina
nach Uber sechs Monaten im Spi-
tal nach Hause entlassen wurde?
Oh ja. Die Voranmeldung des Kin-
derspitals Luzern ist lange vor dem
eigentlichen Austritt von Melina
bei uns eingetroffen. Dies war sehr
wichtig, da von Anfang an klar war,
dass Melina auch nach ihrer Spital-
entlassung rund um die Uhr Pflege
und Uberwachung benétigen wiirde.
Melinas Krankheit ist sehr komplex
und erfordert daher absolut kompe-
tente, sorgfaltige Pflege.

Wir konnten wuns schon wé&hrend
Melinas Spitalaufenthalt durch in-
terdisziplinadre Gesprache mit dem
Arzteteam, den Pflegenden und den
Eltern auf die Aufgaben und Her-
ausforderungen zu Hause vorberei-
ten. Verschiedene Instruktionen
und Einfdhrungen waren hilfreich.
So konnte beispielsweise auch be-
urteilt werden, welche Hilfsmittel
die Eltern fur Melina zu Hause be-
notigen werden. Weiter mussten wir
eine erste Einschatzung vorneh-
men, wie viele Pflegestunden wir
bei den Versicherern — in diesem
Fall bei der IV - beantragen konn-
ten. Auf diesen Erkenntnissen haben
wir dann das Pflegeteam fir Melina
zusammengestellt.

Wie haben Sie die Eltern von Melina
in dieser Zeit erlebt? Melinas El-
tern wurden bereits wahrend dem
langen Kinderspitalaufenthalt am
Anfang zu Experten im Umgang mit
ihrer kleinen Tochter. Trotzdem war

das erste Heimkommen nach beina-
he sieben Monaten fir sie und die
ganze Familie ein grosser Schritt.
Die Freude Uber das langersehnte
Zusammensein war gleichzeitig eine
neue Herausforderung: ploétzlich
waren sie immer wieder «auf sich
alleine gestellt».

Wie hat Ihr Team die Familie in die-
ser Zeit konkret unterstitzt? Das
Team der Kinderspitex hat Melina
und ihre Eltern mit taglichen Ein-
satzen unterstitzt. Auch die enge,
gute Zusammenarbeit mit der zu-
standigen Kinderarztin und der wei-
tere Austausch mit dem Kinderspi-
tal waren zentrale Erfolgsfaktoren,
um die Eltern in ihrer Aufgabe zu
stéarken. Inzwischen sind Melinas
Eltern richtige «Profis»; sie wis-
sen und splren sehr gut, was Melina
braucht oder wenn irgend etwas
nicht stimmig ist. Die Einsatze der
Kinderspitex werden regelmassig
Uberprift bzw. auf die Krankheitssi-
tuation von Melina und die Bedurf-
nisse der Eltern angepasst. Wir be-
gleiten die Familie nun bereits seit
mehr als vier Jahren und leisten ak-
tuell vor allem regelméassig Nacht-
wachen, damit die Eltern zu etwas
Schlaf und Kraften kommen.

Die Pflege und Behandlung bei
einem so komplexen Krankheitsbild
wie bei Melina, muss fir die Spitex-
mitarbeiterinnen sehr anspruchsvoll
sein. Das ist so. Alle unsere Mitar-
beiterinnen sind diplomierte Pfle-
gefachfrauen mit vielfaltigen Er-
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«Die Einsédtze der Kinderspitex werden regelméssig

liberpriift bzw. auf die Krankheitssituation von Melina

fahrungen in der Padiatrie. Sie alle
verfigen sowohl Uber umfangreiche
Fach- wie auch Sozialkompetenzen.
Nur so kdnnen sie die notwendigen —
oft auch schnellen - Einsché&tzun-
gen Uber den Zustand und die Ent-
wicklungen von Melina wahrnehmen
und bei Bedarf unverziglich reagie-
ren und/oder zusammen mit den El-
tern notwendige Schritte einleiten
und weitere Fachpersonen hinzu-
ziehen. Ebenso wichtig ist der em-
pathische, sorgfaltige Umgang mit
Melina und das Bewusstsein, dass
die Pflege mitten im Familienall-
tag im ganz persdnlichen Kontext
erfolgt. Dies ist sowohl fir die E1-
tern wie auch fir die Pflegefach-
frauen ab und zu ein Balanceakt.
Die Pflege von Melina stellt die
Familie wie das Pflegeteam immer
wieder vor neue Aufgaben und berei-
tet zugleich Freude und grosse Er-
fillung.

