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Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen
mit Lungenkrankheiten

Empfehlungen

Einleitung

An wen richten sich diese
Empfehlungen?

Die Empfehlungen richten sich an Fachleu-
te, welche in padiatrisch-pneumologischer
Rehabilitation tatig sind oder sich dafur
interessieren, insbesondere Arzte, Physio-
therapeuten, Sporttherapeuten, Erndhrungs-
therapeuten, Psychologen, Padagogen, So-
zialpddagogen und Pflegeberufe.

Was versteht man unter Rehabilitation
von Patienten mit chronischen
Lungenkrankheiten?

Rehabilitation umfasst alle Massnahmen,
die dauerhafte Behinderungen in den per-
sonlichen, sozialen und beruflichen/schu-
lischen Lebensumstanden vermeiden oder
zumindest vermindern®. Lungenkrankheiten
sowie deren Behandlung kdnnen mannig-
faltige Auswirkungen auf die Gesundheit ei-
nes Menschen haben. Es sind dies z.B.
korperliche Dekonditionierung, Einschran-
kung korperlicher Aktivitaten, verminder-
tes Selbstwertgefiihl, Angste, verminder-
te Schulleistung, erschwerte soziale Kon-
takte und skelettare Deformitaten.

Die Lungenkrankheit muss optimal und
soweit als mdglich ursachlich behandelt
werden. Hat eine Lungenkrankheit Uber
die Organebene hinaus Auswirkungen,
sind Rehabilitationsmassnahmen ange-
zeigt?®.

Rehabilitationsmodell nach WHO

Die Rehabilitation hat als Ordnungssystem
die ICF-Klassifikation (International Clas-
sification of Functioning, Disability and
Health)?”. Sie ist eine Mehrzweckklassifika-
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tion, die dazu dient, die Gesundheit des
Menschen oder die Auswirkung chronischer
Krankheiten ganzheitlich zu erfassen. Sie
wird von verschiedenen Disziplinen als ge-
meinsame Sprache zur optimalen Durch-
fuhrung der Rehabilitationsmassnahmen
angewandt. Die Klassifikation von ICF ist
detailliert und sprengt den Rahmen dieser
generellen Empfehlungen®.

Die ICF orientiert sich nicht nur an den De-
fiziten einer Person, sondern erfasst auch
deren Ressourcen sowie die soziale Di-
mension. Sie klassifiziert im Gegensatz
zur ersten Rehabilitationsklassifikation
(ICIDH®9) die Dimensionen Kdrperstruk-
tur und Korperfunktion anstelle von Scha-
digung (Impairment), Aktivitaten und Par-
tizipationen anstelle von Fahigkeitsstorung
(Disability) und Beeintrachtigung (Handi-
cap) sowie neu Kontextfaktoren (contextual
factors).

Mit der Dimension Kérperstruktur und Kor-
perfunktion werden strukturelle und funk-
tionelle Veranderungen mit geeigneten Un-
tersuchungsmethoden erfasst und mit ge-
eigneten Methoden behandelt.

Mit der Dimension Aktivitaten werden kom-
plexe, zielgerichtete Fahigkeiten und Hand-
lungen einer Person erfasst, welche dem
einzelnen Menschen ein Erreichen seiner
Ziele im Rahmen gegebener Moglichkeiten
erlaubt.

Mit der Dimension Partizipation wird erfasst,
in welcher Weise und in welchem Ausmass
sich chronische Krankheiten auf die Teil-
nahme an familiaren, schulischen, beruf-
lichen, gesellschaftlichen und kulturellen
Aufgaben respektive Angeboten auswirken.

Die Kontextfaktoren beschreiben die Le-
bensumsténde, den Lebenshintergrund,
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die Umweltfaktoren, mit denen der Mensch
kommuniziert, interagiert und welche sei-
ne Integration férdern oder behindern kon-
nen.

Rehabilitation von Kindern und
Jugendlichen mit chronischen Lungen-
erkrankungen anhand des ICF-Modells

Es existieren bisher keine Empfehlungen,
welche das Vorgehen fur die Rehabilitation
von lungenkranken Kindern definieren.
Insbesondere liegen seitens der Padiatrie
und der Pneumologie keine Vorarbeiten vor.
Wir haben uns deshalb bei der Ausarbei-
tung dieser Empfehlungen auf das Reha-
bilitationsmodell der WHO (ICF)"* sowie
auf praktische Erfahrungen gestutzt.

