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Salut je m’appelle Philipp-Maximilian

Je suis né avec le syndrome de Down (trisomie 21).
Qu’est-ce que cela signifie? Le 21éme chromosome est présent
trois fois au lieu de deux. Comment cela se fait ressentir? C’est
probablement le chromosome qui nous rend si heureux, nous les
enfants avec le syndrome de Down. Mais je n’en sais pas beaucoup
plus et je n’ai pas plus d’expériences avec le sujet. Mes parents
avaient beaucoup de questions aprés ma naissance. C’était une
toute nouvelle expérience pour eux. Pour recevoir des réponses
et plus d’informations, ils se sont inscrits a Insieme21 a Bale. Ici,
ils peuvent s’échanger avec d’autres parents qui se trou ns
la méme situation et recevoir touts les informations né S.
En tout cas, j'ai été examiné de la téte aux pieds. Le a
dit que j'avais un bon cceur. D’autres personnes sont de la méme
opinion. Néanmoins il y a quelques restrictions pour moi qui ne
sont pas a mon avantage. Je dois me priver de pain, de gateaux
et pleins d’autres bonnes choses. Le médecin dit que c’est la ma-
ladie cceliaque, une intolérance au gluten. Ceci n’a pas de lien
direct avec la trisomie 21.

Je ne peux pas parler. Je communique avec mon charme, mes
mains ou grace a PECS (Picture Exchange Communication Sys-
tem). Il n"'empéche que je suis en 3éme année d’école primaire
ol une offre spéciale est proposée. La logopédiste m’enseigne
le systeme PECS a I'école. Si cela est possible, je préfere commu-
niquer sans PECS et utiliser mon charme. Cela se passe bien avec
mes enseignants et le personnel soignant de la Kinderspitex. Tout
le monde se prend beaucoup de temps et a de la patience pour
que je puisse faire le plus de progrés que possible. C’est pourquoi
j’aime aller a I'école.

Jai aussi beaucoup de capacités. Je sais ce que je veux et sur-
tout ce que je ne veux pas. L’escalade est une de mes activitées
préférées. Le fait de bouger et la marche sont bon pour moi.
Mais jusque-la ce fut un long et épuisant combat. J'ai passé de
nombreuses heures a la physiothérapie. Mais ¢a valait le coup.
Aujourd’hui je suis trés bon a pied. Plus que mes enseignants a
I’école I'aimerait. J'ai déja pu retourner deux fois a I'école en voi-
ture de police. Moi seul dans le monde de la circulation ce n’était
probablement pas une trés bonne idée. La musique me permet
de bouger. J’aime particulierement la musique de Go6la (groupe
de musique suisse-allemand). Mais j'aime aussi beaucoup les
rythmes brésiliens. Dés que je peux, j'écoute de la musique. La

musique a un effet calmant sur moi. En tant que Balois, je suis
un grand fan de carnaval. Le caranval de Bale, aprés une candi-
dature, a été admis a la liste du patrimoine culturel de 'UNESCO.
Egalement réjouissant est que la trisomie 21 a été admis dans la
liste des malformations congénitales.

Oui, si on veut quelque chose, il faut faire quelque chose. Mes
parents ont du faire de méme. Ils ont appris que la fondation
Kinderspitex Joél Miihlemann existe et ils ont envoyé un dossier
de candidature pour demander le soutien nécessaire pour le bon
fonctionnement de mes soins. Ils sont tres satisfaits d’avoir fait la
demande.

C’est géniale qu’une telle institution existe. Pour moi, cela signifie
avoir trois femmes du domaine de la santé qui sont trés gentilles
avec moi et qui ont toujours de nouvelles idées pour m’occuper.
J'apprécie vraiment cela et je participe activement aux activités.
En méme temps j'apprends beaucoup et je fais constamment de
nouveaux progres. Que signifie ce soutien pour mes parents ? lls
ont le temps de faire quelque chose pour eux-méme. Ils peuvent
un peu se reposer et ils ont le temps de répondre a leurs propres
besoins. Mes parents m’‘aiment et font tout pour moi. Je pense
donc qu’il est bon qu’ils aient une pause de temps en temps.

ML Lo

Je peux simplement dire

«WOW !!1» 3 ce sujet.

De cette facon je tiens a remercier
toutes les personnes qui me
soutiennent autant chaque jour.
Merci! Philipp

Parents de
Philipp-Maximilian
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Rapport annuel 2017 du bureau

Ancrer de nouvelles choses, sauvegarder ce qui a été approuvé,
approfondir le technique et ainsi atteindre la stabilité. Amélio-
rer le traitement de la documentation du client électronique et
adapter l'infrastructure informatique, approfondir le travail du
département des soins palliatifs pédiatriques (PPC) et psycho-pé-
diatriques (PPP), les flux de processus en termes de gestion de
la qualité — tout cela nous a occupé lors de I'année 2017. Nous
sommes satisfaits des progres réalisés.

