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Palliative Care in der Padiatrie

Eva Bergstrasser, Ziirich

Einleitung

Der bekannte englische Kinderarzt und
Psychoanalytiker Donald Woods Winnicott
beginnt seine unvollendete Autobiogra-
phie mit dem Wunsch «Oh Gott, lass mich
ganz lebendig sein, wenn die Stunde meines
Sterbens gekommen ist»”. - Das ist je-
dem Menschen und auch den Kindern und
ihren Familien zu wiinschen, die diesen
schweren Weg beschreiten und bewiéltigen
miissen.

«Palliative Care ist die aktive, ganzheitliche Be-
handlung von Patienten mit einer progre-
dienten, weit fortgeschrittenen Erkrankung
und einer begrenzten Lebenserwartung zu der
Zeit, in der die Erkrankung nicht mehr auf eine
kurative Behandlung anspricht und die Be-
herrschung von Schmerzen, anderen Krank-
heitsbeschwerden, psychologischen, sozialen
und spirituellen Problemen héchste Prioritét
besitzt.» (WHO 1990)”

Palliative Care umfasst die Aspekte der Me-
dizin, Pflege und Begleitung. Sie ist kein wei-
teres Spezialgebiet der Medizin, sondern als
eine Haltung dem Leben und dem Men-
schen gegenliiber zu verstehen, die in alle
Bereiche der Medizin einfliesst und sich
nicht nur auf das Lebensende beschranken
sollte. In Bezug auf das Lebensende und die
enger gefasste Sterbebegleitung steht Pal-
liative Care dem Leben bejahend gegeniiber
und betrachtet Sterben als einen normalen,
zum Leben gehdrenden Prozess, der weder
beschleunigt noch hinausgezogert wird. Der
Patient, sei es ein Kind oder ein Erwach-
sener, soll in seinen ihm noch maoglichen Le-
bensprozessen aktiv unterstiitzt werden.
Das Ziel der palliativen Betreuung ist eine
bestmdgliche Lebensqualitat des Patienten.
Beim Kind spielt die Familie eine sehr gros-
se Rolle, die im individuellen Betreuungs-
konzept Beriicksichtigung finden muss.
Dies auch im Hinblick darauf, dass die zu-
riickbleibende Familie mit diesem schweren
Verlust weiterleben und ihr eigenes Leben
gestalten kann.

' Wenn vom Kind die Rede ist, ist auch der/die Jugend-
liche gemeint.

Wann ist eine palliative
Betreuung indiziert?

Das Krankheitsspektrum der Kinder, die ei-
ner palliativen Betreuung bediirfen, unter-
scheidet sich massgeblich von dem Er-
wachsener. Eine Einteilung in vier Unter-
gruppen® ¥ macht deutlich, dass hieraus
unterschiedliche Anforderungen an eine Be-
treuung entstehen.

Lebensbedrohliche Krankheiten

mit kurativen Behandlungsoptionen
(Bsp.: Krebs, Herzfehler, Leber- und Nieren-
erkrankungen).

Behandlung kann primar erfolgreich sein.
Krankheitsprogression, Rezidiv, Therapie-
komplikationen u.a. verandern Behand-
lungsziel i.S. Palliative Care.

Unheilbare Krankheiten

mit eingeschrankter Lebenserwartung
(Bsp.: Zystische Fibrose, HIV-Infektion).
Neue Therapien fiihren zu hoherer Lebens-
erwartung. Trotz unheilbarer Krankheit lan-
ge Phasen eines im Vergleich zu Gleichaltri-
gen «normaleny Lebens.

Unheilbare Krankheiten

mit progredientem Verlauf

ohne kurative Behandlungsoptionen
(Bsp.: Stoffwechsel-, Speicherkrankheiten,
Muskeldystrophie) .

Vorwiegend palliative Behandlung beginnend
in den ersten Lebensmonaten, selten -jahren
lber lange Zeitperioden.

Unheilbare Krankheiten

mit schwerer langjahriger Behinderung
(Bsp.: schwere Zerebralparese, schwere
Mehrfachbehinderung nach ZNS-Infarkt).
Behandlung mit rehabilitativen Ansatzen.
Lange Verlaufe ohne Progression, aber
schwerer Behinderung mit assoziierten Pro-
blemen und Komplikationen und einge-
schrankter Lebenserwartung.

Mit dieser Einteilung wird deutlich, dass ins-
besondere die Geschichte, d.h. die Krank-
heitsverlaufe und die damit einhergehenden
Krankheitserfahrungen dieser Kinder sehr
unterschiedlich sind. Dies hat Auswirkungen
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auf die gesamte Betreuung wie auch auf die
Zeit, in der das Lebensende absehbar wird
und die palliativen Anteile der Behandlung
liberwiegen. Haufig sind jedoch kurative und
palliative Behandlungsstrategien nicht streng
voneinander zu trennen.

Andere Einteilungen waren denkbar. So
sind mit dem Sterben eines Friih- oder Neu-
geborenen besondere Belastungen, bspw. in
der Entscheidungsfindung fiir eine Behand-
lungsbegrenzung, verbunden, die in der Be-
treuung des Kindes und seiner Eltern Be-
riicksichtigung finden miissen. Hierzu finden
sich in den Richtlinien der Schweizerischen
Gesellschaft fiir Neonatologie und den Emp-
fehlungen einer Arbeitsgruppe aus der Frau-
en- und Kinderklinik des Inselspitals Bern
wertvolle Hinweise®®.

Einzelne Aspekte
zur Situation in Europa

Palliative Care hat ihre Wurzeln in Grossbri-
tannien. Dort ist auch das erste Kinderhospiz
«Helen-House» entstanden. Neben mehr als
20 Kinderhospize gibt es in Grossbritannien
zahlreiche ambulante Einrichtungen und
eine inzwischen europaweit aktive Dachor-
ganisation ACT (Association for Children with
Life-threatening or Terminal Conditions and
their Families)”.

In Deutschland gibt es bisher 6 Kinderhos-
pize, weitere sind geplant. Ahnlich wie in Eng-
land sehen sich diese stationaren Einrich-
tungen nicht als Sterbehduser, sondern
bieten Kurzzeitpflegeplatze fiir chronisch
kranke Kinder mit stark eingeschrankter Le-
benserwartung an. Dies sind v.a. Kinder mit
schweren Stoffwechselstorungen und neuro-
logischen Erkrankungen. Im Bereich der On-
kologie werden ambulante palliative Diens-
te angeboten, die vorwiegend aus padia-
trisch-onkologischen Abteilungen hervor-
gehen®.

In der Schweiz werden viele dieser schwerst
kranken Kinder zu Hause betreut. Dies hat
auf der einen Seite etwas mit dem Selbst-
verstandnis der Familien zu tun und wird auf
der anderen Seite durch ein gut ausgebautes
Netz padiatrisch ausgerichteter spitalexter-
ner Pflegedienste (Spitex oder Kispex) unter-
stlitzt. Die Schweiz hat diesbeziiglich gegen-
tber Deutschland eine besondere Starke.
Ohne dieses Angebot wére eine Betreuung zu
Hause bei vielen Kindern nicht moglich.
Gleichzeitig wird eine enge Zusammenarbeit
mit dem Kinderarzt und dem spezialisierten
Zentrum von diesen Pflegefachpersonen
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gepflegt. Fiir stationare Aufenthalte, auch zur
Entlastung der Familie, sind bisher nur die fiir
die Kinder meistens bekannten Abteilungen
der Kinderkliniken vorhanden.

Haufige Symptome
und Behandlungsmaoglichkeiten

Je nach Grunderkrankung unterscheiden sich
die Symptome in der letzten Lebensphase.
Voraussetzung fiir eine optimale Symptom-
kontrolle ist auch bei einer palliativen Be-
handlung eine gezielte und angemessene
Diagnostik. Insbesondere bei Kindern mit
Krebskrankheiten, HIV, zystischer Fibrose
und schwersten Behinderungen stehen
Schmerzen im Vordergrund der Beschwer-
den. Schmerzen missen konsequent und
vorausschauend, meistens mit Opioiden, v.a.
Morphin (gemass WHO-Stufe 3)”, behandelt
werden. Wichtig ist eine regelmassige Auf-
klarung der Eltern iiber den Einsatz starker
Schmerzmedikamente, deren Nutzen und
Nebenwirkungen. Haufig dussern Eltern
Angste vor dem Einsatz von Morphin, da dies
nach wie vor mit Vorstellungen wie «Morphin,
dann geht es zu Ende», «Von Morphin wird
mein Kind abhangigy, «Dann gibt es nichts
mehr, wenn die Schmerzen noch schlimmer
werdeny usw. verbunden ist. Bei den meisten
Kindern ist eine befriedigende Schmerzbe-
handlung moglich, wenn sie von Anfang an
konsequent durchgefiihrt wird. Leidet das
Kind unter extremen Schmerzen, ist mit dem
Einsatz starker Opioide eine Sedation nicht
zu vermeiden. Viele Kinder konnen sich
dazu, wenn sie angemessen aufgeklart
wurden, dussern und helfen damit den Be-
handelnden, die fiir das Kind richtige Ent-
scheidung zu treffen. Bei schwer zu be-
handelnden Schmerzen empfiehlt sich die
Kontaktaufnahme mit in diesem Bereich er-
fahrenen Teams. Schmerzen und andere
Symptome und der arztliche und pflegeri-
sche Umgang damit sind nicht nur fiir das
betroffene Kind von hoher Bedeutung, son-
dern auch fiir die zuriickbleibende Familie.
Diese Erinnerungen bleiben im Gedachtnis
und konnen die Trauerbewaltigung zusatzlich
erschweren.