Jeder Patient mit einer chronischen Lun-
genkrankheit sollte gemass ICF-Modell be-
urteilt und behandelt werden. Im Folgen-
den wird anhand einzelner Beispiele aus
der Kinderpneumologie das Prinzip der Re-
habilitationsmassnahmen erlautert. Dabei
ist zu beachten, dass die erwéahnten Bei-
spiele unabhéngig voneinander in verschie-
denen Dimensionen von Bedeutung sein
kénnen und nicht nur einer Dimension zu-
geordnet werden.

Atemfunktion und Lungenstruktur

Eine obstruktive Ventilationsstérung (z.B.
Asthma) kann sich in Husten, pfeifender
Atmung und Dyspnoe aussern. Sie wird Kli-
nisch erfasst (z.B. trockene Rasselgerau-
sche, abgeschwachtes Atemgerdusch,
tiefstehende Zwerchfelle, fassférmiger
Thorax, hochstehende Claviculae, Hyper-
kyphose) und lungenfunktionell objektiviert
(z.B. einfache Spirometrie, Bodyplethys-
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mographie und Widerstandsmessung).
Eine intermittierende Obstruktion kann
allenfalls nur unter geplanter Provokation
erfasst werden. Obstruktive Ventilations-
storungen kdnnen mit bronchienerweitern-
den Medikamenten und antientziindlichen
Medikamenten angegangen werden. Aus-
serdem kdnnen gute Schulung und atem-
physiotherapeutische Massnahmen die
Symptome mildern.

Eine restriktive Ventilationsstérung (z.B.
bei Lungenhypoplasie und Fibrose) kann
sich in reduzierter Belastbarkeit Hypoxie
und Infektanfalligkeit manifestieren. Erfasst
wird sie klinisch (Klopfschall, Nebengerau-
sche) und kann spirometrisch, bodyplethys-
mographisch, radiologisch oder spiroergo-
metrisch quantifiziert oder deren Auswir-
kung abgeschétzt werden. Therapeutisch
steht die Sauerstoffgabe im Vordergrund.
Bei diesen Beispielen liegt in der Regel kei-
ne Operation/Indikationen vor.

Eine Diffusionsstorung (z.B. allergische Al-
veolitis) aussert sich in Ruhe- oder Belas-
tungsdyspnoe, Husten sowie allenfalls
Fieber. Objektiviert und quantifiziert wird
sie mittels CO-Diffusion, Pulsoxymetrie,
Blutgasanalysen und/oder Spiroergometrie.
Diffusionsstérungen kénnen symptoma-
tisch mit Sauerstoffzufuhr, atemtherapeu-
tischen Techniken zur Optimierung der
Atemarbeit oder Steroiden zur Linderung
der Entziindung angegangen werden. Damit
kann die Lebensqualitat verbessert sowie
Folgeschaden verhindert werden.

Bei Lungenstrukturveranderungen (z.B.
Cystische Fibrose, primare ziliare Dyskine-
sie und Tumore) stehen rezidivierende In-

fekte, Husten und ein atypisches Atem-
geréausch im Vordergrund. Die Objektivie-
rung respektive Quantifizierung erfolgt tiber
Laborparameter, Lungenfunktion, Radiologie,
Spiroergometrie, Bronchoskopie, broncho-
alveolare Lavage und/oder Lungenbiopsie.
Bei Lungenstrukturveranderungen kénnen
symptomatisch mit atemtherapeutischer
Sekretdrainage, atemerleichternder Physio-
therapie, befeuchtenden Inhalationen oder
operativen Palliativeingriffen eine Linde-
rung erzielt werden.

Erkrankungen der Atemmuskulatur (z.B.
Myopathien) aussern sich in Belastungs-
dyspnoe, chronischen Infekten und zuneh-
mender Ateminsuffizienz. Erfasst werden
sie durch Uberwachung der Atmungspa-
rameter, spirometrisch und/oder blutgas-
analytisch. Therapeutisch steht die atem-
therapeutische Sekretdrainage und die as-
sistierte Beatmung im Vordergrund.

