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Enfin, je peux a nouveau dormir toute une nuit...

Notre plus jeune enfant s’appelle Jamy. Il a maintenant 16 mois
et n‘a pas fait une seule nuit compléte depuis sa naissance. |l
se réveille toutes les 30 a 60 minutes, nécessite mon aide puis
se rendort lentement. LUorthése qu’il porte au tour de la téte le
dérange, tout comme les sangles de fixation du masque facial qui
glissent et rendent I'alimentation en air insuffisante. Le masque
facial est vital pour Jamy. Ce ventilateur CPAP (Continuous Posi-
tive Airway Pressure) assure une respiration naturelle en créant
une pression permanente pendant I'inspiration et I'expiration. A
cause des troubles nocturnes, Jamy et moi avons rarement plus
d’une heure de sommeil.

Les nuits avec peu de som-
meil sont longues. Lac-
cumulation sur plusieurs
mois est difficile a suppor-
ter. Elle nous ronge de I'in-
térieur, nous prend toutes
nos forces. Tout le monde
est épuisé. Malgré son jeu-
ne age, Jamy a déja passé
de nombreuses semaines
a I’hopital. Il est né préma-
turément de 5 semaines
avec une trisomie 21. Pendant les 3 semaines et demie qui sui-
virent sa naissance, Jamy flt hospitalisé dans le service de néo-
natalogie de I’hopital cantonal. D’autres longs séjours a I’h6pi-
tal sont a prévoir pour des opérations intestinales majeures.
L'un des symptdmes majeurs de la trisomie 21 est 'apnée du
sommeil. Il s’agit de I'arrét de la respiration pendant le sommeil
qui empéche I'approvisionnement en oxygene. Jamy porte donc
un masque nasal CPAP pour que la respiration ne soit pas inter-
rompue. Nous sommes soutenus par la fondation Joél Kinderspi-
tex afin que nous, ses parents, puissions faire une nuit compléete
de temps en temps. En effet, une veille de nuit surveille Jamy et
le CPAP deux fois par semaine.

Jamy porte le «casque» non pas pour se protéger, mais pour cor-
riger la croissance de l'arriere de sa téte. Sa téte dite «platex» est
encore plus large que longue. Cela devrait toutefois s’ r
au cours des prochaines années et les problemes d’ort
devraient étre évités.
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Nous sommes extrémement reconnaissants de I'offre que propo-
se la fondation. C’est toujours un grand défi de garder un bon
équilibre entre Jamy et la vie quotidienne, car les fréres et sceurs
ont tout autant besoin d’amour et d’attention. Nous avons sou-
vent atteint nos limites, ce qui est également devenu trés stres-
sant pour notre relation conjugale. Malgré tout, nous avons aussi
des moments ol nous pouvons nous assoir dans le salon et étre
simplement tous ensemble. Nous avons appris a nous détendre,
a laisser la vaisselle de coté et a profiter du temps précieux avec
nos enfants. Méme si la situation semble parfois désespérée,
chaque moment présente aussi des aspects positifs.

Nous espérons qu’un jour nous n‘aurons plus besoin de soutien
de la fondation, dés lors que la santé de Jamy se sera améliorée.
Pour le moment nous dépendons de leur aide mais nous sommes
simplement heureux du sérieux de I'accompagnement de la Kin-
derspitex et de son travail auprés de Jamy. Nous espérons que de
nombreuses familles pourront elles aussi profiter des services de
la fondation Joél Kinderspitex.

Jenny Kammermann, maman de Jamy

Rapport annuel du président

Comme beaucoup d’autres entreprises, et surtout d’autres orga-
nisations du secteur de la santé, nous pouvons revenir sur une
2éme année intense en tant que fondation. Nous sommes fiers
et reconnaissants d’avoir pu soutenir les familles dans les mesu-
res habituelles malgré la complexité accrue lors de la pandémie.
Cependant, le Coronavirus nous a également montré ou nous
avons encore un potentiel d’'optimisation et d’amélioration. Pour
nous, en tant qu’organisation décentralisée repartie dans toute la
Suisse alémanique, une bonne communication est un facteur de
succés important. Nous continuerons a y travailler et a consolider
nos différents processus.

Afin de faire face avec succes a la pandémie, nous avons beau-
coup investi dans le matériel de protection et dans de bonnes
conditions de travail pour nos employés. La poursuite du paie-
ment des salaires et I'indemnisation bienveillantes des heures de
travail perdues ont eu un impact financier. Je tiens a remercier les
familles pour leur confiance, les employés pour leur dévouement
et leur flexibilité et tous ceux qui nous ont soutenus et qui seront
a nouveau présents avec et pour nous en cette nouvelle année.
Merci beaucoup!

