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kind+spital

for die Rechte von Kindern
und Jugendlichen im Gesundheitswesen

I'enfant+I'hopital pour les droits des enfants
et adolescents dans les services de santé

bambino+ospedale per i diritti di bambini
e adolescenti nella sanita

In diesem Newsletter widmen wir uns dem
Thema Leben mit chronischen Erkrankungen im
Kindesalter. Diese Thematik ist weitreichend und
facettenreich, da es eine Vielzahl chronischer
Erkrankungen gibt. Dennoch lassen sich fur be-
troffene Familien Gemeinsamkeiten ausmachen.
Die chronische Erkrankung eines Kindes wirkt
sich auf die ganze Familie aus, auf die Familien-
struktur, die Eltern, sowie die Geschwisterkinder.
Wir wachsen und gedeihen weiter. Marlise
Sommer und Sara Auer bringen sich bereits seit
2016 im Vorstand des Vereins mit ein.

Sie wurden an der diesjahrigen Generalver-
sammlung den anwesenden Mitgliedern vor-
gestellt und anschliessend in den Vorstand
gewahlt.

Wow! 2018 feiert Kind+Spital ein weiteres
Jubildum. Seit bald 40 Jahren engagiert sich

Levin, 6 Jahre, lebt mit vielen Einschrdankungen.

Kind+Spital fur Eltern

und Kinder im Spital. Die
erzielten Erfolge, wie die
Verbesserung der Aufent-
haltsbedingungen von Kin-
dern im Spital, zum Beispiel
durch Rooming-in fur Eltern,
erweiterte Besuchszeiten
oder die Einfihrung der ins Deutsch Ubersetzten
EACH Charta sollen gefeiert werden. Daher
freut es mich besonders, die Jubildumskonferenz
zum 40-jahrigen Bestehen unseres Vereins am

8. Juni 2018 im Kantonsspital Aarau anzuktndi-
gen. Hochaktuelle Vortrage von Referentinnen
und Referenten aus verschiedenen Fachrich-
tungen versprechen einen interessanten und
vielseitigen Tag.

Sara Auver, Vorstandsmitglied

Sara Auer
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Leben mit chronischen Erkrankungen

im Kindesalter

Die Diagnose einer chronischen
Erkrankung bei einem Kind

hat nachhaltige Auswirkungen
auf die Familie und ihr ganzes
soziales Umfeld.

Sandra Bachmann, Pflegefachfrau
und Professorin fiir Pflege
(Schwerpunkt Kinderkranken-
pflege) hat die Situation von
Eltern chronisch kranker Kinder
untersucht.

Seit Beginn der pflegerischen Tatig-
keit von Sandra Bachmann haben
die Begegnungen mit Mdttern und
Vatern von erkrankten Kindern bei ihr
immer wieder Fragen aufgeworfen,
wie Eltern die Belastung, die Hochs
und Tiefs, das Hoffen und Sorgen
aushalten, wie sie die vielen schwie-
rigen Situationen bewaltigen. Diesen
Fragen hat Bachmann ihre Dissertati-
on gewidmet und anschliessend ein
Buch dazu verfasst (s. bibliografische
Angaben am Schluss).

Kinder und Jugendliche mit einer
chronischen Krankheit

Die Anzahl und das Spektrum der
Kinder mit einer chronischen Erkran-
kung hat in den letzten Jahren stetig
zugenommen. Die Grinde dafir

sind vielfaltig. Der Fortschritt in der
medizinischen und therapeutischen
Behandlung, welcher den Verlauf
einer Erkrankung beeinflusst. Die
Lebenserwartung bei Kindern mit
einer todlich verlaufenden Erkrankung
hat sich verbessert, und die Verlaufe
bei angeborenen und lebensverkir-
zenden Erkrankungen (z.B. zystische
Fibrose) haben sich verandert. Extrem
Frihgeborene Uberleben dank des
medizinisch-technischen Fortschritts,
haben aber ein hoheres Risiko fur wei-
tere gesundheitliche Probleme. Zudem
wurde in den vergangenen Jahren
eine Zunahme von Erkrankungen wie
Asthma bronchiale, Neurodermitis etc.
verzeichnet. Flr die Kinder bedeutet
das Uberleben jedoch zumeist stren-
ge Therapieplane, Abhangigkeit von
Medikamenten und Medizintechnik.

Chronische Erkrankungen im Kindes-
alter unterscheiden sich von jenen der
Erwachsenen; sie kdbnnen angeboren
sein oder im Verlauf auftreten wie
Tumorerkrankungen, Diabetes, Arthri-
tis. Es gibt aber auch schwerwiegende
gesundheitliche Probleme, deren Ur-
sprung und Diagnose nicht festgelegt
werden kénnen.