Eine Erkrankung extrapulmonaler Organe
(z.B. Cor pulmonale, Adipositas, gastrod-
sophagealer Reflux und Skoliose) kann so-
wohl als Folge wie auch als Ursache eines
pneumologischen Leidens vorkommen.
Ausserdem existieren viele Lungenkrank-
heiten, die mit extrapulmonalen Erkran-
kungen kombiniert sind (z.B. Atopie und
Cystische Fibrose). Individuell ausgewahlte
krankheits- sowie organspezifische diagnos-
tische und therapeutische Massnahmen
(z.B. Allergieabklarung und Erndhrungs-
therapie) sind indiziert.

Aktivitat und Partizipation

Beeintrachtigungen der Aktivitat, des So-
zialverhaltens und/oder der sozialen Kon-
takte sind oft Folge von chronischen Lun-
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genkrankheiten. Geeignete Beurteilungs-
instrumente (z.B. Spiroergometrie, krank-
heitsspezifische Aktivitatserfassung und
Lebensqualitatsfragebogen) erlauben eine
quantitative Beurteilung des aktuellen Zu-
stands sowie des Verlaufs. Im Folgenden
werden einige Einschréankungen der Akti-
vitat und Partizipation erlautert:

Die verminderte korperliche Belastbarkeit
(z.B. bei anstrengungsinduziertem Asthma
und anstrengungsbedingter Dyspnoe durch
Diffusionsstoérungen) wirkt sich stark auf
die Teilnahme an vielen Aktivitaten im Kin-
desalter aus. Besonders im Spiel unter Kin-
dern ist eine minimale und ungehinderte
physische Belastbarkeit meist Vorausset-
zung. Durch die konsekutive Schonung ent-
steht zusatzlich eine Dekonditionierung,
welche die Belastbarkeit respektive die
Teilnahme am Spiel weiter reduziert. Eine
Reduktion der korperlichen Belastbarkeit
kann mit geeigneten korperlichen Belas-
tungstests (z.B. Conconitest**¥, test de
Léger#-®) und/oder spiroergometrisch er-
fasst werden. Die Dekonditionierung wird
hauptséachlich sporttherapeutisch ange-
gangen, wobei langfristig ein regelméssi-
ges Training entscheidend ist.

Einschrankungen der kognitiven Fahig-
keiten bis hin zu getriibtem Sensorium mit
Desorientierung kénnen als Folge einer
Blutgasstorung vorkommen (Hypoxie und
Hyperkapnie z.B. bei terminalen Lungen-
krankheiten). Oft treten kognitive Einschran-
kungen in Zusammenhang mit gestérter
Nachtruhe auf (z.B. bei Schlafapnoe-
Syndrom und Asthma). Diese aussern sich
z.B. in Kopfschmerzen, Miidigkeit, Kon-
zentrationschwéche, Verhaltensauffallig-
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keit und Stimmungslabilitat. Bei Hinweisen
auf solche Symptome ist eine entwicklungs-
padiatrische, schul- oder neuropsycholo-
gische Abklarung indiziert. Therapeutisch
soll eine geeignete Forderung eingeleitet
werden (z.B. Stutzunterricht, sonderpada-
gogische Massnahmen und Psychothera-

pie).

Psychologische Einschrankungen, z.B. ver-
mindertes Selbstwertgefihl, Depression
oder Versagensangste, kdnnen sich in An-
triebslosigkeit, mangelnde Eigenverantwor-
tung oder Entscheidungsunfahigkeit aus-
sern. Ausserdem kodnnen die Belastung
oder reale Bedrohung durch die Krankheit
(z.B. Notfall des Asthmatikers und redu-
Zierte Lebenserwartung bei Cystischer Fib-
rose) zu Bewaltigungsproblemen fiihren.
Psychologische Einschrankungen werden
kursorisch mittels geeigneter Fragebogen
sowie durch personliche Interviews erfasst.
Die Behandlung muss individuell ange-
passt werden und kann auf verhaltens-,
spiel- und/oder gesprachstherapeutischen
Ansatzen aufbauen.