Andere Symptome und Beschwerden sind
Probleme in der Nahrungs- und Fliissigkeits-
aufnahme, die fiir das Kind und die Familie
von sehr unterschiedlicher Bedeutung sein
konnen und entsprechend individuell in das
Behandlungskonzept einfliessen mussen.
Ubelkeit und Erbrechen konnen als Krank-
heitsfolge oder Nebenwirkung von Medi-
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kamenten auftreten und werden sympto-
matisch behandelt. Obstipation tritt v.a. in
Verbindung mit einer verminderten Fliissig-
keitsaufnahme und bei Kindern, die Opioide
erhalten, auf. Auf die Verhinderung einer z.T.
sehr belastenden Obstipation ist zu achten.
Die Massnahmen missen auf das Kind an-
gepasst werden; so bevorzugt ein Kind die
orale Einnahme von Medikamenten, ein an-
deres jedoch die Verabreichung von Klis-
tieren. Vor allem bei Kindern mit HIV kann
eine Diarrhoe stark beeintrachtigen, sodass
z.B. die Behandlung mit Morphin zu erwéagen
ist.

Bei Kindern mit ZNS-Prozessen, neurodege-
nerativen Erkrankungen oder ZNS-Beteili-
gung bei einer Leukamie kann es zu Krampf-
anféllen kommen, auf die mindestens die El-
tern vorbereitet sein miissen. Im Bereich des
ZNS sind auch Wesensveranderungen des
Kindes am Lebensende zu nennen, wobei
Angst haufig im Vordergrund steht und sich
unterschiedlich dussern kann. Bei ausge-
pragten Angstzustanden sollte der Einsatz ei-
nes Benzodiazepins erwogen werden. Auch
Verwirrtheitszustéande lassen sich kurz vor
dem Tod haufig beobachten.

Atemprobleme konnen je nach Erkrankung
auftreten. Sekretprobleme sind haufig ein
Grund bei Kindern, die zu schwach sind,
Schleim zu schlucken oder auszuspucken.
Atemnot fiihrt bei Erwachsenen wie bei Kin-
dern und ihren Angehdrigen zu grosser Be-
sorgnis. Niedrig dosierte Morphingaben
konnen erleichternd sein, so auch die
Gabe von Sauerstoff, Lagerungshilfen und
natlirlich die Zufuhr von frischer Luft.
Manchmal kann in dieser Situation auch
eine vorsichtige Sedierung notig sein. Kurz
vor dem Tod ist das so genannte Todesras-
seln fiir die nahestehenden Menschen be-
lastend, ohne dass dies einer spezifischen
Behandlung fiir das Kind bedarf. Fir die EI-
tern, die dieses Phanomen nicht kennen, ist
es hilfreich, dariiber zu sprechen und Er-
klarungen zu erhalten.

Dies als kurze Ubersicht, ausfiihrlichere Dar-
stellungen finden sich in der breiter wer-

denden Literatur zu diesem Thema' ™.

Betreuungskonzepte und
besondere Aspekte des Kindes

Eine palliative Betreuung eines kranken

Kindes und seiner Familie sowie des naheren
Umfeldes soll in einem interdisziplinaren
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Team erfolgen. In der minimalen Variante be-
deutet dies zumindest die koordinierte Zu-
sammenarbeit eines Arztes und einer Pfle-
geperson. Insbesondere in komplexen Situ-
ationen kann eine Ausweitung des Teams
erforderlich sein. Hierzu gehoren Fachper-
sonen aus den Bereichen Psychologie, So-
zialarbeit, Physiotherapie, Seelsorge u.a. Es
hat sich bewahrt, einen so genannten «Key-
Worker» zu benennen, der fiir das gut koor-
dinierte Zusammenspiel der einzelnen Per-
sonen sorgt und die Familie von Organisa-
tionsaufgaben entlastet (z.B. Telefondienste).
Wichtig ist eine bestmogliche Kontinuitat der
betreuenden Personen.

Unabhangig vom Betreuungsort sollten re-
gelmassige Treffen des Teams, zum Teil mit
Eltern und Kind, v.a. Jugendlichen, stattfin-
den, um sich auszutauschen und Verande-
rungen, Probleme friihzeitig zu besprechen
und Losungen dafiir suchen zu konnen. Die
Eltern sind ein Teil des Teams und miissen
entsprechend in die Diskussionen einbezo-
gen werden.

Betreuung zuhause

In der Schweiz werden ca. 50% aller padia-
trischen Patienten in ihrer Lebensendphase
zuhause betreut. Die Betreuung zuhause for-
dert von der Familie einen grossen Einsatz,
weshalb es wichtig ist, von Anfang an ein gu-
tes Betreuungsnetz aufzubauen, das je nach
Situation flexibel auf die Bediirfnisse der Fa-
milie eingehen kann.

Fir die Betreuung zuhause ist es wichtig,

dass alle Beteiligten iiber gute Informationen

verfligen. Das heisst im Einzelnen:

o Arztlicher Bericht {iber Krankheit, Prog-
nose und aktuelle Behandlung

e Arztliche Angaben zu Reanimationsmass-
nahmen

e Behandlungsplan: Verordnungen zu den
wichtigsten Symptomen mit Stufensche-
ma, v.a. Schmerzmedikation

e Pflegeplan: Dekubitusbehandlung, Mund-
pflege, Abfiihrmassnahmen usw. (die
Wiinsche des Kindes werden berlicksich-
tigt!)

e Notfallplan: Was sollen die Eltern tun,
wenn etwas Unvorhergesehenes eintritt?

® Betreuungsteam mit Zustandigkeiten,
Erreichbarkeit, Vertretung, Telefonnum-
mern

e Indikation zur Hospitalisation

® Wasist zu tun, wenn das Kind gestorben
ist?
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Betreuung in der Klinik

Bei manchen Kindern ist aus verschiedenen
Griinden eine Betreuung in der Klinik notig.
Besondere Familienkonstellationen miissen
beriicksichtigt werden, wie z.B. eine Patch-
workfamilie, eine psychische Erkrankung
eines Elternteils, eine besondere berufliche
Situation eines Elternteils, die statt einer ge-
wiinschten Betreuung zuhause einen Spita-
laufenthalt notig werden lassen. Ein tempo-
rarer Aufenthalt kann zur Entlastung der
Eltern zuhause oder zur Krisenintervention
dienen.

Neben der Schmerz- und Symptomkontrol-
le, die hochste Prioritat hat, sollte eine pal-
liative Betreuung ermoglichen, dass das Kind
mit moglichst vielen Freirdumen, in einer ge-
wissen Privatsphare und seinen Bedlirfnissen
entsprechend seine letzte Tage /Wochen ver-
bringen kann. Meistens bedeutet dies die
Nahe der Familie oder anderer nahe stehen-
der Menschen.

Die Entwicklung des Kindes

Jedes Kind hat in seiner Krankheit immer
auch gesunde Anteile, die geachtet und ge-
fordert werden miissen. So ist ein aufrecht-
zuerhaltender Kindergarten- oder Schulbe-
such wichtig und sollte auch mit dem dazu
notwendigen Mehraufwand wenn immer
moglich gewahrleistet werden. Manchmal
kann auch ein kurzer Besuch in Kindergarten
oder Schule den kleiner gewordenen Le-
bensradius des Kindes aufwerten.

Nach dem Tod des Kindes

Einige fir die Familie wesentlichen Aspekte
seien hier kurz erwahnt. Rituale konnen den
Abschiedsprozess erleichtern. Dafiir gen-
gend Zeit zu haben, ist von besonderer Wich-
tigkeit. Die gesamte Familie soll Zeit haben,
bei ihrem verstorbenen Kind zu verweilen, es
zu halten, anzuschauen, Fotos zu machen -
Erinnerungsstiicke zu schaffen -, die auch
den Geschwisterkindern spater helfen, die
Endgiiltigkeit des Todes zu verstehen. Wenn
ein Kind in der Klinik verstorben ist, wiin-
schen manche Familien, es mit nach Hause
zu nehmen, um es noch einmal um sich zu
haben oder eine Totenwache zu halten. Hier-
fiir sollten alle moglichen und manchmal un-
moglich erscheinenden Hilfen zur Verfiigung
gestellt werden.

Einige Wochen nach dem Tod des Kindes soll-
te die Familie zu einem Gesprach eingeladen
werden, um offene Fragen zu besprechen

oder die Familie einfach erzahlen zu lassen.
Hierbei sollte auch eingeschatzt werden, ob
die Familie, insbesondere auch die Ge-
schwister, einer Unterstiitzung im Trauer-
prozess bediirfen und der Wunsch besteht,
Kontakte zu vermitteln. Hier kommt auch
dem Kinderarzt der Familie eine wichtige Rol-
le zu™.

Von Eltern wird es sehr geschatzt, wenn nach
dem Tod noch ein gewisser Kontakt zum be-
treuenden Team erhalten bleibt, z.B. in
Form eines Kondolenzschreibens, einer Kar-
te zum Geburtstag des Kindes oder kurzen
Telefonaten.