Eine einheitliche Zuordnung und
Begriffserklarung fur chronische
Erkrankungen im Kindesalter ist kaum
maoglich, dafur sind die Vielfalt und
Erscheinungsbilder und die damit ver-
bundene unterschiedliche Behandlung
laut Bachmann zu heterogen. Behin-
derung und chronische Erkrankung im
Kindesalter kénnen meist nicht klar
abgegrenzt werden und werden oft
auch synonym verwendet.

Ausgangslage Forschungsarbeit

Die Autorin Sandra Bachmann hat
aufgrund der analysierten Literatur
ihre eigene Forschungsarbeit durchge-
fahrt. Sie wollte empirische Erkennt-
nisse Uber die Lebenswirklichkeit von
Eltern mit chronisch kranken Kindern
und Jugendliche ergrinden.

Sie hat 25 Interviews mit 46 Personen,
13 davon betroffene Kinder durch-
geftihrt. Diese Interviews wurden
anschliessend analysiert und bilden die
Grundlage fur professionelle Unter-
stUtzungs- und Beratungskonzepte,
welche sich am Bedarf der Zielgruppe
orientieren.

Der Diagnoseschock und die
Angst vor einer erneuten
Verschlechterung

Die Diagnose einer chronischen
Erkrankung wird von allen Eltern als
einschneidendes, schockierendes
und traumatisches Erlebnis beschrie-
ben. Die Zeit kurz vor, wahrend und
nach der Diagnosestellung wird

als kritisches Ereignis empfunden,
welches gepragt wird durch einen
«psychischen Ausnahmezustand»,
Gegenwarts- und Zukunftsangste,

Hilflosigkeit und innere Leere. Auch
sind die Eltern frustriert, haben Angst
vor der Behinderung, der Stigmatisie-
rung oder dem Tod des Kindes. Sie
durchlaufen Phasen der Isolation, des
Selbstmitleides und der Trauer: sie
mussen ihre Vorstellung des «idealen
Kindes» loslassen.

Die Zeit nach der Diagnosestellung
ist fur die Angehdrigen mit vielen
Unsicherheiten, Sorgen und Angsten
verbunden; die Eltern mussen lernen,
das Verhalten und die Veranderungen
ihres Kindes richtig zu deuten, einzu-
ordnen und nicht Gberzubewerten.
Es entsteht das Gefuhl alleingelassen
zu sein und die Uberforderung, Ent-
scheidungen treffen zu mussen ohne
professionelle Hilfe.

Auswirkungen der Erkrankung des
Kindes auf die Eltern, Geschwister
und die familidre Situation
Grundsatzlich werden von allen Eltern
eine erhdhte Belastung und Auswir-
kungen auf die gesamte Familie, die
Partnerschaft, Geschwisterkinder

und das soziale Umfeld genannt. Als
positive Aspekte dussern viele Eltern,
dass der Zusammenhalt der Angehori-
gen starker sei, und die Familien nicht
per se eine psychosoziale Belastung
haben. Die Belastungen der Eltern

sind abhangig von mehreren Faktoren:

— Probleme in der Versorgung und
Behandlung des Kindes

— Hilflosigkeit

— Angst, nicht richtig zu handeln und
dem Kind Schaden zuzufiigen

— Zukunfts- und Entwicklungschancen
des Kindes

— Sorgen um Konflikte in der Schule

— Auswirkungen auf die Geschwister

— Uberbehiitung/falsche Erziehung

Pflegende Angehdrige sind einer
grossen Belastung ausgesetzt, weil sie
ihre eigenen BedUrfnisse zurlickste-
cken, wenig Freirdume haben, einen
hohen Koordinationsaufwand betrei-
ben mussen, um Termine, Therapien
und den Alltag bewaltigen zu kénnen.
Dies birgt ein hdéheres Gesundheitsri-

siko wegen unterbrochenem Schlaf,
Erschdpfung und Uberforderung.
Ruhepausen mussen deshalb bewusst
geplant werden, um der Gefahr eines
Burnouts vorzubeugen. Vor allem pfle-
gende Mutter verrichten «Schwerst-
arbeit», was von der Gesellschaft und
der Politik so erwartet wird.

Auswirkungen auf die Geschwister
Das Einbeziehen und die Unterstit-
zung von gesunden Geschwistern in
der Betreuung des kranken Kindes
werden von den Eltern als Ressource
erlebt. Doch dirfen sie ihnen nicht zu
viel Verantwortung Ubertragen, um
sie nicht zu Uberfordern. Geschwis-
terkinder zeigen oft eine ausgepragte
Empathiefahigkeit und kénnen eine
Vorbildfunktion fur andere Kinder
und die Umwelt einnehmen. Gleich-
zeitig kénnen aber auch eine héhere
psychosoziale Belastung (Verhalten-
sprobleme, sozialer Riickzug), Neid,
Aggression, Angst um das kranke
Geschwister oder Angst selbst zu
erkranken, auftreten.