Eine Therapiecompliancestdrung schrankt
die Chancen auf eine Besserung der Krank-
heitssymptome auf allen Ebenen ein. Die
Krankheit verlauft deshalb unkontrolliert
und nimmt einen unglnstigen Verlauf.
Nach einer Compliancestorung sollte stets
offen und ohne Wertung gefragt werden.
Hinweise ergeben sich auch aus objektiven
Verlaufsparametern (z.B. Peak-Exspiratory-
Flow-Messungen). Eine direkte Erfassung
bedarf allenfalls der Beurteilung des Me-
dikamentenverbrauchs oder, falls ange-
zeigt, einer Uberwachung im stationéren
Rahmen. Die wichtigste Massnahme eine

Compliancestérung anzugehen, ist eine
krankheitsspezifische Schulung®. Weitere
therapeutische Anséatze sind vermehrte
Kontrollen, Vereinfachung der Therapie,
Verminderung der nebenwirkungsreichen
Therapieformen sowie Verminderung der
Kosten fiir den Patienten.

Im Kindesalter ist die Teilnahme an sport-
lichen Treffen, Anléssen oder Veranstal-
tungen fur die korperliche Entwicklung so-
wie den normalen sozialen Kontakt be-
sonders wichtig, da viele Spiele Elemente
beinhalten, welche eine minimale korper-
liche Fitness voraussetzen. Ausserdem
werden Kinder in solchen Spielen bestéatigt
und das Selbstwertgefiihl gestéarkt. Ein-
schrankungen in diesen Bereichen kénnen
die soziale Entwicklung hemmen. Durch
Befragen der Betroffenen sowie deren An-
gehorige respektive Freunde konnen viele
Beeintrachtigungen erfasst werden. Oft ist
auch eine sozialpadagogische Beurteilung
und Betreuung anlasslich einer Hospitali-
sation angezeigt. Die Behandlung hat zum
Ziel, eine Integration in Aktivitaten mit nor-
maler korperlicher Aktivitat zu gewahrleis-
ten und muss individuell den Bedurfnissen
des Patienten sowie dessen sozialem Um-
feld angepasst werden. Bewahrt hat sich
dabei eine Kooperation mit lokalen Sport-
verbanden.

Die Teilnahme an Kindergarten, Schule
und/oder Berufsausbildung ist fur die geis-
tige und soziale Entwicklung von funda-
mentaler Bedeutung. Eine diesbeziigliche
Befragung ist im Rahmen einer Rehabili-
tation unerléasslich. Zur exakten Beurtei-
lung mussen aber Spezialisten (z.B. Kinder-
gartner, Lehrer, Schulpsychologen, Lehr-
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meister, Psychologen und Sozialpadago-
gen) beigezogen werden. Therapeutisch
muss eine Integration in einen befriedi-
genden Alltag angestrebt werden, wobei
eine adaquate Einschulung respektive Ar-
beit im Vordergrund steht.

Kontextfaktoren

Die Kontextfaktoren beschreiben, in wel-
chem sozialen Umfeld (z.B. Familie und
Schule) der Patient lebt und wie die Kultur
respektive die Gemeinschaft auf eine Er-
krankung reagiert. Dabei kdnnen krank-
heitsfordernde und -hemmende Einflisse
vorkommen. Diese kdnnen mittels geeig-
neter Fragebogen (z.B. FaBel*”) beziglich
der wichtigsten Bereiche erfasst und im
Verlauf quantitativ beurteilt werden. Indivi-
duelle sozialpadagogische Gesprache sind
dennoch notig, um eine adaquate Beur-
teilung zu garantieren. Die therapeutischen
Massnahmen mussen auf breiter Ebene
abgestutzt werden. Sie bezwecken einer-
seits einen besseren Umgang des Patien-
ten mit gegebenen Rahmenbedingungen
und andererseits einen verstandnisfordern-
den Umgang des Umfeldes mit dem Er-
krankten.