Zusammenfassung

Das Ziel von Palliative Care ist eine best-
mogliche Lebensqualitdt des unheilbar kran-
ken Kindes mit einer limitierten Lebenser-
wartung. Das Kind steht mit seinen Wiin-
schen und Bediirfnissen im Zentrum der
Betreuung. Die Familie ist das naturliche und
nachste Umfeld des Kindes und muss ent-
sprechend in die Betreuung des Kindes ein-
bezogen werden. Das heisst auch, dass der
Familie die ihr natiirlicherweise obliegende
Verantwortung fiir das eigene Leben und
dessen Gestaltung nicht abgesprochen
wird. Fir das Betreuungskonzept bedeutet
dies, eine grosstmogliche Selbstbestim-
mung fiir das Kind und ganz besonders den
Jugendlichen und seine Familie. Das pro-
fessionelle Team unterstiitzt und begleitet
diesen Prozess.

Fir eine bestmagliche Lebensqualitat am Le-
bensende ist eine auf das Individuum sorg-
faltig abgestimmte Schmerz- und Symp-
tomkontrolle notwendig.

In Zukunft sollte Palliative Care fiir Kinder
auch in der Schweiz mehr Aufmerksamkeit
geschenkt werden. Ambulante Pflegedienste
zur Betreuung schwerst kranker Kinder zu-
hause sollten mit flexiblen, finanzierbaren
Konzepten moglichst flachendeckend ange-
boten werden konnen. Weiterhin sollte fiir
den fachlichen Austausch Uber padiatrie-
spezifische Fragen in Palliative Care eine Ver-
netzung aufgebaut werden. Richtlinien oder
zumindest Empfehlungen fiir die Schmerz-
und Symptomkontrolle in diesen oft kom-
plexen Krankheitssituationen konnten ein Teil
dieser Aufbauarbeit sein.
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Soins palliatifs en pédiatrie

Eva Bergstrasser, Zurich
Traduction: Delphine Renard, Lausanne

Introduction

Au début de son autobiographie inachevée,
le célébre pédiatre et psychanalyste anglais
Donald Woods Winnicott écrit: «Seigneur, fais
que je sois entierement vivant lorsque vien-
dra I’heure de ma mort.»” - C’est ce que I'on
peut souhaiter a tout étre humain, y compris
aux enfants et a leurs familles contraints de
traverser cette épreuve.

«Les soins palliatifs constituent 'ensemble
des soins actifs globaux apportés aux patients
présentant une maladie active, évolutive, a un
stade trés avancé, dont le pronostic est ré-
servé, au moment ou cette maladie ne répond
plus a la thérapie curative et ou la lutte contre
la douleur et d’autres symptémes et la prise
en considération de probléemes psychologi-
ques, sociaux et spirituels sont primordiales.»
(WHO 1990)?

Les soins palliatifs comprennent des as-
pects aussi bien médicaux qu’infirmiers et
d’accompagnement. Il ne s’agit pas d’une
discipline médicale particuliére, mais d’une
attitude envers la vie et I'étre humain qui in-
fluence tous les domaines de la médecine et
ne se limite pas a la seule période de la fin
de la vie. En fin de vie et dans le domaine
plus étroitement défini de I'accompagne-
ment aux mourants, les soins palliatifs se
tiennent du c6té de la vie et considérent la
mort comme un processus normal, faisant
partie de I'existence humaine, qui ne doit
étre ni raccourci ni prolongé. lls visent a sou-
tenir activement le patient, qu’il s’agisse
d’un enfant ou d’un adulte, dans tout ce qui
est encore vivant et en évolution chez lui. Le
but des soins palliatifs est la meilleure qua-
lité de vie possible. Chez I'enfant, la famil-
le joue un rdle tout particulierement impor-
tant, dont il faut tenir compte pour une pri-
se en charge individualisée. Il convient
également de se souvenir que les membres
de la famille survivant a I'enfant seront con-
frontés a une lourde perte et a la nécessité
de poursuivre leur propre vie et de lui trou-
Ver un sens.

" Le terme d‘enfant inclut aussi les adolescents.

Quand une prise en charge
palliative est-elle indiquée?

Les enfants ayant besoin de soins palliatifs
présentent un éventail d’affections trés dif-
férentes de celles qu’on trouve chez les adul-
tes. Ces affections peuvent se distribuer en
quatre sous-groupes®* qui illustrent bien le
fait que les besoins en soins palliatifs peu-
vent étre trés variables.

Affections potentiellement Iétales

pour lesquelles il existe

des traitements curatifs

(ex.: cancer, insuffisance cardiaque, affec-
tions hépatiques et rénales)

Le traitement initial peut aboutir a une gué-
rison ou rémission. Par la suite, une pro-
gression de la maladie, une récidive ou des
complications liées au traitement lui-méme
peuvent modifier 'objectif thérapeutique et
amener a envisager une prise en charge pal-
liative.

Maladies incurables pour lesquelles
'espérance de vie est limitée

(ex.: mucoviscidose, SIDA)

Les traitements modernes ont conduit a
une augmentation de I'espérance de vie et,
bien que la maladie reste incurable, per-
mettent souvent a I’enfant de bénéficier de
longues périodes de vie «normaley, c’est-a-
dire comparable a celle des enfants du
méme age.

Maladies évolutives incurables

pour lesquelles il n’existe aucun
traitement curatif

(ex.: maladies métaboliques, dystrophies
musculaires)

Le traitement sera avant tout palliatif et dé-
butera dans les premiers mois, voire plus
rarement dans les premieres années de vie,
et s’étendra sur de longues périodes.

Maladies incurables s’accompagnant
d’un handicap important

persistant durant des années

(ex.: infirmité motrice-cérébrale sévére, sé-
quelles a plusieurs niveaux d’un infarcisse-
ment cérébral)
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Le traitement comportera des aspects de ré-
adaptation. La maladie dure des années,
n’est pas évolutive, mais les problémes et les
complications rencontrés sont liés a la gra-
vité du handicap; I'espérance de vie est li-
mitée.

Cette classification montre bien que les his-
toires de maladie (c’est-a-dire I’évolution
des processus pathologiques et le ressenti
des malades) peuvent différer énormément
d’un enfant a l'autre, ce qui a une influence
de maniere générale sur la prise en charge,
et en particulier au moment ou il apparait
qu’on s’approche de la fin de la vie et ou les
éléments palliatifs jouent un réle prédomi-
nant dans le traitement. Trés souvent, ce-
pendant, les éléments palliatifs et curatifs
sont difficilement dissociables dans la prise
en charge.

D’autres distinctions sont possibles. Par
exemple, la mort d’'un prématuré ou d’un
nouveau-né s’accompagne d’une souffrance
particuliére pour les familles, compte tenu en
particulier de la difficulté de définir des li-
mites au traitement, éléments dont il importe
de tenir compte dans la prise en charge. Les
directives de la Société suisse de néonato-
logie et les recommandations d’un groupe
de travail de la Frauen- und Kinderklinik de
I'Inselspital a Berne fournissent des infor-
mations précieuses a cet égard™®.

Apercus de la situation
en Europe

C’est en Grande-Bretagne que les soins pal-
liatifs ont leurs racines en Europe, et c’est
la aussi qu’a été ouverte la premiere maison
de soins palliatifs pour enfants, Helen-
House. A I'heure actuelle, la Grande-Bre-
tagne compte plus de vingt maisons de
soins palliatifs pour enfants, de nombreuses
structures ambulatoires, et une organisation
faitiere de soins palliatifs active au niveau
européen, I'’ACT (Association for Children
with Life-threatening or Terminal Condi-
tions and their Families)” .

En Allemagne, il existe actuellement six mai-
sons de soins palliatifs pour enfants, et il est
prévu d’en ouvrir de nouvelles. Comme en
Angleterre, ces institutions ne sont pas des
mouroirs, mais offrent de courts séjours a
des enfants souffrant d’affections chroniques
dont le pronostic vital est réservé, avant tout
des maladies métaboliques graves et des af-
fections neurologiques. Dans le domaine de
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I'oncologie, ce sont avant tout des services
ambulatoires qui sont offerts, le plus souvent
en lien avec des unités hospitalieres d’on-
copédiatrie®.

En Suisse, la plupart de ces enfants gra-
vement malades sont soignés a la maison.
Cette situation découle d’une part du souhait
des familles, d’autre part de I'existence d’un
solide réseau de soins pédiatriques a domi-
cile (dénommé Spitex ou Kispex en Suisse
alémanique). Par rapport a I’Allemagne, il
s’agit d’une supériorité helvétique sans la-
quelle de nombreux enfants ne pourraient
étre pris en charge a domicile; les services
a domicile cultivent par ailleurs des liens
étroits avec le pédiatre de ville et le centre
hospitalier spécialisé. Pour les séjours hos-
pitaliers, par exemple pour permettre aux
familles de se reposer, il n’existe par contre
pas d’unités spécialisées, les enfants sont
regus dans les unités hospitalieres qu’ils con-
naissent déja pour la plupart d’entre eux.

Symptdémes courants
et possibilités thérapeutiques

Dans la derniére période de la vie, les symp-
tdmes peuvent étre tres différents d’un enfant
a l'autre selon I'affection primaire présente.
Comme toujours, un traitement optimal né-
cessite la pose d’un bon diagnostic. Ce sont
les douleurs qui sont au premier plan des
doléances, surtout chez les enfants souffrant
de cancer, de SIDA, de mucoviscidose et de
handicaps sévéres. Elles doivent faire I'objet
d’un traitement ou I'on respecte les principes
d’attention au détail et d’anticipation, le plus
souvent a I'aide d’opiacés, avant tout la mor-
phine, conformément au troisieme palier de
'OMS”. Il est important d’informer régulie-
rement les parents de l'utilisation d’antalgi-
ques puissants ainsi que des bénéfices et des
effets secondaires de ces derniers. Il n’est
pas rare que les parents expriment leur an-
goisse face a I'emploi de morphine, dont le
nom reste associé a I'idée de la mort pro-
chaine, et qui suscite des craintes telles que
«mon enfant va devenir droguéy, «si on utili-
se de la morphine maintenant il n’y aura plus
rien quand les douleurs empireronty, etc.