Bediirfnisse und Unterstiitzung
der Familie und der sozialen
Netzwerke

Die Belastungen der Mutter/Eltern
sind gekoppelt mit der Unterstitzung
und der Entlastung durch die Familie,
Nachbarn, Bekannte oder Verwand-
te. Ihre Hilfe ist niederschwellig und
kann meist kurzfristig angefordert
werden. Dies macht es den Eltern
allerdings schwieriger, professionelle
Hilfe zuzulassen, sie scheuen sich eher
davor, diese in Anspruch zu nehmen.
Manche Personen aus dem sozialen
Umfeld ziehen sich aus Angst vor

der Erkrankung zurlick und frihere
Untersttzungssysteme wie zum Bei-
spiel Babysitter kdnnen nicht mehr so
eingesetzt werden wie vor der Erkran-
kung, weil ihnen die Verantwortung
ZU gross ist.

Bediirfnisse der Eltern — mehr Zeit
fiir die Familie

Die meisten Eltern wiinschen sich
mehr Zeit fur sich, den Partner und
die Geschwisterkinder zu haben.

Eine stabile Partnerschaft bietet eine
bedeutende Basis flir die Familie, und
nicht selten wéchst diese durch die
gemeinsame Herausforderung. Es
gibt aber auch andere Mitter, welche
Uber Spannungen in der Partnerschaft

Informationen und Unterstiitzung

Uber:
Entlastungsdienste etc.)

— Beantragung von Hilfsmitteln etc.

um jeden Spezialisten zu sehen.

im Umgang

mit Behorden und Kostentrégern in der Schweiz

Wenn in der Schweiz bei einem Kind eine chronische Krankheit
diagnostiziert wird, ist der Sozialdienst des Spitals meist von Beginn
weg involviert. In grésseren Spitalern sind sie bei Bedarf auch nach
dem Austritt Ansprechpersonen fur die Eltern. Sie informieren Eltern

— Hilfsangebote (Pro Infirmis, SRK, Haushaltshilfen,
- Fragen zur Kostendeckung (Invalidenversicherung, Krankenkasse)

In der Schweiz haben pflegende Angehérige Hilflosen-Entschadigung
zugute, wenn der Pflegeaufwand mehr als zwei Stunden pro Tag
betragt in mindestens zwei Bereichen. Die Einstufung erfolgt durch
eine Abklarungsperson der Invalidenversicherung im persénlichen
Gesprach vor Ort. Ebenfalls sollte die Spitex (falls involviert) mit dabei
sein, und eine gute Vorbereitung auf das Gesprach ist unabdingbar.
Bei Hilfsmitteln kann ein Antrag langwierig sein, mit Rezepten von
arztlicher Seite und wenn die Fachpersonen von Seiten der Pflege
oder Therapien involviert sind, werden Hilfsmittel meist bewilligt.

Es gibt Spitaler, welche Spezial-Sprechstunden anbieten flr Patienten
z.B. mit Spina-Bifida, Lippen-Kiefer-Gaumenspalte, Oesophagusatresie
etc., bei welchen alle involvierten Fachpersonen anwesend sind,

so dass die Eltern nicht mehrmals den Weg auf sich nehmen mussen,

und fehlende Unterstitzung im Alltag
durch den Partner berichten. Einen
psychosozialen Ansprechpartner
winschten sich mehr als ein Drittel
der Interview-Partner.

Die wirtschaftliche Situation der
Familie — Vereinbarkeit von Kind
und Beruf

Der pflegebedingte und finanzielle
Zeitaufwand schwankt zwischen zwei
und 24 Stunden am Tag, der Durch-
schnitt liegt bei sechs bis acht Stun-
den. Viel Zeit bendtigen die befragten
Eltern um sich tUber Anforderungen
und Moglichkeiten beraten zu lassen,
fur die Neubeantragung technischer
und pflegerischer Hilfsmittel, fr Arzt-
besuche und den Besuch von Thera-
pien. Hohere finanzielle Belastungen
entstehen fur eine grossere Wohnung
oder eine Wohnraumanpassung sowie
Kosten fir spezielle Therapien und
Fordermassnahmen, welche unab-
dingbar sind.

Die Vereinbarkeit von Kind und Beruf
ist problematisch, vor allem fur die
Matter. Diese arbeiten meist nur
stundenweise, oft gar nicht, weil sie
so schon voll ausgelastet sind.