André Fluri, président du conseil d’administration



Rapport annuel de la direction

Aprés avoir pu observer une augmentation significative de la de-
mande et de la réalisation des services de soins en 2019, beaucoup
de choses sont devenues incertaines avec |'apparition de la pandé-
mie du Coronavirus. Les familles, nos employés et notre environne-
ment sont tres devenus trés inquiets. Du fait des mesures sanitaires
imposées par le conseil fédéral, certaines familles ne voulaient plus
de prestations alors que d’autres demandaient une augmentation
des services de soins. Pour nous cela signifiait toujours une repro-
grammation a court terme afin de garantir aux familles et aux em-
ployés le maximum de sécurité. En tant qu’organisation de soins a
domicile, nous avions moins de soucis avec les mesures d’hygiene
gu’avec l'information et I'instruction exacte en temps voulus des
personnes impliquées.

Cela signifiait du travail a temps partiel pour certains employés et
beaucoup d’heures supplémentaires pour d’autres. Les respons-
ables régionaux et les chefs d’équipes ont été particulierement
confronté a de grands défis. Mais ensemble, en tant qu’équipe, ils
ont réussi a gérer la situation. Leffort administratif a énormément
augmenté lors de la pandémie. Afin que nous puissions soutenir les
familles au mieux et de maniere appropriée avec nos services de
soins, nous devons réagir rapidement et discuter des colts dans
de brefs délais avec les assureurs. Ces derniers nécessitent de plus
en plus d’informations et de documents. Dans certains cas ils les
exigent avant méme que nous ayons commencé les soins, et font
systématiquement la différence entre les soins de base et les soins
médicaux. Puisque nous travaillons avec des enfants et que nos
prestations de soins soulagent toujours les charges de la famille, les
soins nécessitent un peu plus que de simples services et soins «mé-
dicaux». C’est surtout dans le domaine psycho-pédiatrique que les
accords, les consignes et la coordination avec les parents et I'échan-
ge en milieu interprofessionnel, mais aussi avec les écoles, l'inter-
vention précoce etc., sont déterminants pour la réussite de la prise
en charge et 'amélioration de I'ensemble de la situation familiale.
Nous sommes d’autant plus heureux que nous puissions revenir sur
une année couronnée de succés en termes d’accomplissement de
nos taches conformément a l'objectif de la fondation. Le fait qu’il y
ait eu moins de succés sur le plan économique est d(i aux nombreux
colts supplémentaires. Ces derniers ont été amenés par l'effort ad-
ministratif supplémentaire, I'achat de matériel de protection qui
n’est normalement pas requis, ainsi que par des fluctuations incal-
culables de la demande. En organisant des réunions et des discussi-
ons via Vidéoconférence, nous avons également beaucoup appris et
nous aimerions garder cette option dans le futur. Des webinaires sur
le processus de soins et la planification des soins infirmiers ainsi que
la coopération avec une APN (Advanced Practice Nurse) nous ont
aidés a nous perfectionner professionnellement. Dans le domaine
des soins palliatifs pédiatriques, les formations se sont poursuivies,
le concept avec le plan des soins a été mis a jour et des services
complémentaires ont été mis en place.

La demande des soins psycho-pédiatrique a continué a augmenter
trés fortement. C’est pourquoi nous investissons sur ce théme en
interne beaucoup de temps dans des formations continues et dans
le développement du concept. Nous sommes satisfaits que les fa-
milles se sentent trés soutenues par cette offre et que nous som-
mes souvent recommandés par des services externes car ils sont
convaincus du succés de nos interventions de soins.

Outre le renforcement de la collecte de fonds, qui en plus des mai-
lings classiques de dons, a également réussi a développer des co-
opérations avec d’autres organisations et fondations, la nouvelle
page d’accueil et de divers canaux de médias sociaux sont égale-
ment en cours de planification ou déja réalisés. Grace aux généreux
dons de nombreux particuliers, fondations, associations et parois-
ses, nous avons pu offrir des services supplémentaires aux familles.
Nous vous en remercions beaucoup!

Dans le domaine de la gestion de qualité des soins, nous sommes
bien positionnés selon une étude comparative. Nous attendons
avec impatience 'audit de ré-certification qui a lieu en avril 2021 et
qui annonce un troisiéme cycle de ce type.

Le jubilé des 30ans de la fondation Joél Kinderspitex a malheureu-
sement d{ étre annulé. Nous sommes d’autant plus heureux d’avoir
pu proposer au moins certaines petites offres de secours, y compris
des weekends dans notre collocation «WG-Kunterbunt». Ces ser-
vices supplémentaires sont actuellement en cours d’extension et
seront bient6t également offerts dans d’autres régions. La pandé-
mie nous a également appris que nous pouvons faire face a cet-
te période difficile, les uns avec les autres. Nous vous remercions
beaucoup pour votre confiance et nous nous réjouissons de vous
avoir a nos cotés. Restez en bonne santé!