Chez la plupart des enfants, il est possible de
traiter de maniere satisfaisante les douleurs,
si ce traitement est instauré et évalué de ma-
niére adéquate dés le début. Si les douleurs
deviennent extrémes malgré le traitement
opiacé, I'on sera conduit a envisager une sé-
dation palliative. Lorsqu’on leur donne des
explications appropriées, la plupart des en-

fants sont capables de donner leur avis a ce
sujet, guidant ainsi la décision et I'interven-
tion des soignants. Lorsque des douleurs
sont difficiles a traiter, il convient de de-
mander conseil aux équipes spécialisées en
antalgie. Une prise en charge soigneuse de
la douleur et des autres symptomes revét
une importance cruciale non seulement pour
I’enfant, mais aussi pour sa famille qui se
souviendra d’avoir vu I'enfant souffrir et pour
laquelle de tels souvenirs peuvent rendre le
processus de deuil plus douloureux encore.
D’autres symptdmes et doléances sont en
lien avec des problemes d’alimentation et
d’hydratation. La encore, I'importance du
probléme peut étre tres différente d’une fa-
mille a 'autre et d’un enfant a 'autre et il est
nécessaire d’adopter la prise en charge la
plus individualisée possible. Les nausées et
vomissements peuvent découler soit de la
maladie elle-méme, soit des traitements mé-
dicamenteux; ils feront I'objet d’un traite-
ment systématique. La constipation survient
souvent au décours d’un traitement par
opiacés et/ou dans un contexte de déshy-
dratation. Il faut veiller a la prévention de ce
symptome qui peut étre extrémement pé-
nible. Les mesures instaurées seront adap-
tées a la situation de chaque enfant; certains
préferent prendre des traitements oraux,
d’autres les lavements. La diarrhée peut étre
un autre symptdme aux répercussions pé-
nibles, en particulier chez les enfants atteints
de SIDA, et peut conduire a envisager un trai-
tement d’opiacés.

Lors d’atteinte du systeme nerveux central
(primaire, ou secondaire dans le cadre
d’une leucémie) et d’affections neurodégé-
nératives, 'enfant peut présenter des crises
d’épilepsie, un risque dont les parents a tout
le moins doivent étre informés. En fin de vie,
I’enfant peut également présenter des alté-
rations de son caractére, le plus souvent
sous forme d’une anxiété qui peut s’exprimer
de maniére tres différente selon les cas.
Lorsque 'anxiété est importante, il convient
d’évaluer lindication a un traitement par
benzodiazépines. Il n’est pas rare non plus
d’observer des états confusionnels peu de
temps avant le déces.

Les problémes respiratoires sont présents
de maniere plus ou moins importante selon
I'affection primaire en cause. Les sécrétions
bronchiques deviennent rapidement pro-
blématiques chez les enfants qui sont trop
faibles pour les avaler ou les cracher. Com-
me pour les adultes, la dyspnée est une gran-
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de souffrance pour les enfants et leurs pro-
ches. De petites doses de morphine, ainsi
gu’un positionnement adéquat et un apport
d’oxygéne ou tout simplement d’air frais peu-
vent apporter un grand soulagement. Parfois,
une sédation prudente peut étre nécessaire
pour une courte durée. Peu avant la mort, ce
que I'on appelle les réles de I'agonie peuvent
constituer une source de détresse pour I'en-
tourage, sans qu’un traitement spécifique ne
soit indiqué pour le confort de I'enfant lui-
méme. Il est utile d’en parler avec les parents
qui ne connaissent pas ce phénomeéne et de
leur donner toutes les explications néces-
saires.

Nous n’avons donné ici qu’un court apergu
du traitement des symptémes; des données
plus détaillées sont fournies par une littéra-

ture qui ne cesse de s’élargir a ce sujet™ ™.

Concept de prise en charge
et aspects spécifiquement
pédiatriques

La prise en charge d’un enfant gravement
malade, de sa famille et de son entourage
proche nécessite une approche interdisci-
plinaire, c’est-a-dire au minimum et dans
sa forme la plus restreinte la collaboration
concertée d’'un médecin et d’'un membre du
personnel infirmier. Il est souvent nécessaire,
en particulier dans les situations complexes,
d’élargir 'équipe a des représentants du do-
maine de la psychologie, du travail social, de
la physiothérapie, de I'accompagnement spi-
rituel etc. Lexpérience a montré qu’il vaut
alors la peine de nommer une personne de
référence (key-worker) qui assure la coordi-
nation du fonctionnement de I'équipe et dé-
charge la famille de taches organisationnel-
les telles que les téléphones. Il est essentiel
de garantir la meilleure continuité de la
prise en charge possible.

Quel que soit le lieu de la prise en charge,
des réunions régulieres de I'équipe, parfois
en présence des parents et de I'enfant, per-
mettront d’échanger toutes les informations
utiles, de se tenir au courant des change-
ments, de parler précocement des proble-
mes qui surviennent et de chercher des so-
lutions ensemble. A ce titre, les parents font
partie de I'équipe et doivent étre intégrés
dans les discussions.

A la maison
En Suisse, ce sont 50% environ de tous les
patients en age pédiatrique qui sont soignés
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a la maison dans la derniere période de leur
vie. Les soins a domicile représentent une
charge importante pour les familles, raison
pour laquelle il est important de mettre sur
pied dés le début un réseau de soins solide
qui s’adapte ensuite de maniere flexible aux
besoins de la famille, selon la situation.

Une prise en charge a domicile exige que

tous les intervenants disposent d’informa-

tions adéquates selon les criteres ci-dessous:

e Informations médicales sur le diagnostic,
le pronostic et le traitement actuel

® Information médicale quant aux mesures
de réanimation

® Plan de traitement: prescriptions pour les
symptdmes majeurs procédant par pa-
liers, en particulier pour le traitement de
la douleur

e Plan de soins: prévention des escarres,
soins de bouche, traitement laxatif etc.
(prendre en considération les souhaits de
I'enfant!)

e Informations en cas d’urgence: que doi-
vent faire les parents s’ils sont confron-
tés a un événement imprévu?

e Informations sur I'équipe de soins: coor-
données, disponibilités, moyens de les
joindre, remplagant prévu

e Indications a une hospitalisation
Informations sur ce qu'’il faut faire si I'en-
fant décede

A I'hépital

Pour beaucoup d’enfants et pour différentes
raisons, une prise en charge hospitaliére se
révele nécessaire a un moment ou un autre.
Il convient de prendre en considération la
constellation familiale existante, par exem-
ple une famille reconstituée, I'existence
d’une affection psychique chez I'un des pa-
rents, une situation professionnelle particu-
liere, etc., qui feront préconiser un séjour
hospitalier méme si le souhait est exprimé de
soigner I'enfant a la maison. Une prise en
charge hospitaliere de courte durée peut of-
frir aux parents un temps de répit ou per-
mettre de résoudre une situation de crise.
Outre les objectifs prioritaires de la maitrise
de la douleur et des autres symptdmes, une
prise en charge palliative doit permettre
a I'enfant de jouir du plus grand nombre
d’espaces de liberté possible pour passer les
derniers jours et semaines de sa vie dans
une certaine intimité et de la maniére qui ré-
pond le mieux a ses besoins, c’est-a-dire le
plus souvent en présence de sa famille ou
d’autres personnes proches.

Le développement de I'enfant

Malgré la maladie, chaque enfant conserve
des ressources saines dont il faut tenir com-
pte et stimuler I'utilisation. La fréquenta-
tion réguliere du jardin d’enfants ou de
I’école devrait donc étre encouragée dans
toute la mesure du possible, méme au prix
d’'une dépense d’énergie supplémentaire.
Parfois, méme une courte visite au jardin
d’enfants ou a I'école permet a I'enfant de ra-
viver le cercle qui va se rétrécissant de ses
activités et de ses contacts.

Aprés la mort de I'enfant

Nous ne mentionnerons ici que quelques-uns
des aspects importants pour la famille. Le
processus de deuil peut étre facilité par
certains rituels, et le temps nécessaire a
I'accomplissement de ces rituels devrait tou-
jours étre ménagé. Il faut que la famille ait le
temps de tenir compagnie a I'enfant mort,
de le tenir, de le regarder, de faire des photos
- de se faire des souvenirs sous toutes les
formes -, qui plus tard aideront aussi les fre-
res et sceurs a comprendre le caractére dé-
finitif de la mort.

Lorsqu’un enfant décede a I'hdpital, les fa-
milles souhaitent souvent 'emmener a la
maison pour 'avoir avec eux ou le veiller; tou-
tes les aides possibles (et méme celles qui
paraissent a priori impossibles) devraient
étre mises a leur disposition a cet effet.
Quelques semaines apres la mort de I'enfant,
la famille devrait étre invitée a un entretien
pour gu’elle puisse poser les questions qui
restent ou tout simplement raconter ce qui
lui arrive. Cela constitue également 'occa-
sion d’évaluer la nécessité d’un soutien dans
le processus de deuil, en particulier pour les
fréres et sceurs, et le souhait de la famille
gu’on lui propose des contacts. Le pédiatre
de ville joue ici aussi un rdle important™.
De notre expérience, les parents apprécient
beaucoup de rester en lien aprés le décés de
leur enfant avec I'équipe qui s’est occupée
de lui, par exemple par un message de con-
doléances, une carte a I'occasion de 'anni-
versaire de I'enfant ou de brefs contacts té-
Iéphoniques.