Erkenntnisse aus der
Forschungsarbeit

Frau Bachmann konnte ein zentrales
Ubergeordnetes Phanomen erkennen:
Entscheiden miissen -
zum Wohle des Kindes
Sie hat die untergeordneten Kern-
themen dazu zusammengefasst,
welche im Folgenden beschrieben
werden.

Mehr an die Eltern denken

Die Erkrankung des eigenen Kindes
bringt die Eltern und alle Familien-
mitglieder in eine neue und schwie-
rige Situation, die es «von heute auf
morgen» zu bewaltigen gilt. Viele
aussern das Gefuhl von «ausgeliefert
sein» oder nach Hiobsbotschaften
ganz alleine gelassen zu werden.
Auch kénnen die Arzte keine genauen
Informationen geben bezUglich der
Prognose einer Krankheit. Insbesonde-
re bei kleinen Kindern suchen Eltern
nach Antworten, zweifeln die Diag-
nose an, informieren sich selber tUber
Foren und eignen sich Wissen an. lhre
Winsche und Visionen fur das Kind
missen neu ausgerichtet werden oder
sind gar nicht mehr planbar.



Vertrauensvolle Beziehung zu
professionellen Helfern

Der Verlauf einer Krankheit ist auch
von professioneller Seite meist nur
schwer einzuschatzen, so erhalten die
Eltern fir sich selbst oftmals keine zu-
friedenstellenden Informationen oder
«Garantien». Sie haben deshalb Zwei-
fel an der Ehrlichkeit der behandeln-
den Arzte, oder fragen sich, ob der
Arzt aus Unsicherheit oder Feigheit
ihnen nicht die ganze Wahrheit sagt.
Sie beobachten ihre Kinder genau,
nehmen jede kleinste Veranderung
wahr und versuchen, diese dann
positiv oder negativ zu deuten. An-
gehdrige wollen Kontrolle gewinnen
und die Kontrolle behalten, indem sie
die Pflege Gbernehmen und ihr Kind
einschatzen lernen: «Man waéchst an
seiner Aufgabe».

Sie wiinschen sich einen Kinderarzt,
welcher sie lange Zeit begleitet, zu
dem sie Vertrauen haben und welcher
ihr Kind gut kennt.

Behorden

Sehr haufig und als sehr belastend
erlebt werden von den Befragten

die Konflikte und «Kampfe» mit den
Behorden, Amtern und die Birokra-
tie der Kostentrager (Kranken- und
Pflegekassen). Viele haben das Gefuhl,
nicht ernst genommen zu werden von
Entscheidungstragern, insbesondere
Amtsarzten und Gutachtern. Es sei
schwer, an Informationen zu kommen,
oft Uber Umwege erfahren sie von
Hilfesystemen und Ansprechpersonen.
Es fehlt ihnen eine Person, welche sich
damit auskennt, klare Informationen
abgibt und psychosoziale Hilfe anbie-
ten kann.

Beim Thema Einschulung/Kindergar-
ten seien Schulbehérden oft Uber-
fordert und kénnen keine Auskunft
geben, wie die Einschulung bei einem
Kind mit Behinderung verlauft.

Familie / Sicherheit der Eltern

Die Familie und ein gutes soziales Netz

sind sehr wichtig. Die Bewaltigung

einer chronischen Erkrankung eines

Kindes ist ein Familienprozess. Nicht

die Krankheit, sondern die Familie

steht im Vordergrund.

Die Eltern gewinnen Sicherheit im

Umgang mit Krankheit durch:

e Wissenserwerb (Internet, Eltern-
gruppen, Gesprache mit involvierten
Fachpersonen etc.)

e Erfahrung / Beobachtung
e Krankheitstagebuch ftihren

Normalitat, Ruhe

Gross ist der Wunsch der befragten
Eltern nach Normalitat im Familienle-
ben, dass Geschwister eine natrliche
Beziehung leben kénnen, «sich lieben
und kloppen» wie andere auch. Denn
jede Veranderung des Gesundheitszu-
stands bringt die Strukturen durchein-
ander, oft ist Spontanes nicht méglich,
weil der organisatorische Aufwand zu
gross ist. Sie wlnschen sich moglichst
viel Freiheit fur ihre Kinder.

Selbstandig werden

Mit dem Alterwerden missen die
Eltern lernen, Verantwortung an ihre
Kinder abzugeben, dies bedeutet fur
sie Kontrollverlust. Sie machen sich
Sorgen um die Therapieeinsicht in
der Pubertat. Sie haben Angst vor
erneuten Stérungen des Alltags und
machen sich viele Gedanken um die
Berufsmaoglichkeiten und Einschran-
kungen wegen der Erkrankung.

