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Milena

Le 25 mars 2018 notre fille Milena est née quelques semaines
trop t6t. Depuis le début il s’est montré que quelque chose n’al-
lait pas. Elle avait toujours des contractures tres fortes et longues,
qui ne pouvaient étre traité que difficilement. Elle a d{ étre nour-
rie par sonde et elle avait de la peine a se mouvoir toute seule.
Ses lésions cérébrales étaient si graves que nous ne savions pas
si Milena allait bientot nous quitter. Nous avons donc passé les
8 premiers mois de Milena a I’hopital pour enfants. C’était une
période tres difficile et épuisante pour tous. Fin de I'année 2018
nous avons eu la premiére lueur d’espoir. Milena était a a
quitter I'hopital et de rentrer a la maison. Son état de s

t
toujours incertain et nous ne savions jamais dans quelle on
tout allait aller. Mais nous étions trés heureux d’avoir enfin notre
«chez nous» et notre intimité en famille. En plus de la joie, nous
avions également beaucoup de respect envers la situation d’étre
seul responsable des soins de Milena a domicile. Est-ce qu’on va
réussir a le faire? Lors du planning de sortie d’hopital de Milena,
Joel Kinderspitex était déja intégré dans l'organisation et nous
avons déja pu rencontrer quelques infirmiéres lorsque Milena
était encore a I’hdpital, ce qui nous a mis en confiance.

Depuis le début nous avons recu beaucoup de soutien de la part
de la Kinderspitex pour les soins ainsi que pour I'encadrement.
Elle avait besoin de nourriture et médicaments par sonde toutes
les quelques heures. Elle avait régulierement des convulsions et
devait étre surveillée en permanence. Les soins de Milena étaient
également trés intensifs pendant la nuit. C’est d’autant plus que
nous avons apprécié les veilles de nuit faites par Kinderspitex afin
de pouvoir passer une bonne nuit de sommeil entre deux.
Milena s’est développée positivement au cours de la derniere
année et son état de santé se stabilise graduellement. Lors de
I’été, nous avons méme pu aller en Turquie chez notre famille
pendant un mois avec Milena, ce qui nous a fait énormément de
bien. Milena est maintenant bien attentive dans sa perception.
Elle reconnait et réagit aux visages qui lui sont familiers. Elle peut
s’exprimer lorsqu’elle se sent mal ou si elle a besoin de quelque
chose. Elle bouge de plus en plus ses bras et ses jambes, de plus,
elle a moins de convulsions. Nous sommes trés heureux que Mi-
lena se porte mieux et que nous n’ayons plus a craindre pour sa
vie quotidiennement. Néanmoins, I'incertitude et la peur face a
I'avenir demeurent encore. Nous essayons d’avancer au jour le
jour. Les efforts et les défis sont toujours majeurs et nous som-
mes heureux que la Kinderspitex continue a nous soutenir.

«Colocation Kunterbunt»

Depuis I'automne 2019, Joél Kinderspitex région St-Gall propo-
se aux familles la collocation «Kunterbunt» (bariolé). Lors d’un
week-end de décharge, nous avons pu confier Milena avec 5 aut-
res enfants du vendredi au dimanche soir a un personnel de soin
qualifié et expérimenté, dont certaines que Milena connait des
soins a domicile. Milena a déja pu se rendre 2 fois a la collocation
«Kunterbunt» et elle pourra y participer a nouveau en 2020. C’est
formidable pour elle de faire connaissance avec d’autre enfants
qui viennent a sa rencontre et de pouvoir observer ce qui se passe
autour d’elle. Ces week-ends de libre étaient pour nous pe-
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la maison en couple. De savoir
que Milena est bien entourée
dans la collocation «Kunterbunt»
par un personnel de soins quali-
fié et compétent, est tres rassu-
rant pour nous. Nous attendons
déja avec impatience la pro-
chaine collocation et nous vous
remercions pour les dons géné-
reux que vous avez faits pour rendre cette offre possible.