Koordiniertes interdisziplinares
Vorgehen

Jeder Kklinisch tatige Arzt sollte unter
Berlicksichtigung der individuellen bio-
psychosozialen Aspekte darum bemiiht
sein, Massnahmen zur Optimierung der Le-
bensqualitat sowie der sozialen Integration
seiner Patienten zu ergreifen oder in die
Wege zu leiten. Haufig wird dieses Ziel nur
durch ein interdisziplinares Vorgehen in ei-
nem &rtlich und infrastrukturell geeigneten
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Rahmen erreicht. Rehabilitation von lun-
genkranken Kindern tragt wesentlich zur
Verbesserung der Lebensqualitat und zur
sozialen Integration bei®®.

Um Rehabilitationsmassnahmen erfolgreich
durchzufiihren, miissen die aktuell gelten-
den Richtlinien beachtet werden® *22:

1. Die Lungenkrankheit muss optimal
und soweit als mdglich urséchlich
behandelt werden. Der verbleibende
Restschaden wird symptomatisch
mit geeigneten Rehabilitations-
massnahmen angegangen.

2. Rehabilitationsmassnahmen
erfassen den Menschen in seiner
Gesamtheit mit dem Ziel, eine ver-
besserte Lebensqualitét und soziale
Integration zu ermdglichen.

3. Die Einzelbereiche der verschiedenen
Dimensionen kdnnen gemass
ICF-Modell beurteilt, quantifiziert
und behandelt werden.

4. Das multidimensionale Vorgehen
bedingt eine interdisziplinare Beur-
teilung resp. Behandlung im Team
(Rehabilitationsteam, bestehend
aus Arzten, Physiotherapeuten,
Sporttherapeuten, Erndhrungs-
therapeuten, Psychologen, Schule,
Kindergarten, Sozialpadagogen
und Pflegefachpersonen).

5. In der Rehabilitation wird besonde-
res Gewicht auf das Lehren und
Uben an praktischen Alltagssituatio-
nen gelegt.

6. Regelmassige Standortbestim-
mungen sind Voraussetzung einer
zielorientierten, erfolgreichen Reha-
bilitation.

Durchfiihrung der Rehabilitation

Die Rehabilitation kann stationar, ambulant
oder kombiniert erfolgen. Um eine an-
dauernde Wirkung der Rehabilitations-
massnahmen zu erzielen, miissen diese
lange genug durchgefiihrt werden. Bei ei-
ner stationaren Rehabilitation muss dem
Einleiten einer adaquaten ambulanten
Nachsorge besondere Beachtung ge-
schenkt werden.

Die Indikation zur stationaren oder ambu-
lanten Rehabilitation wird bestimmt durch
den Schweregrad der Erkrankung, das Aus-
mass des pflegerischen Aufwands, die In-
tensitat der multidisziplindren Zusammen-
arbeit, die Notwendigkeit einer strukturier-
ten Umgebung, die sozialen Bedingungen
und durch die Verflgbarkeit ambulanter
Rehabilitationsmaoglichkeiten.

Fir die Rehabilitation sind kind- und jugend-
gerechte Strukturvoraussetzungen erfor-
derlich:

1. Personell: Team aus Kinderarzten,
Physiotherapeuten, Sportthera-
peuten, Erndhrungstherapeuten,
Psychologen, Schule, Kindergarten,
Sozialpadagogen und Pflegefach-
personen.

2. Infrastrukturell: geeignete diagnosti-
sche und therapeutische Instrumen-
te und geeignete Raumlichkeiten.

3. Prozess- und Ergebnisqualitét:
regelmassige Teamgesprache;
Dokumentation und Evaluation des
Verlaufs mit geeigneten Assessment-
Systemen.
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La réhabilitation pulmonaire
chez I’enfant et I’adolescent

Recommandations

Introduction

A qui s’adressent

ces recommandations?

Ces recommandations s’adressent aux
spécialistes impliqués ou intéressés a la
réhabilitation pulmonaire en pédiatrie; ce
sont en particulier les médecins, physio-
thérapeutes, thérapeutes du sport, diété-
ticiens, psychologues, pédagogues, travail-
leurs sociaux et orienteurs professionnels.

Qu’entend-on par réhabilitation

de patients atteints de maladies
pulmonaires chroniques?