Franz Elmer, directeur général

Comptes annuels

2020 a été une année remplie de grands défis. En mars, |la fondation
Joél Kinderspitex Suisse a d0 faire face au chdmage partiel. Des in-
terventions ont été planifiées, puis reportées et/ou annulées, ce qui
a bouleversé toute I'administration. Leffort supplémentaire et les
colts étaient énormes. Grace a de généreux dons, les projets ont
pu continuer a étre mis en ceuvre et les parents ont tout de méme
pu étre soulagés.

Lannée fiscale 2020 a été cloturée de maniere équilibrée. Les
dépenses supplémentaires et les réductions des recettes liées au
COVID-19 se sont élevées a environ 700 000 CHF. Une grande par-
tie est a attribuer a des charges de personnel plus élevées. Malgré
de nombreuses absences (annulations, maladies), Kinderspitex n’a
pu solliciter de I'allocation de chomage partiel qu’en mars et avril
2020. Beaucoup d’heures supplémentaires ont été effectuées au ni-
veau administratif, a savoir pour la planification, I'administration du
personnel, mais aussi les réunions et le soutien aux clients. Malgré
une baisse des recettes en début d’année, le nombre d’heures tra-
vaillées a atteint les 65 000 heures.

Des améliorations au bénéfice des salariés ont également été mises
en place au cours de I'année écoulée. Le reglement du personnel a
été adapté au profit des salariés et est entré en vigueur en milieu
d’année 2020. La professionnalisation des régions, la création et la
mise en place d’'importants systemes d’information de gestion et
la mise en place d’'un nouveau systeme salarial au ler janvier 2021
font partie de ces projets. La mise en ceuvre du manuel financier
(exigences des assureurs), qui doit entre autres contribuer a une
plus grande transparence, a également demandé beaucoup de
temps et de patience de la part des salariés concernés. Nous tenons
a tous les remercier pour leur son soutien et leur engagement en
cette année exigeante et stimulante.

Nadine Fankhauser, responsable des finances et ressources humaines
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BILAN 2020 2019 Comptes d’exploitation B 2020 2020 2019
Liquidités 830'142 366'716 Recettes nettes des livraisons et prestations 5°926°000 6592312 6187496
Créances de fournisseurs et de services 1°'539'271 1'560°839 Recettes nettes des dons et contributions 560580 931560 541°484
Autres créances a court terme 3°599 780  TOTAL D’EXPLOITATION 6486580 7°523'872 6728980
Dépenses prépayées 116'758 25°226 Frais de personnel, frais de gestion compris 5°945°469 7°102'727 6177974
Actifs circulants 2'489'771 1'953'560  BENEFICE BRUT II 541°111 421°145 551°006
Capital financier 169°064 165'043 Charges d’exploitations 92°320  108'495 73°970
TOTAL DES ACTIFS 2'658'835 2'118'603  Charges administratives 107°000 81'192 116960
Frais de publicités, d'informatique 283'000 294'971  334'998
Fournisseurs et de prestations de services 21'183 14°873 Autres charges d’exploitations 482°320 484'658 525927
Autres dettes a court terme 388'673 311°742 RESULTAT D'EXPLOITATION AVANT LE SUCCES FINAN-
Charges a payer, provisions 901'725 663'165 CIER ALLOCATIONS ET AMORTISSEMENTS (EBITDA) 58'791 -63°'512 25'079
Charges financiéres a long terme 840°000 640°000  Amortissements et correction de la valeur sur les
Capital emprunté 2°151°580 1'629°780 positions du capital financier 58'000 65'275 66°132
Fonds de décharge 88'500 1137000 BENEFICE D’EXPLOITATION AVANT SUCCES FINANCIER (EBIT) 791 -128'787 -41°053
Fonds de projets 80°000 80°000 Résultat financier -5'000 -2'638 -8'279
Fonds difficultés financiéres 5°000 2°500 RESULTAT D’EXPLOITATION AVANT IMPOTS ((3:3))] -4°209 -131°425 -49°332
Fonds pour soins psycho-pédiatriques 5°000 10°000 Résultat des périodes extraordinaires - 10'451 59°710
Fonds pour soins psycho-pédiatriques - Home Treatment 20°000 - RESULTATS ANNUELS D’EXPLOITATION 47209 -120'974 10°378
Fonds soutien hospitalier 15°000 20°000 Don des mécenes 195000  156°349 172945
Fonds de décharge week-end 7°511 30°000 RESULTATS ANNUELS D’EXPLOITATION 190°791 35375 183'324
Fonds d’accompagnement de deuil 2°500 - (+) Retrait / (-) allocation au fonds de réserve -190'791 -35'375 -183'324
Fonds de jubilé 15°045 o RESULTATS ANNUEL APRES LE CHARGEMENT DE FONDS S 5 8
Capital de fonds 238’556  255°500
Fonds de la fondation 50000 50°000 Indicatifs 31.12.2020 31.12.2019 Heures travaillées 65°062 60°796
Fonds de réserve 218698 183°324 Nombre de clients 284 227 Heures travaillées autres 2°662 1'896
Capital associé 268'698 233'324 Nombre d’employés 214 195 Heures non travaillées 58'733 45382
TOTAL DES PASSIFS 2°658'835 2'118'603 Nombre de postes 54.70 51.77 Heures totales 126’457 108°074