Das Kind als Quelle der Kraft und
Zuversicht

Alle Eltern dussern, dass ihnen das
Kind selbst viel Kraft gebe. Sie sehen
die Herausforderungen, welche es
selber meistert, und lieben ihr Kind,
so wie es ist. Die Kinder beschweren
sich selten Gber die Krankheit und
gehen locker mit Einschrankungen
um. Auch haben sie keine Angst und
sind oft sehr verntinftig in Bezug auf
die Therapien und Behandlung.

Bedeutung fiir Fachpersonen
in Spitalern und im ambulanten
Umfeld

Was koénnen Fachpersonen, welche im
Gesundheitswesen tatig sind, nun aus
diesen Erkenntnissen ableiten und in
die Praxis mitnehmen?

Fir Pflegefachpersonen und Arzte im
Spital, welche chronisch kranke Kinder
und deren Angehdrige betreuen, sind
folgende Punkte wichtig:

Bezugspersonen-Pflege

In den meisten Spitalern gibt es das
Konzept der Bezugspersonenpflege,
bei dem ein bis zwei Pflegefachper-
sonen die pflegerische Fihrung bei
einem Patienten Ubernehmen. Sie fih-
ren Verlaufsgesprache durch, erfassen

friihzeitig die BedUrfnisse der Patien-
ten und Angehorigen und kénnen die
Eltern in der Anleitung und Ubernah-
me von pflegerischen Verrichtungen
bei ihrem Kind positiv unterstitzen.
Sie sind auch im Austausch mit allen
involvierten Personen und kénnen
psychosoziale Gesprachspartner wie
Psychologinnen oder Seelsorge fur
Eltern frihzeitig einbeziehen. Die
Austrittplanung kann gemeinsam
weitsichtig geplant und organisiert
werden. Auch kann ermittelt wer-
den, welche Personen im Umfeld der
Familie Untersttzung im Alltag geben
kénnten und ob diese auch angeleitet
werden im Spital.

Fachpersonen kénnen Informationen
zu Elternvereinigungen, Selbsthilfe-
gruppen etc. abgeben, welche sinnvoll
sind, oder gegebenenfalls direkten
Kontakt zu anderen betroffenen Eltern
vermitteln.

Round-table-Gesprache

Gerade bei Kindern mit sehr kom-
plexen Erkrankungen ist es sinnvoll,
regelmassig Round-table-Gesprache
durchzufthren, bei welchen alle
involvierten Dienste und Personen
und die Eltern anwesend sind. So
kénnen «Stand der Dinge», Austritts-
planung, Unterstlitzung zuhause,
ambulante Weiterbetreuung durch
jeweilige Dienste besprochen werden.

Kerngedanken

e Eltern ernst nehmen, sie als Furspre-
cher ihres Kindes und als Experte
von dessen Krankheit anerkennen.

e Familie in Spitalalltag integrieren
und «mitpflegeny».

e Die bisherigen Leistungen der Fami-
lie wirdigen (in Worten!).

e Ab und zu unbdrokratisch handeln,
wenn damit das Wohl des betreffen-
den Kindes / seiner Familie erhdht
wird.

e «Bewusst-Sein», was es bedeutet,
ein chronisch krankes Kind zuhause
ZuU betreuen.

Marlise Sommer,
Stationsleiterin Pflege, Inselspital Bern
Mitglied des Vorstands von Kind+Spital

Buch: Sandra Bachmann,

Die Situation von Eltern chronisch
kranker Kinder, Verlag Hans Huber,
Bern, ISBN 978-3-456-85444-1

«Wir suchten nach Positivem um
uns daran festzuhalten»

Interview mit Christine von Dach,
Mutter von Levin.

Levin wurde am 24. Dezember 2011
mit der Diagnose eines CHARGE-
Syndrom geboren. Er hatte einen offe-
nen Ductus botalli (i.e. offener Gang
zwischen Lungenarterie und Aorta,
der sich nach der Geburt schliessen
sollte), Speiserdhre- und Nasenhohlen
waren nicht durchgéngig, er hatte
Probleme mit der Lunge sowie Hor-
und Seh-Einschréankungen.

Heute fast 6-jahrig entwickelt er sich
langsam aber stetig und macht Fort-
schritte. Er geniesst seine Geschwister
Laura (8) und Noah (5 Monate).

Kind+Spital: Wie habt ihr die Zeit nach
der Diagnosestellung von Levin im Spital
erlebt?