La réhabilitation comprend toutes les me-
sures qui permettent d’éviter ou de limiter
les handicaps durables dans les condi-
tions de vie personnelles, sociales, pro-
fessionnelles et/ou scolaires®. Les mala-
dies pulmonaires et leur prise en charge
peuvent avoir des effets divers sur I’état
de santé d’un étre humain. Ce sont par
exemple, une limitation de I’activité cor-
porelle, une diminution du bien étre, des
angoisses, des contacts sociaux perturbés
et des déformations du squelette.

La maladie pulmonaire doit étre prise en
charge de la maniére la plus optimale et
la plus causale possible. Dés qu’une ma-
ladie pulmonaire a des manifestations au
niveau organique, des mesures de réha-
bilitation pulmonaire doivent étre envisa-
gées®,

La réhabilitation selon le modele

de I'OMS

La réhabilitation a comme base la classi-
fication ICF (International Classification of
Functioning, Disability and Health)". Il s’agit

ICF

{International Classification of Functioning, Disability and Health)

Etat de sante

v

Fonction
Structure

Facteurs contextuels
E mwvi ramrsirrind e ilhe ndividu

d’une classification qui poursuit plusieurs
buts et qui englobe dans son ensemble la
santé de I’lhomme ou les répercussions
des maladies chroniques. Elle va étre utili-
sée comme langage commun par diffé-
rentes disciplines pour mettre en route une
réhabilitation optimale. La classification
ICF est détaillée et dépasse largement le
cadre de ces recommandations®.

La classification ICF ne se limite pas seule-
ment aux déficits d’un individu, mais prend
aussi en compte ses ressources et sa di-
mension sociale. Contrairement aux anciens
systemes de réhabilitation (ICIDH®9) la
structure et la fonction du corps prend la
place de I'atteinte corporelle (Impairment),
I’activité et la participation la place du dé-
ficit de capacité (Disability) et du handicap
(Handicap). Sont également nouvellement
pris en compte les facteurs intervenants
dans le contexte (contextual factors).

Avec la dimension de structure corporelle
et fonction corporelle, les altérations struc-
turelles et fonctionnelles vont étre précisé-
ment déterminées et prises en charge avec
des méthodes adaptées.

Avec la dimension activité, les capacités
complexes bien déterminées et le maintien
d’un individu sont déterminés pour per-
mettre a I'individu d’atteindre ses buts
dans un cadre de possibilités donné.

Avec la dimension participation on va dé-
terminer de quelle maniere et de quelle
mesure la maladie chronique influence la
participation a des taches familiéres, sco-
laires, professionnelles sociales et cultu-
relles.

Les facteurs contextuels décrivent les con-

ditions de vie, le cadre de vie, les facteurs
environnementaux avec lesquels I'individu
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communique, interagit et lesquels favori-
sent ou perturbent son intégration.

La réhabilitation d’enfants et
d’adolescents souffrant d’une maladie
pulmonaire chronique sur la base

du modeéle ICF

Al’heure actuelle, il n’existe aucune recom-
mandation déterminant la procédure de ré-
habilitation des maladies pulmonaires chez
I’enfant. En particulier, que ce soit sur le
plan de la pédiatrie ou de la pneumologie
il n’y a aucun travaux préliminaires. C’est
pourquoi, dans I’élaboration de ces recom-
mandations, nous nous sommes basés
sur le modéle de réhabilitation de ’'OMS
(ICF) ainsi que sur notre propre expérience.

Chaque patient souffrant d’'une maladie
pulmonaire chronique, devrait étre évalué
et pris en charge selon le modéle ICF. La
suite de ce chapitre va exposer, sur la
base de quelques exemples pneumologi-
gues pédiatriques, le principe des me-
sures de réhabilitation. A cet égard, il faut
remarquer que les exemples cités peuvent
étre indépendants les uns des autres dans
plusieurs catégories de dimension et ne
peuvent pas étre rangés et interprétés
dans une seule dimension (rappel: dimen-
sion = structure corporelle et fonction cor-
porelle, activité, participation, facteurs con-
textuels).