Résumé

Lobjectif des soins palliatifs est d’offrir
la meilleure qualité de vie possible a I'enfant
souffrant d’une maladie incurable dont
I'espérance de vie est limitée. C’est I'enfant
lui-méme, avec ses désirs et ses besoins, qui
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est au centre de la prise en charge. Les
membres de la famille, qui constituent I'en-
tourage naturel et le plus proche de I'enfant,
doivent étre intégrés dans les soins, sans
toutefois les priver de leur responsabilité de
fait envers leur propre existence et la né-
cessité de la poursuivre. Pour les soignants,
cela se traduit concretement par le principe
de laisser la plus grande marge de manoce-
uvre et de décision possible a I'enfant (par-
ticulierement s’il s’agit d’'un adolescent) et a
sa famille, en accompagnant et soutenant
avec professionnalisme ce processus.
Enfin, la qualité de vie la meilleure possible
ne peut étre obtenue qu’aprés un traitement
optimal et individualisé de la douleur et des
autres symptomes.

Il est a souhaiter que 'avenir voie en Suisse
aussi une plus grande attention accordée aux
besoins des enfants en matiere de soins pal-
liatifs. Les services de soins a domicile des-
tinés aux enfants gravement malades de-
vraient offrir des prestations économique-
ment raisonnables les plus flexibles et les
plus étendues possible. Par ailleurs, un ré-
seau d’échanges devrait étre créé autour de
sujets relevant spécifiquement des soins pal-
liatifs pédiatriques, en partie sous la forme
de directives ou tout au moins de recom-
mandations pour le contréle de la douleur et
d’autres symptomes dans ces situations sou-
vent complexes.

Références
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Développement des soins palliatifs
pédiatriques pour les enfants en fin
de vie dans le canton de Vaud

1° étape: expérience des médecins et des infirmieres

E. Masserey, P. Nater, S. Fanconi

Dans le canton de Vaud, 80 enfants déce-
dent en moyenne chaque année”, dont en-
viron 30 entrent dans les critére d’inclusion
pour les soins palliatifs”. En I'absence de
principes et de procédures établies de
suivi, d’organisation spécifique dans les uni-
tés de pédiatrie générale et de cursus de for-
mation, les modalités de prise en charge ne
sont pas homogénes ou peu systématisées.
Les différentes structures concernées (hos-
pitalieres puis soins a domicile) doivent as-
surer une continuité de compétence et une
cohérence dans les soins aux enfants et aux
familles. La prise en charge comprend dif-
férentes dimensions et différents profes-
sionnels dont I'articulation est complexe. Elle
englobe tous les traitements médicaux, les
soins physiques, le soutien psychologique,
social et spirituel”.

Brievement évoquée dans une enquéte de
2001 sur 'organisation des soins palliatifs (en
général) dans le canton de Vaud?, la situation
pédiatrique met en évidence le caractére uni-
que de chaque situation, le manque de forma-
tion des professionnels médico-infirmiers, le
manque de temps pour ces prises en charge,
la difficulté dans la transmission de l'infor-
mation - que ce soit entre professionnels ou
vis-a-vis des familles - le manque de coordi-
nation entre les différents partenaires.

Un décret du Conseil d’Etat vaudois de mai
2002 instituant un programme cantonal
de soins palliatifs prévoit notamment «la
mise en place au niveau cantonal d’'une an-
tenne de référence pour le domaine spécifi-
que des soins palliatifs pédiatriques, offrant
un conseil spécialiséy; il prévoit paralléle-
ment «l’intégration d’un volet pédiatrique
dans I'enseignement des soins palliatifsy.

Avant d’établir des propositions d’organisa-
tion et de fonctionnement, un groupe de
pilotage rattaché au Département médico-
chirurgical pédiatrique du CHUV a souhaité
préciser, par un sondage rapide et qualitatif
compte tenu du temps et des ressources a

disposition, le constat concernant les prati-
ques et besoins actuels des médecins et in-
firmieres en pédiatrie.

Cette démarche s’inscrit dans le cadre plus
large de pratiques pédiatriques qui se dé-
veloppent actuellement, plus proches des
lieux de vie des enfants et de leurs familles,
et adaptées a leur quotidien. Ces dernieres
années, I'hdpital est devenu un lieu de pas-
sage de courte durée, justifié essentielle-
ment par les besoins diagnostiques et de sta-
bilisation clinique. De plus en plus souvent
et aussi pour des raisons financieres, il est
considéré que le suivi peut et doit se passer
ailleurs, 1a ol I'enfant vit, avec son environ-
nements familial et social, ses valeurs, ses
besoins personnels, physiques, relation-
nels, spirituels...” Cette démarche corres-
pond pour une part a une exploration de
nouvelles frontiéres pour les professionnels
et les organisations concernés.

Un questionnaire a été adressé a 500 mé-
decins (dans les services hospitaliers pédi-
atriques et par email au Groupement des pé-
diatres vaudois) et infirmieres (hospitaliéres
et dans les soins pédiatriques a domicile,
ainsi que dans quelques institutions pour en-
fants handicapés) portant sur leur propre ex-
périence et sur la fagon de pratiquer les
soins palliatifs pour les enfants en fin de vie,
dans le service ou ils travaillaient. Un total de
212 questionnaires a été retourné (partici-
pation 42%), dont 167 (79%) venant d’infir-
mieres. Parmi ces dernieres, 25 faisaient
partie du programme de soins pédiatriques
a domicile et les autres pratiquaient en mi-
lieu hospitalier. Parmi les médecins, 15 étai-
ent installés en privé.

Seuls 2 médecins et 12 infirmiéres bénéfi-
ciaient d’une formation en soins palliatifs.
Une formation longue (correspondant a un
certificat, plus de 20 jours) avait été suivie
par 2 infirmiéres. La majorité des profes-
sionnels (166, 78%, soit 138 infirmieres et 24
médecins, 4 non précisés) avait déja suivi des
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enfants en fin de vie et pour 41 d’entre eux,
plus de cing enfants. Le CHUV est le plus
souvent en premiére ligne dans ces prises en
charge et 113 de ces 166 professionnels ex-
périmentés (68%) y travaillaient.

Dans le cadre de I'équipe soignante, des li-
gnes de conduite définies étaient le plus sou-
vent disponibles (87% des questionnaires)
mais assez rarement des protocoles de soins
(22%) ou des procédures d’organisation (19%).

Dans la prise en charge des symptémes, 56%
des médecins et 88% des infirmieres utili-
saient des échelles d’évaluation de la dou-
leur. Dans leur expérience, 53% et 55% res-
pectivement, considéraient que toutes les
situations de fin de vie avaient bénéficié
d’une antalgie efficace. Pour les autres symp-
tdmes comme les vomissements, les trou-
bles du transit, de la respiration ou de la mic-
tion, ou par rapport a 'anxiété, 26% et 23%
considéraient que toutes les situations avai-
ent été efficacement prises en charge.

Les mesures d’accompagnement compre-
naient pour une large majorité des cas une
prise en charge psychologique (94%), un
accompagnement spirituel ou un soutien
administratif. Les trois mesures associées
étaient mentionnées par 49% des répon-
dants. De nombreux partenaires du médecin
et de l'infirmiére sont mobilisés dans ces pri-
ses en charge. Dans I'ordre de fréquence
mentionnée: le psychologue ou le psychiatre,
le pédiatre traitant pour 45%, le physiothé-
rapeute, I'assistant social, l'infirmiere de
liaison (une fonction particuliere au CHUV
rattachée au programme des soins pédia-
triques a domicile), puis I'’éducatrice en Pe-
tite enfance, I'ergothérapeute, I'’enseignant,
I'infirmiére scolaire. Un suivi post-deuil est
régulierement proposé (61% des question-
naires) mais le plus souvent aux parents et
a la fratrie, rarement aux personnes proches.
La circulation de I'information entre les dif-
férents partenaires était considérée comme
bonne a trés bonne pour 48% des répondants
(56% des médecins, 47% des infirmiéres).

Les médecins et infirmiéres se sentaient en
majorité soutenus par leurs équipes en ter-
mes de temps (60%), d’écoute (61%) et d’en-
cadrement professionnel (58%) pendant la
prise en charge. Aprés le déces, ces pro-
portions diminuent d’environ 5%.

Une supervision d’équipe était effectuée lors
de ces prises en charge pour plus de la
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moitié des médecins et des infirmiéres. Si
acces a de la littérature spécialisée était
disponible, seul un tiers des profession-
nels avait acces a une personne de référen-
ce pour ces prises en charge.

Qu’ils étaient expérimentés ou non dans les
suivis de fin de vie, la grande majorité des
professionnels attribuait une grande im-
portance a la formation, au conseil spécia-
lisé, a I'encadrement, aux procédures et
protocoles ainsi qu’a la supervision et au
debriefing. Peu d’entre eux (14 sur les 212 ré-
pondants) disaient n’étre pas préts a suivre
de telles situations. Les autres (186) se
déclaraient préts a condition, pour la
grande majorité de bénéficier d’une per-
sonne ressource, de conseils spécialisés
et/ou de formation.

En premiére analyse, le taux de réponse de
42% au questionnaire, habituel dans ce type
d’enquéte, limite la précision du tableau,
mais les répondants mettent en évidence
une expérience certaine et répandue dans
les prises en charge d’enfants en fin de vie
et un usage diversifié de ressources profes-
sionnelles. Les améliorations nécessaires
semblent consister pour I'essentiel en ap-
proches de références et en personne
ressource. Cela permettrait de fédérer les
pratiques déja existantes et d’assurer la co-
hérence et la continuité dans les prises en
charge.