Christine von Dach: Wir wollten die
Krankheit zuerst gar nicht wahrhaben,
es kam jede Woche eine neue Diagnose
hinzu und wir wussten nicht, ob Levin
Uberhaupt leben wird. Es war eine
sehr intensive Zeit, auch sehr traurig.

Neugierig und
aufmerksam
erlebt Levin sein
Umfeld.
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Was war das schwierigste in dieser
Situation?

Wir bekamen von den Arzten vor
allem schlechte Prognosen, man sagte
uns, er sei taub und blind. Unser
inneres Gefuhl war aber anders, wir
suchten verzweifelt nach Positivem,
damit wir uns an etwas festhalten
konnten. Als Eltern braucht man ei-
nen Hoffnungsschimmer. Wir mussten
lernen, das innere Bild, das wir von
unserem Kind vor der Geburt hatten,
loszulassen.

Was hat euch geholfen?

Die psychosozialen Ansprechperso-
nen, die Bezugspflegenden, die Sozial-
beratung, welche sich der finanziellen
Themen annahm. Spater auch die
Kontaktpersonen der Invalidenversi-
cherung (IV), an welche wir uns wen-
den kénnen.

Was hdttet ihr euch noch gewiinscht
von Seite der Fachpersonen?

Bei den Arzten die gleichen Ansprech-
personen, weil es ja Uber eine lange

Zeit geht; mehr Erklarungen, es wird
Wissen vorausgesetzt, weil ich selbst
Pflegefachfrau bin. Aber in dieser
Situation habe ich eine andere Rolle:
ich bin Mutter.

«Handfeste Ratschlage» waren
hilfreich gewesen, wir haben uns
ganz neu orientieren missen, das
Leben von Grund auf anders organi-
sieren. Am besten ware jemand
gewesen, der eine dhnliche Situation
selbst erlebt hat, ein direkter Kontakt
ware gut gewesen. Ich selbst kdnnte
mir gut vorstellen, fir andere betrof-
fene Eltern diese Kontaktperson zu
sein.

Was ist fir euch wichtig, wenn Levin
wieder im Spital ist?

Am liebsten immer auf die gleiche
Station, mit den Bezugspflegenden,
die gleichen Arzte und Fachpersonen,
welche ihn kennen. Das war nun
meist der Fall.

Was gibt euch am meisten Kraft/
Energie im Alltag?

Sich fir sich selbst Zeitinseln schaffen,
die eigenen Bedurfnisse wahrneh-
men. Die Beziehung als Paar leben
und dazu Sorgen tragen, weil sich das
auch auf das Kind auswirkt, wenn
man es zufrieden hat miteinander.
Eigene Strategien finden, um die Ener-
gien gut einteilen zu kénnen, bei mir
selbst hat Kinesiologie sehr geholfen.
Levin selbst, die Fortschritte die er
macht, sein sonniges Wesen, er gibt
uns viel zurtick.

Wie/von wem erfahrt ihr Unterstitzung?
Durch das soziale Umfeld, Freunde,
dem Entlastungsdienst. Mein Tipp
flr andere Eltern: auch wenn es
nicht viele Personen gibt am An-
fang, welche zur Verfiigung stehen,
nicht aufgeben, sich dafar haben, im
weiteren Kreis zu suchen und fragen,
die «Familie» erweitern sozusagen.
Wir haben nun auch dank Levin eine
grosse Familie, das ist sehr schon.

Interview: Marlise Sommer



Mitgliederversammiung
2017

Die diesjahrige Mitgliederversammlung durften wir im wun-
derschén gelegenen Rehabilitationszentrum fir Kinder und
Jugendliche des Kinderspitals Zirich in Affoltern am Albis
abhalten. Unter den angereisten Gasten konnten wir mit
Freude auch einige Mitglieder begriissen, die schon seit
Jahrzehnten im Verein aber eher selten an Versammlungen
anzutreffen sind.

Luk de Crom, der Leiter des Pflegedienstes am Reha-
bilitationszentrum fuhrte uns durch die Institution. Die
bunt gestalteten, kinderfreundlichen Rdume im ganzen
Haus, seien es Schule, Therapieraume oder die einzelnen
Stationen mit ihren Rehabilitationsschwerpunkten, sind
ansprechend und einladend und schaffen eine familiare At-
mosphére. Dank voranschreitender Innovation kénnen den
Kindern optimale Therapien angeboten werden.

Nach der Fihrung stellte Judith Wieland, Pflegeexpertin
MScN, «mis Buech» vor. Das Buch ist vor allem fir chro-
nisch kranke Kinder gedacht. Es kann individuell gestal-
tet werden und bietet dem Kind die Mdglichkeit, seine
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FUhrung durch das Reha-Zentrum.