Ancrage régional

En mars 2017, nous avons ouvert un bureau régional a Birsfelden
et un autre en automne a St-Gall. Nous espérons ainsi étre plus
visible dans les régions et de créer en méme temps de bonnes
conditions pour des entretiens d’'embauche, les réunions de re-
sponsables d’équipe et autres réunions. Lancrage régional con-
tribue de maniére significative a une meilleure identification et
coopération dans I'équipe de gestion.

Des conditions de travail attrayantes

Un nouveau reglement du personnel avec des conditions de tra-
vail améliorées et de divers projets ont abouti au fait que nous
avons regu le label du centre de compétences «UND» qui s’in-
vesti pour I'égalité de genres et la comptabilité du travail et de la
famille. Nous espérons ainsi étre percus comme un employeur
attractif et de garder nos employés le plus longtemps possible et
de plus gagner de nouveaux employés. Les employés sur place
chez I'enfant sont soutenus par des responsables d’équipe, des
responsables régionaux et ont pu se tenir a jour grace a de divers
cours de formation continue. Les événements régionaux et diver-
ses activités d’équipes ont également eu un grand succes.

Relations publiques

Une expérience particuliere a été la participation de certains em-
ployés a la course mondiale «Wings for life» a Olten ou notre am-
bassadrice Diana Miiller a parcouru la plus grande distance de
toutes les femmes, soit 46,81 km. Nous étions représentés par
un stand Kinderspitex a la foire de I'ASI a Berne, a la féte des pru-
neaux a Bibern, au marché de noél a Beinwil et au congres Swiss
Handicap a Lucerne. Nous avons également participé a de diver-
ses contributions médiatiques ou nous avons attiré I'attention sur
les préoccupations de la Kinderspitex. Le but de ces actions était
de faire encore plus largement connaitre la Kinderspitex aupres
du public et de sensibiliser la population et de plus pour gagner
de nouveaux employés.

Collecte de fonds

L'entrée dans la collecte de fonds publique et la coopération avec
de diverses fondations, paroisses et organisations a permis de
répondre aux besoins de la Kinderspitex et surtout a ceux des en-
fants malades et handicapés et de faire du bien a travers ces dons
sous forme d’heures de soins supplémentaires.

Remerciements

Un grand merci va aux clients et a leurs familles pour la confiance
gu’ils nous accordent, aux employés pour leur dévouement et au
conseil d’administration y compris les agents de qualité pour leur
attitude généreuse et bienveillante. Un remerciement spécial va
aux deux associations de bienfaiteurs qui nous permettent d’offrir
rapidement et sans difficulté notre aide a des familles dans le be-
soin. Merci beaucoup aussi aux nombreux donateurs et aux fon-
dations qui nous soutiennent avec des montants considérables.

Franz Elmer, directeur général

Rapport du Conseil d’administration 2017

Une année de consolidation

L'année 2017 a été marquée par la consolidation. Le conseil peut
porter un regard rétrospectif sur une période calme. La directi-
on de l'association Kinderspitex a continué de travailler sur des
sujets importants, tels que la documentation électronique et le
financement de I'association. Nous pouvons dire avec fierté que
nous avons fait un grand pas en avant en termes de qualité, de
documentation électronique et de collecte de fonds. A cet effet
nous avons regu le label «Familie UND Beruf» (famille ET travail)
a la premiere tentative qui distingue notre association en termes
de conciliation entre travail, famille et vie privée. Nos employés
sont parfois mis a rude épreuve mais font toujours un tres bon
travail et sans eux nous n‘aurions pas ce succes.

Tout dans l'esprit de notre fondatrice Verena Miihlemann, nos
nourrissons, enfants, adolescents et jeunes adultes malades et
handicapés doivent étre pris en charge afin que leur parents et
fréres et sceurs puissent un peu prendre du temps pour eux-
mémes.

Nous tenons a remercier tous les employés, la direction de I'as-
sociation, les parents et les mécenes qui nous soutiennent et
nous aident a développer notre association afin que nous puis-
sions continuer a ceuvrer en temps que Kinderspitex singuliére.

Eduard Muhlemann, président / André Fluri, vice-président

Rapport financier annuel

Le rapport financier annuel 2017 affiche un bénéfice d’environ
62900 CHF. La situation de liquidités s’est encore améliorée,
bien que les recettes provenant des fournitures et des services
aient légerement diminué. En ce qui concerne les dépenses de
personnel, des dépenses supplémentaires ont été engagées
pour garantir des formations continues, le recrutement de per-
sonnel soignant et les formations obligatoires. Les conditions
de la caisse de compensation ont également été améliorées par
I'association Kinderspitex. Les nouveaux locaux dans les régions
2 et 3, les collectes de fonds publics et les cotisations des memb-
res ont entrainé des co(ts d’exploitations plus élevés. En 2018, il
faut s’attendre a des colts d’exploitation supplémentaires dans
les frais de personnel en raison de I'amélioration des conditions
de I'emploi. Aussi a I'avenir, nous aimerions nous développer de
maniére saine et professionnelle.