Une analyse plus approfondie sera effectu-
ée d’ici a fin 2004 en association avec une
évaluation auprés des parents ayant vécu
une prise en charge de ce type pour un en-
fant en fin de vie. Des propositions concrétes
pourront étre alors élaborées.
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Organisme médico-social vaudois, Pro-
vence 4, 1014 Lausanne. Tél. 021 623 36
25, patricia.nater@omsv.vd.ch

® Prof. Sergio Fanconi, chef du Départe-
ment médico-chirurgical de pédiatrie du
CHUV, 1011 Lausanne, sergio.fanconi
@chuv.hospvd.ch

e Dr E. Masserey, Médecin responsable,
Organisme médico-social vaudois, Pro-
vence 4, 1014 Lausanne, Tél. 021 623 36
33. eric.masserey@omsv.vd.ch

Références

1)

2)

Service Cantonal de Recherche en Information Sta-
tistiques (SCRIS)

Critéres d’inclusion en soins palliatifs (cf ref. ACT
1997)

Groupe 1: Pathologies menagant la vie, pour lesquel-
les des traitements curatifs existent mais qui peuvent
échouer. Les soins palliatifs peuvent étre nécessai-
res pendant les périodes ou le pronostic est incertain
ou lors d’échec de traitement. Les enfants en rémis-
sion ou suivant un traitement curatif satisfaisant ne
sont pas inclus. Ex: cancer, malformations d’organes
comme le ceeur, le foie, les reins.

Groupe 2: Pathologies pour lesquelles des traitements
de longue durée existent, visant la prolongation de la
vie et permettant la participation a des activités nor-
males. Une mort prématurée est toujours possible.
Ex : mucoviscidose, dystrophie musculaire.

Groupe 3: Maladies évolutives sans traitements cu-
ratifs, ou les traitements sont exclusivement pallia-
tifs et peuvent se prolonger durant plusieurs années.
Ex: lipidoses du systeme nerveux, mucopolysaccari-
dose

Association for Children with Life-threatening or Ter-
minal Conditions and their Families (ACT) and the Roy-
al College of Paediatric and Child Health (RCPCH) gui-
de 1997

Renard D, Chérif C, Santos-Eggiman B. Organisation
des soins palliatifs dans le canton de Vaud. Institut
universitaire de médecine sociale et préventive, 2001
(Raisons de santé, 64)

Himelstein BP and al. Pediatric palliative care. N Eng
) Med 2004; 350:1752-62
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Entwicklung der padiatrischen
Palliativpflege fiir Kinder
kurz vor Lebensende, Kanton Waadt

1. Etappe: Erfahrung der Arzte und Krankenschwestern
(Alle Personenbezeichnungen gelten sinngemass fiir beide Geschlechter)

Eric Masserey, Patricia Nater, Sergio Fanconi

Ubersetzung: SGP-Sekretariat, Freiburg und Ruedi Schlaepfer, La Chaux-de-Fonds

Im Kanton Waadt sterben jedes Jahr durch-
schnittlich 80 Kinder”, davon erfiillen rund 30
die Kriterien fiir einen Einbezug in die Palli-
ativpflege®. Da einheitliche Prinzipien und
Prozedere hinsichtlich Betreuung, eine spe-
zifische Organisation in den Abteilungen fiir
allgemeine Padiatrie und ein entsprechender
Ausbildungsgang fehlen, sind die Betreu-
ungsmodalitaten weder einheitlich noch
systematisch festgelegt. Die betroffenen
Strukturen (Spital und spitalexterne Kran-
kenpflege (Spitex)) missen bei der Betreu-
ung der Kinder und deren Familien fachliche
Kontinuitat und Koharenz gewahrleisten; eine
Betreuung, welche viele Aspekte und Fach-
leute umfasst, deren Koordination komplex
ist und die alle medizinischen Behandlungen
einschliesst, die korperliche Pflege, die
psychologische, soziale und geistige Unter-
stiitzung®.

In einer im Kanton Waadt im Jahr 2001 durch-
gefiihrten Umfrage® (iber die Organisation
der (allgemeinen) Palliativpflege wird kurz er-
wahnt, dass sich die padiatrischen Verhalt-
nisse durch die Einzigartigkeit jeder Situa-
tion, durch Ausbildungsmangel der Arzte/
Krankenpfleger, durch Zeitmangel bei der Be-
treuung, durch Schwierigkeiten bei der In-
formationsiibermittlung - sei es zwischen
Fachleuten oder gegeniiber den Angehdrigen
- sowie durch einen Koordinationsmangel
zwischen den diversen Partnern auszeichnen.
Ein Dekret des waadtlandischen Staatsrates
vom Mai 2002, mit dem Ziel ein kantonales
Programm fiir Palliativpflege einzufiihren,
sieht insbesondere vor, dass «auf kantona-
ler Ebene eine Referenzstelle flir den spezi-
fischen Bereich der padiatrischen Palliativ-
pflege geschaffen wird, welche fachliche Be-
ratung anbietety; parallel wird vorgesehen,
«dem Unterricht im Bereich Palliativpflege ei-
nen padiatrischen Teil einzugliederny.

Vor der Ausarbeitung von Vorschlagen be-
zuglich Organisation und Ablauf hat eine Pi-

lotgruppe der medizinisch-chirurgischen
Kinderklinik des CHUV den Wunsch gedus-
sert, durch eine, in Anbetracht der knappen
Zeit und Mittel rasche Umfrage die aktuel-
len Bediirfnisse und Praktiken der Arzte und
Krankenschwestern im padiatrischen Bereich
genauer darzulegen.

Dieser Vorstoss entspricht den aktuellen Ten-
denzen der Padiatrie, die Behandlungen dem
Alltag der Familien und der Kinder besser an-
zupassen und sie naher an ihrem Wohnort
anzubieten. In den letzten Jahren wurde das
Spital immer mehr zum kurzfristigen Durch-
gangsort, notwendig vor allem aus Griinden
der Diagnostik und zur klinischen Stabilisie-
rung. Immer ofter wird, auch aus finanziellen
Griinden, entschieden, dass die Weiterbe-
handlung dort stattfinden kann und muss, wo
das Kind lebt, in seinem familidgren und so-
zialen Umfeld, dort, wo seine Werte, seine
personlichen, physischen zwischenmensch-
lichen und geistigen Bedurfnisse beriicksich-
tigt werden konnen®. Diese Entwicklung
konfrontiert Fachleute und betroffene Or-
ganisationen mit ganz neuen Herausforde-
rungen.

Es wurde an 500 Arzte (in Kinderspitdlern
und per E-Mail an den «Groupement des pé-
diatres vaudois») und Krankenschwestern (im
Spital und in der padiatrischen Heimpflege
tatig) ein Fragebogen verschickt, mit Fragen
Uber personliche Erfahrungen in ihrem be-
ruflichen Umfeld und tber ihr Vorgehen in der
palliativen Behandlung bei Kindern kurz vor
Lebensende. Insgesamt 212 Fragebogen
wurden zuriickgeschickt (Teilnahme 42%),
davon 167 (79%) von Krankenschwestern. 25
dieser Krankenschwestern waren in der pa-
diatrischen Heimpflege tatig, die anderen im
Spitalbereich. Von den Arzten hatten 15 eine
Privatpraxis.

Einzig 2 Arzte und 12 Krankenschwestern
hatten eine Ausbildung in Palliativpflege ab-
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solviert. 2 Krankenschwestern hatten eine
langere Ausbildung absolviert (entspre-
chend einem Zertifikat, mehr als 20 Tage).
Die Mehrheit der Fachleute (166, 78%, d.h.
138 Krankenschwestern und 24 Arzte, 4
ohne Angabe) hatten bereits Kinder kurz vor
Lebensende betreut, davon 41 mehr als fiinf
Kinder. Das CHUV steht hinsichtlich dieser
Betreuung fast immer an erster Stelle und
113 dieser 166 erfahrenen Fachleute (68%)
waren dort tatig.

Innerhalb der Pflegeequipe waren meistens
Verhaltensrichtlinien festgelegt (87% der Fra-
gebdgen) aber eher selten Behandlungs-
protokolle (22%) oder Organisationsverfah-
ren (19%).

Fir die Beurteilung der Symptome benutzten
56% der Arzte und 88% der Krankenschwe-
stern Schmerzbewertungsskalen. 53% bzw.
55% bestatigten, dass nach ihrer Erfahrung
in jeder Situation kurz vor Lebensende effi-
ziente Schmerzmittel eingesetzt wurden. Bei
den anderen Symptomen wie Erbrechen, Ver-
dauungs-, Atem- oder Miktionsstorungen
oder Angstzustanden, betrachteten 26%
und 23%, dass die Situationen gut gemeistert
wurden.

Die Begleitmassnahmen beinhalteten in den
meisten Fallen eine psychologische Unter-
stiitzung (94%), eine geistige Begleitung
oder eine administrative Hilfe. In 49% der
Antworten waren alle drei Massnahmen er-
wahnt. Bei diesen Betreuungen werden
zahlreiche Partner des Arztes und der Kran-
kenschwester mobilisiert. Nach Haufigkeit
geordnet werden erwahnt: der Psychologe
oder der Psychiater, der behandelnde Pad-
iater bei 45%, der Physiotherapeut, der So-
zialarbeiter, die «infirmiere de liaisony (eine
Sonderfunktion im CHUV im Zusammenhang
mit dem Kinder-Spitexprogramm), dann die
Kleinkindererzieherin, die Ergotherapeutin,
der Lehrer, die Schulkrankenschwester. Re-
gelmassig wird eine Betreuung nach dem
Tode angeboten (61% der Fragebogen), mei-
stens den Eltern und Geschwistern, hingegen
eher selten weiteren nahe stehenden Per-
sonen.