www.isi-print.ch

Parents de Milena

Rapport annuel du président

Avec un regard rétrospectif je peux constater que la premiere
année en tant que Fondation Joél Kinderspitex fut une réussite et
nous nous sommes développés continuellement. Le nombre de
clients a augmenté ainsi que les heures de soins dispensés de 20%
lors de la derniére année. Il était important pour nous de répondre
aux besoins des enfants et des familles a travers notre facon de
travailler et la qualité de nos services. Nous remercions nos em-
ployés pour leur engagement, les familles et les clients pour leur
confiance, nos nombreux partenaires et tous les mécenes et aut-
res personnes qui ont un lien avec la fondation pour la bonne co-
opération et leur soutien ! Notre jeune conseil de fondation a pu
étre élargi avec de nouveau membres, de sorte que les différents
départements sont désormais couverts et nous avons également
une vice-présidente. Dans la situation actuelle du coronavirus, je
suis tres heureux de voir que la collaboration entre le conseil d’ad-
ministration et la direction fonctionne trés bien et que nous puis-
sions planifier et diriger la fondation avec prévoyance.

André Fluri, président du conseil de fondation.



Rapport annuel de la direction

L'année écoulée a été caractérisé par la recherche de stabilité dans
un environnement trés dynamique avec une demande croissan-
te de services. Il y a eu de divers changements et de nouveaux
ajouts de personnel dans les domaines de responsables d’équi-
pes et responsables régionales dans les cantons ZH-SH-SG notam-
ment. Nous avons utilisé la réorganisation avec la fondation pour
adapter notre organisation de gestion et ainsi renforcer les régions
individuelles. Il y a entre autres eu des changements au bureau
administratif et vers la fin de I'année 2019 nous avons pu a nou-
veau occuper le poste de la responsabilité de la collecte de fonds.
Pendant 'année derniere, il nous a été un peu plus facile de pour-
voir les postes vacants du personnel de soins. Nos employés qui
travaillent dans le systeme de soins par intégration (une équipe
par enfant), ont encore une fois fait de leur mieux et ont égale-
ment été tres flexibles. Les différentes offres de formation conti-
nue ont été activement utilisées et les compétences, par exemple
en soins infirmiers psycho pédiatriques ou en langage des signes,
ont été élargies.

Dans le domaine des soins palliatifs, un projet a été lancé qui
permet d’accompagner les familles. En automne, un premier
week-end de soulagement a pu étre proposé. Jusqu’a six enfants
peuvent étre accueilli et pris en charge dans la collocation «Kun-
terbunt» dans la région 3. D’autres projets, tels que les prise en
charge des fréres et sceurs qui sont en bonne santé, qui doivent
souvent replacer leurs besoins, ou I'accompagnement d’un enfant
malade a I’hépital, ont été poursuivis avec succes.

De premiers travaux conceptuels avec la haute école de Berne,
d’autres institutions d’enseignements ainsi qu’une experte en
soins infirmiers, garantissent que nous pouvons continuer a nous
développer de maniere ciblée en termes de qualité et de formati-
on et la qualité de nos soins infirmiers est ainsi encore mieux sou-
tenue. En juin Concret SA a réalisé le premier audit de surveillance
dans le nouveau cycle de notre Swiss Care Excellence Certificate et
il a pu étre achevé avec succes.

Afin de pouvoir réaliser toutes les offres supplémentaires, nous
étions fortement tributaires de dons. De nombreuses prestations
n’étaient pas couvertes par les assureurs et ont pu étre payé par
le biais de I'association de bienfaiteurs Kinderspitex Joél Muhle-
mann. Nous tenons a remercier le conseil d’administration qui se
porte volontaire pour trouver le soutien pour les familles qui sont
dans le besoin ! Un autre grand merci va également a I'associati-
on des bienfaiteurs o.ch, qui soutient les familles et les projets en
Suisse orientale.

Le travail quotidien de la Kinderspitex, avec son organisation
décentralisée est aujourd’hui que difficilement imaginable sans
la documentation de clients sur tablette électronique. Le support
des utilisateurs a pu étre garanti avec des supports supplémen-
taires pour les diverses demandes informatiques. Nous étions
également préoccupés par la mise en place de la nouvelle page
d’accueil de notre site internet. En plus des rencontres virtuelles et
des réseaux professionnels, nous avons a nouveau été présents et
actifs lors du congres de I’ASI a Béle et lors du salon Swiss Handicap
a Lucerne afin d’élargir nos réseaux, mais aussi pour faire connait-
re nos services aux familles qui ont besoin de soutien. Nous avons
également tenu un stand d’information lors d’événements régio-
naux tels que le marché d’automne a Arlesheim, le Trottenfest a
Léhningen ou le SlowUp du lac de Constance.