Conseil de fondation Joél Kinderspitex Schweiz

e André Fluri, président e Nathalie Scheidegger, membre du conseil

e Julia Gschwend, vice-présidente o Thomas Suter, membre du conseil

e Rahel Miihlemann, membre du conseil e Erich Rohrbach, membre du conseil (jusq‘au
Siege administratif 062 797 79 43 31.12.20)

[
e Franz Elmer, directeur général, franz.elmer@joel-kinderspitex.ch

e Nadine Fankhauser, vice-directrice, directrice finances et ressources humaines, nadine.fankhauser@joel-kinderspitex.ch
e Christa Jager, assistante de direction et administration des soins, christa.jaeger@joel-kinderspitex.ch

e Gabriela Schegg, directrice administration des soins, gabriela.schegg@joel-kinderspitex.ch

e Sebastian Kopp, employé a I'administration soins, sebastian.kopp@joel-kinderspitex.ch Dons:
e Sophie Kyburz, employée aux ressources humaines, sophie.kyburz@joel-kinderspitex.ch Bank Linth LLB AG, 8730 Uznach
e Claudia Zangerle, employée aux finances, claudia.zaengerle@joel-kinderspitex.ch CHS85 0873 1555 0307 4200 2
e Rosmarie Bachmann, employée a I'administration, rosmarie.bachmann@joel-kinderspitex.ch

® Simon Fuchser, directeur collecte de fonds et communication, simon.fuchser@joel-kinderspitex.ch

Région 1 (BE/LU/SZ/AG/SO/UR) 062 797 79 43 Région 3 (SG/TG/AI/AR/GR/FL) 071 801 98 66
Bureau régional Gonhardweg 6, 5000 Aarau Bureau régional Falkensteinstrasse 27, 9000 St. Gallen
® Sabina Di Giusto, directrice régionale e Astrid Baumgartner, directrice régionale
079 831 26 10, sabina.digiusto@joel-kinderspitex.ch 079 506 98 57, astrid.baumgartner@joel-kinderspitex.ch
® Susi Vogel, responsable équipe 1 e Daniela Sprenger, responsable équipe 1
® Marilena Caputo, responsable équipe 2 o Monika Kreis, rempl. resp. régionale, responsable équipe 2
® Susanne Lithi, rempl. resp. rég. (SO/BE), responsable équipe 3 e Barbara Engeli, responsable équipe 3
e Claudia Pliss, rempl. U/SZ/AG/UR), responsable équipe 4 L.
e Esther Richner, r . Région 4’(ZH/SH/ZG) 052 222 00 40 .
e Susanne Renfer, Bureau régional Holzleglsjcrasse.z 49b,' ?408 Wln'terthur.
e Stefanie Zemp, 07 ® Annette Menkhorst, directrice reglon.ale (d.es 3 ma!| 2021)
e Belinda Meyer, c8 079 203.31 78, annette.menkhlorst@JoeI-klnderspl'fex.ch
e Natascha Regazzo £ équipe 9 Evelyn Eichmann, rempl. resp. régionale, responsable équipe 1

Karin Kreibich, responsable équipe 2
Maria Kanzig, responsable équipe 3
Cécile Schnetzler, responsable équipe 5

Région 2 (BS/BL/JU) 061 311 52 60
Bureau régional Rheinfelderstrasse 12, 4127 Birsfelden
® Claudia Rediger, directrice régionale - . .
079 604 18 94, claudia.rediger@joel-kinderspitex.ch Respon;able qualité et exyloe.rtlse des soins
; . f - ® Tanja Bosshard, APN région 4
® Caroline Kiihn, rempl. resp. rég., responsable équipe 1
e Béatrice Panier, responsable équipe 2
® Karin Monnier, responsable équipe 6
® Anja Wossner, responsable équipe 7 Etat Avril 2021

FAMILIE
UND BERUF

PRADIKAT

UND