Unsere Mitgliederversammlung 2018 findet am Tag

o
>
N

Aufmerksame Zuhorerinnen an der Mitgliederversammlung.

Vorlieben, Wiinsche und Abneigungen zu dokumentieren
und fur das medizinische Personal sichtbar zu machen.
Das Kind kann sich so aktiv in den Behandlungs- und
Pflegeprozess einbringen. Mit «mis Buech» wird ihm eine
Stimme und dadurch auch Gehér gegeben.

Bei der anschliessenden Mitgliederversammlung durf-

ten wir auf ein positives Vereinsjahr zurtick blicken. Die
anwesenden Mitglieder und Gaste wurden Uber die aktuell
laufenden Projekte informiert. Weiter stellten sich Marlise
Sommer und Sara Auer den Mitgliedern vor. Sie engagie-
ren sich bereits seit 2016 im Vorstand und wurden einstim-
mig als neue Vorstandsmitglieder gewahlt. Die bisherigen
Vorstandsmitglieder wurden ebenfalls einstimmig fir eine
weitere Amtsperiode wiedergewadhlt.

Nach Abschluss der Versammlung machte sich die Gruppe
auf zum nahe gelegenen Seleger Moor. Die unglaubliche
Atmosphare, die Schonheit der Natur und die daraus ent-
stehende Energie waren Uberwaltigend.

Wir bedanken uns herzlich bei Regine Sprenger und Bea
Holliger fur die Organisation dieser eindrlcklichen General-
versammlung.

Sara Auer

nach unserer Jubildumstagung statt, am Samstag, 9. Juni 2018

in der Kinderklinik Aarau.

Mehr zur Jubildumstagung finden Sie in unserem Prospekt

oder unter www.kindundspital.ch/tagung

Wir freuen uns auf zahlreiche Mitglieder und Interessierte,
die dieses Jubilaum mit uns feiern!

Publikationen

Mitwirkung von Kindern im Krankenhaus

Anlasslich der Herausgabe der
hollandischen Originalausgabe bzw.
der englischen Ubersetzung haben
wir dieses Buch schon einmal vor-
gestellt (Newsletter Dezember 2013),
das auf der Basis einer wissenschaftli-
chen Studie entstanden ist. Da die
Beispiele wirklich von handfesten
praktischen Situationen ausgehen —
und vergleichbare Literatur bei uns
fehlt — haben wir uns entschlossen,
eine deutsche Ubersetzung zu
publizieren. Dies in Koproduktion
mit unseren beiden Partnerorganisa-
tionen in Deutschland AKIK Bundes-

verband e.V. und in Osterreich KiB
children care.

Die deutsche Ubersetzung kann einer-
seits auf unserer Website eingesehen
und heruntergeladen werden.

Die gedruckte Version kann in un-
serem Website-Shop bestellt werden,
Unkostenbeitrag CHF 5.— + Versand-
kosten.

Mitwirkung von Kindern ist ein sehr
aktuelles Thema. Wie eine solche
Mitwirkung gestaltet und aufgebaut
werden kann, wird nach der Lektlre
der einleuchtenden Beispiele um eini-
ges klarer. Hanne Sieber

Mitwirkung von Kindern im Krankenhaus —

Ein Handbuch fir die Praxis / Christine Dedding,
Inge Schalkers, Tine Willekens / Deutsche Uber-
setzung: Hanne Sieber, 64 Seiten.

EACH Committee Meeting in Vilnius, Litauen,

September 2017

Prasentation der EACH Charta fir eine Gruppe von litavischen

Parlamentsmitgliedern.

Das Das Committee der European
Association for Children in Hospital
(EACH) folgte einer Einladung der
litauischen Organisation Algojimas,
welche sich in erster Linie fur Kinder
mit Behinderungen einsetzt und seit
einigen Jahren Mitglied bei EACH ist.
Litauen ist seit 25 Jahren unabhan-
gig von Russland, und inzwischen
Mitglied der EU. Die Spuren der
Sowjetherrschaft sind jedoch noch
sehr prasent. Wahrend die Innenstadt

und der historische Kern von Vilnius
mustergultig renoviert sind und viele
schéne Geschafte zum Einkaufen ver-
flhren, gibt es in den Aussenquartie-
ren der Stadt noch viel nachzuholen.
Insbesondere erwlinscht wurde die
Anwesenheit der EACH Mitglieder an
einer eigens einberufenen Sitzung von
Parlamentsmitgliedern und NGO-Ver-
treter/innen, an der die EACH Charta
vorgestellt und deren Umsetzung
diskutiert werden sollte. Die Spuren
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der Vergangenheit waren auch hier
zu splren. Es handelte sich eher um
einen Monolog der Vertreterin des
Gesundheitsministeriums, die nach
einer langen Vorrede zum Schluss
kam, dass die EACH Charta selbst-
verstandlich nicht fir sie massgebend
sei und Uberhaupt fir Verbesserun-
gen im Gesundheitswesen null Geld
vorhanden sei. Unser Hinweis auf die
UN-Kinderrechtskonvention und den
expliziten Auftrag an die Vertragsstaa-
ten, in die Kindermedizin zu investie-
ren, Uberraschte die Dame ein wenig,
denn offenbar war Widerspruch nicht
vorgesehen. Als sie anschliessend