An wen richtet sich das Angebot der
Kinderspitex? Wir pflegen schwer
kranke und sterbende Séauglinge,
Kinder und Jugendliche. Sei es,
weil sie von einer chronischen oder
akuten Krankheit betroffen sind und
auf komplexe medizinische Behand-
lungen angewiesen sind. Oder weil
sie nach Unfallen und/oder chirur-
gischen Eingriffen spezielle Pfle-
ge bendtigen. Wir sind jedoch nicht
da, wenn es um eine einfache Grippe
und/oder die tblichen Kinderkrank-
heiten geht. Auch Ubernehmen wir
keine Hute- und Entlastungsdiens-
te. Hier grenzen wir uns klar ab. Das
Ziel ist immer, dass Fachkompetenz
gefordert ist und auch schwer kran-
ke Kinder méglichst oft zu Hause in
ihrem vertrauten Umfeld und Teil
des Familienalltags sein kdnnen.

und die Bediirfnisse der Eltern angepasst.»

Welche Voraussetzungen missen er-
fillt sein, damit die Kinderspitex
in Anspruch genommen werden kann?
Am Anfang steht immer eine &arztli-
che Verordnung - ein Arztauftrag. In
95 Prozent der Falle erfolgt die An-
meldung und Uberweisung durch ein
Kinderspital; ab und zu durch einen
Kinderarzt/eine Kinderarztin aus der
Hausarztpraxis. Weiter missen die
Pflegeleistungen von der Kranken-
kasse oder der IV anerkannt und (mit-)
finanziert sein. Die Kinderspitex
Zentralschweiz arbeitet im Perime-
ter der sechs Zentralschweizer Kan-
tone LU, SZ, ZG, UR, NW und OW und
steht pro Jahr bei rund 200 Kindern
im Einsatz. Braucht eine Familie
allenfalls weitere Entlastung, koén-
nen andere Organisationen wie bei-
spielsweise auch die kommunale Er-
wachsenen-Spitex involviert sein
und die betroffene Familie unter-
stutzen.

Melinas Eltern haben mir erzahlt,
dass sie keinerlei administrativen
Aufwand bezuglich der Kinderspi-
tex-Anmeldung hatten und diese vom
Kinderspital organisiert wurde. Ist
das der Normalfall? Ja, das ist der
normale Ablauf. Wir holen die &rzt-
liche Verordnung bei den Arztinnen/
Arzten sowie die Kostengutsprache
bei den Gemeinden/Kantonen ein
und stellen die entsprechenden An-
trage an die Krankenkasse oder die
IV. Damit kénnen wir die Familien
massgeblich entlasten. Zudem ar-
beiten wir mit allen involvierten
Diensten und regionalen Kinder-
spitdlern eng zusammen. Es ist uns
auch ein Anliegen, dass wir unsere
Dienstleistungen bei Bedarf sofort
starten. Dies erfolgt meist schon
vor dem Eintreffen der Kostengut-

HELENE MEYER-JENNI

sprache der Krankenkasse oder IV.
Wir interpretieren unseren Auftrag
sehr pragmatisch und auf die Fami-
lien ausgerichtet.

Wer Ubernimmt die Kosten fir die
Kinderspitex? Die Pflegekosten
werden von drei Parteien getragen:
1. Den Versicherern bzw. den Kran-
kenkassen oder der IV. 2. Den Ge-
meinden oder Kantonen und 3. durch
Eigenleistungen der Kinderspitex
bzw. durch Spendengelder. Fir die
betroffenen Familien entstehen,
ausser den Ublichen Selbstbehalten
bei der Krankenkasse, keine Kosten.
Es ist uns wichtig, fir alle Kin-
der — unabhéangig von ihrem Status
und ihrer sozialen Situation - eine
fachkundige Pflege und verléassli-

che Betreuung zu gewéahrleisten.

Wo sind die Grenzen der Kinderspi-
tex? Bei akuten Ereignissen wie
auch fur Operationen, diverse The-
rapien und Abklarungen missen die
Kinder hospitalisiert werden. Zudem
kann die Kinderspitex keine voll-
24-Stunden-Pflege zu
Hause abdecken. Ebenso missen wir

standige

die hé&usliche Pflege immer auch
fachlich verantworten kénnen. Sie
muss ethisch zumutbar und leistbar
sein. Ganz wichtig ist uns aber auch
die Padiatrische Palliative Care,
wenn Heilung nicht mehr moglich
ist. In solchen End-of-Life-Phasen
erbringen wir auch Sonderleistun-
Nacht-
piketts und ermdglichen, dass ein

gen wie beispielsweise

Kind zu Hause sterben darf und die

Eltern ausreichend unterstidtzt und
gestarkt sind.

INTERVIEW: ANNA BIRKENMEIER