Pour finir j'aimerais remercier tous ceux qui ont contribué au succes
dela Fondation Kinderspitex. Mes remerciements vont aux enfants,
aux clients et leurs familles, aux employés, aux organisations parte

naires, au conseil d’administration, a I'association des bienfaiteurs,
aux donateurs et tous ceux qui soutiennent la fondation de quel-
gue maniére que soit. Nous sommes actuellement en train de
vivre une dure épreuve a travers le coronavirus, mais je suis con-
vaincu quenous maitriserons également bien la nouvelle année
et attendons avec impatience le moment ou nous pourrons nous
revoir de maniere réelle, dans la vraie vie.

Franz Elmer, directeur général

Rapport financier annuel

La Fondation Joél Kinderspitex Suisse a été fondée en date du 30
mai 2019, et 'année de référence est un long exercice financier. En
I'année 2019, I'association Joél Muhlemann Suisse a été entiére-
ment transférée a la fondation. La fondation étant une nouvelle
forme juridique, aucun chiffre de I'année précédente n’est donc
indiqué. Les employés et les clients de I'association Joél Mihle-
mann Suisse ont été engagé sous les mémes conditions dans la
fondation.

L'exercice financier 2019 s’est cloturé sur un bénéfice d’environ
183‘000 CHF. La productivité était de 61000 heures. Environ 90%
des revenus sont consacrés aux co(ts liés aux dépenses de per-
sonnel. Au cours de l'année financiere les dépenses pour forma-
tions continues, le recrutement et des employés temporaires, ont
été élevées. Les engagements a court terme

élevés sont dus a des cotisations de sécurité sociale plus élevées,
dues a des dépenses de personnel élevées. En raison d’une erreur
de facturation, les créances sont relativement élevées a la date de
cléture, mais ces derniers retrouveront leurs niveaux normaux en
2020.

En 2020 nous avons été confrontés a un nouveau défi majeur. Le
31 janvier 202’ I'Organisation mondiale de la santé (OMS) a décrit
la propagation du COVID-19 (aussi appelé coronavirus) comme
une urgence sanitaire internationale. Le conseil de fondation et la
direction de la Fondation Joél Kinderspitex Suisse suivent les évé-
nements de pres et prennent les mesures nécessaires au moment
opportun. Au moment de l'approbation de cet exercice finan-
cier des effets directs et indirects de cette pandémie ne peuvent
pas encore étre évaluées de maniére fiable. Le coronavirus a été
déclaré comme pandémie lorsque la cloture des exercices finan-
ciers avait déja été faite. C’est pour cela que I'événement n’a pas
été enregistré dans les états financiers 2019 conformément aux
principes des comptables statutaires.

Nadine Fankhauser, responsable finances et personnel
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BILAN 2019 Comptes d’entreprise B 2020 2019
Fonds disponible 366'716 Recettes nettes des livraisons et prestations 5°926°000 6°187°496
Revendications des fournitures et prestations 1'560°839 Recettes nettes des dons et contributions 755°580 714°429
Autres revendications a court terme 780  TOTAL D’EXPLOITATION 6°681°580 67901°926
Régularisations actives 25°226 Frais de personnel, frais de gestion compris 5°982°469 67236953
Actifs circulants 1'953'560  BENEFICE BRUT Il 699°111 664'972
Capital financier 165'043 Charges d’exploitations 92°320 72°837
TOTAL DES ACTIFS 2°118°603 Frais d’administration 59°000 59114
Frais de publicités, d'informatique 294°000 334'998
Obligations des générant des intéréts a court terme 14°873 Autres charges d’exploitations 445320 466948
Autres obligations a court terme 311'742 RESULTAT D'EXPLOITATION AVANT LE SUCCES
Régularisations passives, provisions 663'165 FINANCIER ALLOCATIONS ET AMORTISSEMENTS (EBITDA) 253791 198'024
Responsabilité financiére a long terme 640°000  Amortissements et correction de la valeur sur les
Capital emprunté 1°629°780 Positions du capital financier 58°000 66132
Fonds de décharge 113°000  LE BENEFICE D’EXPLOITATION AVANT LE SUCCES
Fonds projets 80°000  FINANCIER (EBIT) 195°791 131°892
Fonds difficultés financieres 2°500 Réussite financiere -5°000 -8°279
Fonds pour soins psycho-pédiatriques 10°000 RESULTAT D’EXPLOITATION AVANT LES IMPOTS (EBT) 190°791 123'613
Fonds soutien hospitalier 20°000 Périodes de succes extraordinaires - 59'710
Fonds week-end de décharge 30'000  BENEFICE ANNUEL 190'791 183'324
Capital de fonds 255°500
Capital associé 233324
TOTAL DES PASSIFS 2118603