Der Informationsfluss zwischen den diversen
Partnern wurde 48% der Antwortenden als
gut bis sehr gut empfunden (56% der Arzte,
47% der Krankenschwestern).

Wihrend der Betreuung fiihlten sich die Arz-
te und Krankenschwestern von ihrer Equipe
gut unterstiitzt, vor allem hinsichtlich Zeit-
bedarf (60%), Zuwendung (61%) und beruf-
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licher Unterstiitzung (58%). Nach dem To-
desfall vermindern sich diese Zahlen um
ca. 5%.

Bei mehr als der Hélfte dieser Arzte und
Krankenschwestern wurde wahrend der Er-
flllung dieser Aufgaben eine Gruppen-
Supervision durchgefiihrt. Der Zugang zu
Fachliteratur war stets gewahrleistet, aber
nur ein Drittel dieser Fachleute hatte bei
Ubernahme der Fille Zugang zu einer Refe-
renzperson.

Unabhangig davon, ob sie Erfahrung in der Be-
treuung vor Lebensende hatten oder nicht,
schrieben die meisten der Fachleute der Aus-
bildung, der Fachberatung, der Begleitung,
den Richtlinien und Protokollen sowie der
Supervision und dem debriefing eine grosse
Bedeutung zu. Nur wenige unter ihnen (14 von
212 Antworten) fiihlten sich nicht in der Lage,
solche Falle zu betreuen. Die anderen (186)
erklarten sich dazu bereit, die meisten jedoch
nur sofern sie auf eine unterstiitzende Person,
fachliche Ratschlage und/oder eine Ausbil-
dung zurlickgreifen konnen.

Auf den ersten Blick wird die Genauigkeit der
Analyse durch die, bei dieser Art Umfrage iib-
liche Riickantwortquote von 42%, einge-
schrankt, aber die Antworten lassen eine si-
chere und umfangreiche Erfahrung in der Be-
treuung von Kindern kurz vor Lebensende
sowie einen vielseitigen Gebrauch von pro-
fessionellen Hilfsmitteln erkennen. Es scheint,
dass vor allem bei der Verfligbarkeit von Re-
ferenzen und Unterstiitzungspersonen Ver-
besserungen notwendig sind. Dies wiirde es
ermoglichen, bereits existierende Vorgehen
zu vereinheitlichen sowie Koharenz und Kon-
tinuitat in den Betreuungen zu gewahrleisten.

Eine erweiterte Analyse wird bis Ende 2004
durchgefiihrt, zusammen mit einer Auswer-
tung durch Eltern, die eine solche Betreuung
fiir ein Kind kurz vor Lebensende bereits mit-
erlebt haben. Es wird dann maglich sein, kon-
krete Vorschlage auszuarbeiten.

Korrespondenzadresse:

e Patricia Nater, verantwortliche Kranken-
schwester des Programmes fiir padiatri-
sche Heimpflege und Leiterin des Pro-
jektes «Entwicklung der padiatrischen
Palliativpflege», Organisme médico-social
vaudois, Provence 4, 1014 Lausanne. Tel.
021 623 36 25, patricia.nater@omsv.vd.
ch

® Prof. Sergio Fanconi, Vorsteher des Dé-
partement médico-chirurgical de pédia-

trie du CHUV, 1011 Lausanne, sergio.
fanconi@chuv.hospvd.ch

e Dr. E. Masserey, verantwortlicher Arzt,
Organisme médico-social vaudois, Pro-
vence 4, 1014 Lausanne. Tel. 021 623 36
33. eric.masserey@omsv.vd.ch

Referenzen

1) Service Cantonal de Recherche en Information Sta-
tistiques (SCRIS)

Kriterien fiir einen Einbezug in die Palliativpflege (sie-
he Ref. ACT 1997)

Gruppe 1: lebensbedrohliche Pathologien, fiir welche
Heilmethoden existieren aber ohne Erfolg bleiben kon-
nen. Die Palliativbehandlungen konnen notwendig
sein, solange die Prognose unsicher ist oder bei er-
folglosen Behandlungen. Die Kinder die in Remission
sind oder sich einer erfolgreichen Behandlung unter-
ziehen, sind nicht inbegriffen. Beispiel: Krebs, Miss-
bildungen von Organen wie das Herz, die Leber, die
Nieren.

Gruppe 2: Pathologien fiir welche langzeitige Be-
handlungen existieren, mit dem Ziel, das Leben zu ver-
langern und normale Tatigkeiten zu ermdglichen. Ein
frihzeitiger Tod ist immer mdglich. Beispiel: Muco-
viscidose, Muskeldystrophie.

Gruppe 3: Fortschreitende Krankheiten ohne Heil-
behandlungen, wo die Behandlungen rein palliativer
Natur sind und mehrere Jahre dauern kénnen. Bei-
spiel: Lipidose des Nervensystems, Mucopolysacca-
ridose.

Association for Children with Life-threatening or Ter-
minal Conditions and their Families (ACT) and the Roy-
al College of Paediatric and Child Health (RCPCH) gui-
de 1997

Renard D, Chérif C, Santos-Eggiman B. Organisation
des soins palliatifs dans le canton de Vaud. Institut
universitaire de médecine sociale et préventive, 2001
(Raisons de santé, 64)

Himelstein BP and al. Pediatric palliative care. N Eng
J Med 2004; 350: 1752-62
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Neues aus der padiatrischen

Dermatologie

Marc Lacour, Genf

Liebe Kolleginnen und Kollegen

Anlasslich der Vorstellung der Schweizeri-
schen Arbeitsgruppe flir Dermatologie in un-
serer Zeitschrift ist es hochste Zeit, die Fort-
schritte in dieser Disziplin aufzuzeigen.

Mit mehr als 800 Teilnehmern am letzten
Kongress der Europaischen Gesellschaft
fiir Padiatrische Dermatologie (Barcelona,
2002) und mehr als 1000 am 10. Weltkon-
gress fir Padiatrische Dermatologie in Rom
im Sommer dieses Jahres entwickelt sich die-
ses Fachgebiet weiterhin exponentiell. Die-
se Entwicklung steht mit der zunehmenden
Beanspruchung durch dermatologische Pro-
bleme im Zusammenhang, mit denen wir uns
in der taglichen Praxis auseinandersetzen
missen. Wie Ihnen bekannt ist, nehmen die
atopischen Dermatitiden zu, die Kontaktal-
lergien treten immer friiher auf und seit dem
fast volligen Verschwinden der Masern und
Roteln rufen die verschiedenen Hautaus-
schlage beim Kind manchmal iibermassige
Besorgnis hervor. Die Beanspruchung durch
dermatologische Probleme verlangt auch
ausgezeichnete Kenntnisse angesichts der
raschen Zunahme klinischer, therapeuti-
scher und vor allem genetischer Daten zur
Behandlung angeborener Missbildungen der
Haut.

Wissenschaftlich gesehen wurden am Kon-

gress in Rom einige neuere Erkenntnisse be-

statigt:

® Atopische Dermatitis: Immunologische
Studien beschreiben die pathophysiolo-
gischen Grundlagen des Leidens immer
genauer. In letzter Zeit richtet sich aber
das Augenmerk vor allem auf die dank
geeigneten Protokollen bessere Erfas-
sung des Einflusses, den das Leiden auf
die Patienten, deren Familien und die Ge-
sellschaft hat. Diese Untersuchungen zei-
gen klar, dass die atopische Dermatitis
im taglichen Leben der Patienten eben-
so invalidisierend ist wie Asthma oder
Diabetes und wegen ihrer zunehmenden
Haufigkeit (eines von vier Bébés in nor-
dischen Landern) als wichtiges Problem

der offentlichen Gesundheit in Europa er-
scheint. Die Anwendung und mittel- und
langfristige Vertraglichkeit der neuen to-
pischen Immunmodulatoren waren eben-
falls Gegenstand zahlreicher Vortrage.
e Kongenitale Dermatosen («Genoderma-
tosen» mehr als 500 bekannte Syndro-
me): Praktisch alle Formen der Ichthyo-
se (lamellar, bullos, palmoplantar usw.)
sind jetzt in genetischer Hinsicht be-
kannt. Die kiirzliche Entdeckung des dem
Netherton-Syndrom zugrunde liegenden
genetischen Defekts war Gegenstand ei-
nes langen Vortrags. Dieses Syndrom, bei
dem eine Hautanomalie (ichthyosiforme
Erkrankung und Haaranomalie) mit ato-
pischen Erscheinungen (Ekzem, Malab-
sorption) verbunden ist, ermoglichte ei-
nen grossen Schritt vorwarts zum bes-
seren Verstandnis des Zusammenhangs
zwischen der Haut und den Funktions-
storungen des Immunsystems bei Atopie.
e Beziiglich Angiomen schliesslich schei-
nen die in unreifen Angiomen proliferie-
renden Zellen histologisch und offenbar
auch biologisch mit den Gefasszellen der
Plazenta identisch zu sein. Es sei daran
erinnert, dass unreife Angiome mit Ab-
stand die haufigsten Tumoren im Kin-
desalter sind, gliicklicherweise mit spon-
taner Riickbildung. Es handelt sich um
eine interessante Fahrte zur Erforschung
der proliferativen und zur Rickbildung
fiihrenden Faktoren in der Onkogenese.