Nadine Fankhauser, finances et contréle de gestion
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BILAN 2017 2016 Comptes d’entreprise B 2018 2017 2016
Fonds disponible 435728 242985  Recettes nettes des livraisons et prestations 4026100 3774419 3858413
Revendications des fournitures et prestations 749905 691242  Recettes nettes des dons et contributions 653620 804177 542691
Autres revendications a court terme = 59723 TOTAL D'EXPLOITATION 4679720 4578596 4401104
Régularisations 32573 17638  Frais de personnel, frais de gestion compris 4193618 4075767 3844992
Actifs circulants 1218206 1011587 BENEFICE BRUTII 486102 502829 556112
Capital financier 182147 150119 Charges d’exploitations 63520 50671 36 937
TOTAL DES ACTIFS 1400354 1161706 Frais d’administration 36 000 61959 42747
Frais de publicités, d’informatique 192500 224003 146070
Obligations des fournitures et prestations 20786 2399  Autres charges d’exploitations 292020 336633 225753
Obligations des générant des intéréts a court terme - 106126  RESULTAT D EXPLOITATION AVANT LE SUCCES FINAN-
Autres obligations a court terme 211342 38337 CIER ALLOCATIONS ET AMORTISSEMENTS (EBITDA) 194082 166197 330359
Régularisations passives, provisions 432354 461857 Amortissements et correction de la valeur sur les
Responsabilité financiere a long terme 570000 500000 positions du capital financier 53 000 44 807 38 105
Capital emprunté 1234 463 LE BENEFICE D EXPLOITATION AVANT LE SUCCES
Fonds création de la fondation Joél 93900 93900 FINANCIER (EBIT) 141082 121390 292254
Fonds de décharge 233000 213000 Réussite financiere -4100 -4122 -3990
Fonds de projets d’infrastructure - - RESULTAT D'EXPLOITATION AVANT LES IMPATS (EBT) 136982 117267 288 264
Fonds digne d’intérét 2 500 2500 Périodes de succes extraordinaires - -54364 -232331
Fonds pour soins psycho-pédiatriques 10000 - BENEFICE ANNUAL 136 982 62 904 55933
Fonds soutien hospitalier 20 000 -
Capital de fonds 359400 309400
Capital associé -193 509 -256 413
TOTAL DES PASSIFS 1400354 1161706

Indicatifs 2017 2016 2017
Nombre de clients 171 125  Heures productives 43376
Nombre d’employés 155 164  Heures improductives 32480
Nombre de postes 35.90 33.51 Heures au total 75 856

Conseil d’administration Kinderspitex Verein Joél Miihlemann Schweiz
e Eduard Mihlemann, président
e André Fluri, vice-président
o Rahel Mihlemann, membre
® |Marco Lanter, assesseur

Bank Linth LLB AG,
CH68 0873 1544 4
PC 30-3

Bureau d*administration 062 797 79 43

e Franz Elmer, directeur général - franz.elmer@joel-kinderspitex.ch
Gabriela Schegg, administratrice des soins - gabriela.schegg@joel-kinderspitex.ch
Gamze Giilkokan, personnel & administration - gamze.guelkokan@joel-kinderspitex.ch
Rosmarie Bachmann, administration - rosmarie.bachmann@joel-kinderspitex.ch
Nadine Fankhauser, finances & controle de gestion - nadine.fankhauser@joel-kinderspitex.ch
Bettina Begré, responsable collecte de fonds - bettina.begre@joel-kinderspitex.ch

Gestion de la qualité et expert en matiéere de soins
® Erich Rohrbach

Région 1 (BE/LU/SZ/AG/SO) Région 3 (SG/TG/AI/AR/GR) 071 801 98 66
e Sabina Di Giusto, Regionalleiterin Bureau régional Falkensteinstrasse 27, 9006 St. Gallen
079 831 26 10, sabina.digiusto@joel-kinderspitex.ch e Astrid Baumgartner, responsable régionale
® Susi Vogel, respo ipe 1 079 506 98 57, astrid.baumgartner@joel-kinderspitex.ch
® Marilena Caput ‘équipe 2 e Daniela Sprenger, responsable d’équipe 1
® Maria Kanzig, pe 3 e Barbara Engeli, responsable d’équipe 3
® Claudia Pliss, e d’équipe 4
e Esther Richner, uipe 5 Région 4 (ZH/SH/ZG)
e Murielle Portmannyj le d’équipe 6 e Sabina Di Giusto, responsable régionale ad interim
079 831 26 10, sabina.digiusto@joel-kinderspitex.ch
Région 2 (BS/BL/JU) 061 311 52 60 e Evelyn Eichmann, remplacante responsable régionale,
Bureau régional Rheinfelderstrasse 12, 4127 Birsfelden responsable d’équipe 1
e Claudia Rediger, responsable régionale
079 604 18 94, claudia.rediger@joel-kinderspitex.ch Stand April 2018

® Priska Screti, Stv. RL, responsable d’équipe 1
e Dagmar Harant, responsable d’équipe 2

e Karin Monnier, responsable d’équipe 6

® Anja Wossner, responsable d’équipe 7, Jura
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