Indicatifs 2019 Heures productives 60°796
Nombre de clients 227 Heures productives autres 1'896
Nombre d’employés 195 Heures improductives 45'382
Nombre de postes 51.77 Heures au total 108'074

Conseil de fondation

e André Fluri, président e Rahel Mihlemann, membre
e Julia Gschwend, vice-présidente e Nathalie Scheidegger, membre
e Erich Rohrbach, membre ® Thomas Suter, membre

Siege administratif 062 797 79 43
e Franz Elmer, directeur général , franz.elmer@joel-kinderspitex.ch

e Nadine Fankhauser, vice-directrice, responsable finances et personnel, nadine.fankhauser@joel-kinderspitex.ch
e Christa Jager, assistante de direction et administration des soins, christa.jaeger@joel-kinderspitex.ch
e Gabriela Schegg, administration des soins, gabriela.schegg@joel-kinderspitex.ch
. . . < . . . Dons:
e Sophie Kyburz, administration du personnel, sophie.kyburz@joel-kinderspitex.ch )
e Claudia Zingerle, administration des finances, claudia.zaengerle@joel-kinderspitex.ch Bank Linth LLB AG, 8730 Uznach
e Rosmarie Bachmann, administration, rosmarie.bachmann@joel-kinderspitex.ch CH85 0873 1555 0307 4200 2
e Simon Fuchser, responsable collecte de fonds et communication, simon.fuchser@joel-kinderspitex.ch
Région 1 (BE/LU/SZ/AG/SO) 062 797 79 43 Région 3 (SG/TG/AI/AR/GR) 071 801 98 66
Bureau régional Génhardweg 6, 5000 Aarau Bureau régional Falkensteinstrasse 27, 9000 St. Gallen
e Sabina Di Giusto, responsable régionale e Astrid Baumgartner, responsable 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 e Monika Kreis, rempl. resp. régionale, responsable équipe 2
® Claudia Pliss, rempl. resp. régionale, responsable équipe 4 e Barbara Engeli, responsable équipe 3
® Esther Richner, res Bquipe 5 L.
e Susanne Renfer, ipe 6 Région 4 (Z_H/SH/?G) .
e Stefanie Zemp, o7 ® Catharina Maissen, re‘sponsa'ble regl.onale' '
e Belinda Meyer, e8 079 203'31 78, catharlna.malsse’n@Joel-klnderspltex.ct\ '
e Natascha Regaz équipe 9 ° Evelyn Elchmann, rempl. resp. 'reglonale, responsable équipe 1
e Eveline Feusi, responsable équipe 2
Région 2 (BS/BL/JU) 06 0 ® Maria Kénzig, responsable équipe 3
Bureau régional Rheinfelderstrasse 12, 4127 Birsfelden ® Anna Lduchli, responsable équipe 4
® Claudia Rediger, responsable régionale e Cécile Schnetzler, responsable équipe 5
079 604 18 94, claudia.rediger@joel-kinderspitex.ch e Karin Kreibich, responsable équipe 6 (dés juin 2020)

® Caroline Kiihn, responsable équipe 1

=
e Béatrice Panier, responsable équipe 2 Etat Avril 2020 =i .
e Karin Monnier, responsable équipe 6 “g i}“ﬁ”D
® Anja Wossner, responsable équipe 7