Fonction respiratoire et structure
pulmonaire (Dimension fonction

et structure)

Un trouble respiratoire obstructif (p. ex.
de I’'asthme) peut se manifester par de
la toux, une respiration sifflante et de la
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dyspnée. Ce trouble va avoir sa traduction
clinigue (p. ex. sibilants, diminution du mur-
mure vésiculaire, aplatissement diaphrag-
matique, thorax en tonneau, clavicules ho-
rizontalisées, hypercyphose) et fonction-
nelle (par exemple a la spirométrie, a la
pléthysmographie corporelle et/ou a la me-
sure des résistances pulmonaires). Une
obstruction intermittente ne peut cepen-
dant étre mise en évidence que par des
tests de provocation spécifiques. Le syn-
drome obstructif est pris en charge par
des médicaments bronchodilatateurs et
anti-inflammatoires. De plus avec de bon-
nes mesures éducatives et physiothéra-
peutiques, on peut alléger les symptémes.

Un trouble respiratoire restrictif (p. ex. une
hypoplasie pulmonaire une fibrose pulmo-
naire) peut se manifester par une dyspnée
d’effort, une hypoxie et une sensibilité aux
infections exagérée. Elle a une traduction
clinigue (tympanisme, bruits respiratoires
surajoutés) et peut étre quantifiée par des
fonctions pulmonaires, par des examens
radiologiques ou par une spiro-ergométrie
dont les résultats permettent d’évaluer
I'impact sur la maladie. Sur le plan théra-
peutique, I’'administration d’oxygéne reste
au premier plan. Une sanction chirurgicale
n’est en reégle générale pas indiquée.

Un trouble de la capacité de diffusion
(p. ex. alvéolite allergique) va se manifes-
ter par une dyspnée de repos ou d’effort,
de la toux de méme que parfois de la
fievre. La maladie est objectivée et quan-
tifiée par une mesure de la capacité de dif-
fusion du CO, une oxymétrie pulsée, une
analyse des gaz du sang et ou une spiro-
ergométrie. Les troubles de diffusion peu-

vent étre améliorés par I’administration
d’oxygene, par des techniques respira-
toires facilitant le travail respiratoire ou par
I’administration de stéroides qui vont di-
minuer le processus inflammatoire. De
cette maniere, la qualité de vie est amélio-
rée et les conséquences limitées.

Dans le cas d’une modification de la
structure pulmonaire (p. ex. mucovisci-
dose, dyskinésie ciliaire primitive ou tu-
meur) les manifestations cliniques seront
de la toux, une tendance facilitée aux in-
fections et une auscultation atypique. La
maladie sera objectivée et quantifiée sur
la base de valeurs de laboratoire, de fonc-
tions pulmonaires, d’examens radiologi-
ques, d’une spiro-ergométrie, d’une bron-
choscopie, d’un lavage broncho-alvéolaire
et ou d’une biopsie pulmonaire. La sympto-
matique peut étre améliorée par de la phy-
siothérapie de drainage, par des inhala-
tions. Une opération palliative peut aussi
entrer en ligne de compte.

Une maladie des muscles respiratoires
(p. ex. myopathie) se manifeste par de la
dyspnée a I’effort, une tendance aux in-
fections et une insuffisance respiratoire
progressive. La maladie est surveillée par
un contrdle régulier des paramétres respi-
ratoires au moyen d’une spirométrie, de
I’oxymétrie pulsée et de la mesure des gaz
sanguins. Sur le plan thérapeutique, la
physiothérapie de drainage et la ventilation
assistée restent au premier plan.

Une maladie des organes extra-pulmo-
naires (p. ex. cceur-pulmonaire, exces pon-
déral, reflux gastro-oesophagien ou sco-
liose) peut survenir soit comme consé-
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guence soit comme cause d’une maladie
pulmonaire. De plus, il existe plusieurs ma-
ladies pulmonaires qui sont combinées a
des maladies extra-pulmonaires comme
par exemple I’atopie et la mucoviscidose.
Des mesures diagnostiques et thérapeu-
tiques spécifiques a la maladie ainsi qu’a
I’organe impliqué, comme par exemple des
investigations allergiques et des mesures
diététiques, sont indiquées.