den Saal verliess, war aber das Eis
gebrochen, und es kam doch noch zu
einer lebhaften Diskussion und dem
Versprechen verschiedener Politiker/-
innen sich den Anliegen von Algoji-
mas anzunehmen.

Weitere Traktanden des Committee
Meetings befassten sich insbesondere
mit der Super-Jubildaums-Konferenz im
September 2018 in Frankfurt/Main:
50 Jahre AKIK, 30 Jahre EACH Charta,
25 Jahr-Jubildum von EACH.

Hanne Sieber,
EACH Delegierte von Kind+Spital



Strategie-Tagung
2017

Ganz unter dem Motto «nur wer sich dndert,
bleibt sich treu» hat der Vorstand Anfang Juni
2017 an einer zweitagigen Retraite auf dem
Vitra Campus in Weil am Rhein die bestehenden
Angebote, Kernaufgaben und Ziele des Vereins
diskutiert.

Mittels Perspektivenwechsel haben wir versucht
den Verein mit den Augen unserer Zielgruppen,
wie zum Beispiel den Vereinsmitgliedern, Fami-
lien, Gesundheitspolitikern oder den verschie-
denen Sektoren des Gesundheitswesens zu
betrachten. Wir haben uns Gedanken darlber
gemacht, was wir fur die einzelnen Gruppen
anbieten méchten und kénnen, welche unserer
Angebote bereits genutzt werden oder wo allen-
falls eine Nachfrage bestehen konnte.

Genau wie die Designer und Architekten im Vitra
Campus haben wir versucht, in neuen Mustern
zu denken und sammelten Ideen und Optimie-
rungen fUr unsere zukUnftige Vereinsarbeit.

Da sich der Vorstand vergrossert hat, war

ein weiterer zentraler Punkt die Ressort- und
Rollenverteilung. Gemeinsam erarbeiteten wir

Die Mitglieder des Vorstands vor der Ziegelfassade
des neuesten Gebdudes auf dem Vitra-Geldnde.

die wichtigen Grundpfeiler unserer Vorstands-
arbeit. Wir hielten aber auch fest, was fur

uns personlich wichtig ist, wie wir uns die
Zusammenarbeit vorstellen und was wir uns
far die Zukunft von Kind+Spital winschen.

Als handfeste Erinnerung an diese gemeinsame
Arbeit gestalteten wir einen Schal flr unseren
Teddybar, welcher uns zukinftig bei den Vor-
standssitzungen Gesellschaft leisten wird.

Die Retraite bleibt uns auf Grund der wertvollen
Zusammenarbeit, der positiven Stimmung,

den architektonischen Meisterwerken und den
lokalen kulinarischen Koéstlichkeiten in bleiben-
der Erinnerung.

Sara Auer

Der Buzzy eignet sich
als Geschenk

Mit dem Buzzy wird der Schmerz buchstablich
weggesummt. Das kleine Gerat hilft Kindern
und Jugendlichen sehr wirkungsvoll, denen vor
allem die grosse Angst vor dem Schmerz zu
schaffen macht.

Seit 2015 ist der Buzzy exklusiv bei Kind+Spital
im Angebot, mittlerweile ist die kleine Schmerz-
weg-Biene aus vielen Kinderkliniken, Arztpraxen,
bei Kinderspitex-Organisationen und in Familien
mit einem chronisch kranken Kind nicht mehr
wegzudenken.

Neue Studien bestatigen die grosse Wirksamkeit
und die sichere Anwendung des Buzzy fir eine

Besuchen Sie uns auf www.facebook.com/kindundspital

auch

Vielzahl von potentiell angstmachenden
oder schmerzhaften Untersuchungen und
Behandlungen.
Den Buzzy gibt es in zwei Ausfihrungen:
e Flr den Gebrauch im Gesundheitswesen
(Biene oder Kafer CHF 67.-)
e Fir den individuellen Gebrauch
(Biene CHF 40.-)

Mehr Informationen sind auf unserer Website
www.kindundspital.ch zu finden, dort kann
der Buzzy auch direkt in unserem Shop bestellt
werden.
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