Als anekdotischen Beitrag stellte ein skan-
dinavisches Team einen Fall von Kwashiorkor
als Folge einer ungeeigneten Diat bei atopi-
scher Dermatitis im Sauglingsalter vor. Die-
ser Fall ist ahnlich wie der am Schweizeri-
schen Kongress flir Kinderheilkunde in Basel
vorgestellte und ruft in dramatischer Weise
in Erinnerung, dass Eltern uberall in Europa
die atopische Dermatitis mit Kuhmilchaller-
gie in Zusammenhang bringen. Eine Aufkla-
rung lber die potenzielle Toxizitat der Reis-
und Mandelmilch ist weiterhin notig. ..

Standespolitisch wurde in Rom eine euro-
paische Arbeitsgruppe geschaffen, um die
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Mindestanforderungen fiir einen anerkann-
ten Titel in padiatrischer Dermatologie fest-
zulegen. Bei den Mitgliedern dieser Kom-
mission ist der Wille klar ersichtlich, diese
Ausbildung sowohl Padiatern als auch Der-
matologen zuganglich zu machen.

Es ist also Zeit festzustellen, dass auch in der
Schweiz Bewegung in die Angelegenheit ge-
kommen ist. Eine Arbeitsgruppe «Padiatri-
sche Dermatologie» wurde kdirzlich unter der-
matologischer Schirmherrschaft ins Leben
gerufen, Letzteres hauptsachlich aus tech-
nischen Griinden (vorhandene Strukturen).
Diese Gruppe steht Padiatern selbstver-
standlich offen und ich lade interessierte Pa-
diater ein, sich uns anzuschliessen. Die Grup-
pe bildet ein schweizerisches Netz und kann
fur klinische Fragestellungen kontaktiert
werden. Unter ihren verschiedenen Akti-
vitaten wird sie sich auch bemiihen, Padia-
tern Weiterbildungsmoglichkeiten in padia-
trischer Dermatologie vorzustellen.

Zum Abschluss rege ich an, die Offnung der
Européaischen Gesellschaft flir Padiatrische
Dermatologie in Bezug auf osteuropaische
Lander mitzuverfolgen, indem Sie sich zum
nachsten Kongress in Budapest im Mai 2005
anmelden (www.espd2005.com).
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Nouvelles de dermatologie pédiatrique

Marc Lacour, Genéve

Cher(e)s collegues,

Al'occasion de la présentation du groupe de
travail suisse de dermatologie dans notre re-
Vue, il est grand temps de faire le point sur
les progrés de cette discipline.

Avec plus de 800 participants au dernier
congres de I'European Society for Pediatric
Dermatology (Barcelona, 2002) et plus de
1000 au 10° congrés mondial de dermatolo-
gie pédiatrique tenu a Rome cet été, cette
discipline continue de se développer de fa-
con exponentielle. Ce développement est a
corréler avec la demande grandissante de
problémes dermatologiques auxquels nous
devons faire face quotidiennement au cabi-
net. Comme vous le savez, les dermatites
atopiques augmentent, les allergies de con-
tact apparaissent de plus en plus tot et, de-
puis la quasi-disparition de la rougeole et de
la rubéole, les diverses éruptions de I'enfant
créent parfois des inquiétudes dispropor-
tionnées. Cette demande répond également
a un besoin d’excellence en la matiere vu
'accumulation rapide de données clini-
ques, thérapeutiques et surtout génétiques
concernant la prise en charge des malfor-
mations cutanées congénitales.

Sur un plan scientifique, le congrés de Rome
a permis de confirmer certaines avancées ré-
centes:

e dans la dermatite atopique, les études
immunologiques continuent de préciser
la physiopathologie de la maladie, mais
c’est surtout la meilleure détermination,
par des protocoles appropriés, de I'im-
pact de la maladie sur I'individu, sur sa
famille et sur la société qui retient I'at-
tention ces derniers temps. Ces études
montrent clairement que la dermatite
atopique est tout aussi invalidante que
I'asthme ou le diabete dans le quotidien
du patient et que, de part sa fréquence
grandissante (1 bébé sur 4 dans les pays
nordiques), la dermatite atopique appa-
rait comme un probléme de santé publi-
que majeur au niveau européen. Lutili-
sation et la tolérance a moyen et long ter-
me des nouveaux immunomodulateurs
topiques a aussi fait I'occasion de nom-
breuses présentations.

e dans le domaine des dermatoses con-
génitales («génodermatosesy, plus de
500 syndromes reconnus), pratique-
ment toutes les formes d’ichtyoses (la-
mellaire, bulleuse, palmo-plantaire, etc.)
sont maintenant connues sur le plan gé-
nétique. La découverte récente du défi-
cit génétique a la base du syndrome de
Netherton a fait I'objet d’une longue pré-
sentation. Ce syndrome associant une
anomalie cutanée (atteinte ichtyosiforme
et anomalie pilaire) a des manifestations
atopiques (eczéma, malabsorption), un
grand pas en avant a été réalisé pour
mieux comprendre les liens entre la peau
et les dysfonctions immunitaires atopi-
ques.

e enfin, dans le domaines des angiomes, il
apparait que les cellules qui proliférent
dans les angiomes immatures sont his-
tologiqguement et, semble-t-il biologi-
quement, identiques aux cellules vascu-
laires du placenta. Rappelons que I'an-
giome immature représente la tumeur,
heureusement spontanément résolutive,
de loin la plus fréquente chez I'enfant et
qu’il s’agit la d’une piste intéressante
dans la recherche des facteurs prolifé-
ratifs et résolutifs impliqués dans la tu-
morigenese.

Sur un plan anecdotique, un cas de Kwas-
hiorkor sur régime intempestif dans un cas
de dermatite atopique du nourrisson a été
présenté par une équipe nordique. Ce cas, si-
milaire au cas présenté au congres suisse de
pédiatrie de Bale, rappelle de fagon drama-
tique que, partout en Europe, des parents as-
socient la dermatite atopique a I'allergie au
lait de vache. Linformation sur la potentiel-
le toxicité des laits de riz et d’amandes doit
étre maintenue...

Sur un plan politique, un groupe de travail
au niveau européen a été créé a Rome pour
définir les minima de formation requis
en vue de I'obtention d’un titre reconnu de
dermatologie pédiatrique. Il apparait clai-
rement, au sein des membres de cette com-
mission, une volonté d’ouvrir cette forma-
tion aux pédiatres comme aux dermatolo-
gues.
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Il est donc temps de montrer que les choses
bougent également au niveau suisse. Un
groupe de travail en dermatologie pédiatri-
que a vu le jour récemment sous I'égide de
la dermatologie, ce principalement pour des
raisons techniques (structures existantes).
Ce groupe est évidemment ouvert aux pé-
diatres et j’encourage les pédiatres intéres-
sés a se joindre a nous. Le groupe forme un
réseau suisse qui peut étre contacté pour
des motifs cliniques et, dans ses diverses ac-
tivités, il s’attachera a présenter aux pédia-
tres des possibilités de formation post-gra-
duée en dermatologie pédiatrique.

J’ajoute un dernier mot pour vous suggérez
de suivre l'ouverture de la société euro-
péenne de dermatologie pédiatrique vers les
pays «de I'Est» en vous inscrivant a son
prochain congrés a Budapest en mai 2005
(www.espd2005.com).
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Appunti a margine del X congresso
mondiale di dermatologia pediatrica,
Roma 7-10 luglio 2004

Valdo Pezzoli, Lugano

La dermatologia pediatrica rappresenta un
interessante punto di contatto tra due spe-
cialita che operano con modalita diverse e
presentano differenti accenti. Da questa con-
vergenza nascono punti di vista interessanti
per I'attivita clinica in entrambe le discipline.

Linteresse per le implicazioni psicologiche e
sociali delle malattie, tipicamente un approc-
cio pediatrico, caratterizza sempre di piu la
presa a carico di disturbi cronici, come la der-
matite atopica, o con conseguenze estetiche,
come per esempio gli emangiomi e i nevi
congenitali. La dermatologia dell’eta evolu-
tiva sta diventando una disciplina sensibile
alle conseguenze psicologiche, famigliari e
sociali delle affezioni della pelle. Questa € an-
che I'impressione derivata dalla scelta dei
temi del congresso mondiale di dermatolo-
gia pediatrica che si € tenuto a Roma dal 7
al 10 luglio scorsi.

Quale esempi possono essere menzionate
due relazioni significative. Rita Garcia Diaz",
dimostrando che le risposte immunoregola-
trici dell’asse ipotalamico-ipofisario sono ri-
dotte nei pazienti con dermatite atopica, pro-
pone di considerare i meccanismi compor-
tamentali che permettono di reagire allo
stress come fattori protettivi contro le esa-
cerbazioni dell’inflammazione, e quindi come
un complemento al trattamento classico.
Caroline Koblenzer? ha discusso I'impatto
emotivo delle malattie cutanee gravi su
madre e bambino e sulla qualita della loro re-
lazione.

Per i pediatri e i dermatologi motivati a una
presa a carico globale del paziente cronico,
la ricerca sui profili comportamentali e rela-
zionali del bambino e delle sue persone di ri-
ferimento offre un complemento essenziale
al trattamento medicamentoso.

) Rita Garcia Diaz, Psychosocial aspects of atopic

dermatitis.

2) Caroline S. Koblenzer, The psychiatric and psycho-
physiologic aspects of psychocutaneous disease:
atopic dermatitis as paradigma.
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