Activité et participation

(Dimension activité et participation)
Une maladie chronigue a souvent pour con-
séquence une réduction de I'activité et une
entrave a la vie sociale et aux contacts so-
ciaux. Des instruments spécifiques d’éva-
luation (spiroergométrie, détermination de
la perte d’activité entrainée par la maladie,
questionnaires sur la qualité de vie) per-
mettent une gquantification de I’état ponc-
tuel et progressif de la limitation de I’acti-
vité. Les paragraphes suivants illustrent la
limitation de I’activité et de la participation.

La réduction de la capacité d’effort phy-
sique (p. ex. I’'asthme induit par I'effort et
la dyspnée d’effort en cas de trouble de
la diffusion) réduit considérablement la
participation aux activités chez I’enfant.
Cela se manifeste en particulier lors des
jeux entre enfants ou une surcharge phy-
sique minimale est de regle. De la mise a
I’écart consécutive va résulter un décon-
ditionnement qui réduit la capacité d’effort
physique, respectivement la participation
aux activités ludiques. Une réduction de la
capacité d’effort peut étre mesurée par
des test de surcharge corporelle adaptés
comme le test de Conconi***?, le test de
navette de Léger**® et/ou une spiro-ergo-
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meétrie. Le déconditionnement est amélio-
ré par des programmes d’activité sportive
qui doivent étre entrepris a long terme
pour étre efficaces.

Une limitation des capacités cognitives
avec comme symptomes des troubles sen-
soriels avec désorientation peuvent étre la
conséquence d’une anomalie des gaz du
sang par exemple en cas d’hypoxie et hyper-
capnie dans une d’insuffisance respiratoire
terminale. Des troubles cognitifs peuvent
aussi s’observer lors de perturbation du
sommeil (apnées nocturnes ou asthme in-
stable). lls peuvent se manifester par des
céphalées, une fatigue diurne anormale, une
baisse de la concentration, des troubles
du comportement ou une labilité de I’hu-
meur. Si ces symptdmes sont décelés, des
investigations développementales, scolai-
res ou neuro-psychologiques sont indi-
guées. Une thérapie de stimulation ciblée
va alors étre entreprise (soutient, mesures
psycho-pédagogiques ou une psychothé-
rapie).

Une atteinte psychologique, par exemple
une diminution de I’estime de soi, une dé-
pression ou des paniques peuvent abou-
tir a de I'inertie, a une perte du sens des
responsabilités ou a une perte de la capa-
cité de décision. Cependant la surcharge
ou la menace réelle occasionnée par la
maladie peut aboutir & une généralisation
du probléme (crainte de la crise d’asthme,
préoccupation par la diminution de I’espé-
rance de vie de la mucoviscidose). Ces at-
teintes psychologiques vont étre évaluées
par des questionnaires ciblés et par des
entretiens personnels. La prise en charge
va étre individuelle et va consister en des

thérapies par le jeux, comportementales
ou par des dialogues thérapeutiques.

Des problémes de compliance réduisent
les chances d’amélioration des symptomes
de la maladie a tous les niveaux. La mala-
die est mal contr6lée et I’évolution devient
défavorable. Les probléemes de compliance
doivent toujours étre recherchés. Les ar-
guments sont fournis par les instruments
de contréle objectifs comme les mesures
de Peak-flow. Une détermination directe se
fait par I’évaluation de la prise médica-
menteuse ou éventuellement par une ob-
servation en milieu hospitalier. En cas de
perturbation de la compliance, la mesure
la plus importante consiste en un appren-
tissage portant sur la connaissance de la
maladie'®. D’autres mesures comme des
contréles fréquents, une simplification de
la prescription, une diminution des médi-
caments ayant des effets secondaires im-
portants et un contréle des codts induits
par la prise en charge sont également in-
diquées.

Dans I’enfance, la participation a des
réunions sportives a des manifestations
ou a des organisations revét une impor-
tance toute particuliere pour le développe-
ment corporel et I’élaboration des contacts
sociaux. Effectivement, beaucoup de jeux
d’enfants font appel @ un minimum de con-
dition physique. De tels jeux vont permettre
a I’enfant de se confirmer et d’améliorer
I’estime de soi. Des limitations dans do-
maine peuvent géner le développement so-
cial. Pour mettre en évidence cette en-
trave, on va s’en remettre a I’interrogation
de I'individu impliqué et de ses camarades.
Souvent une observation socio-pédagogi-
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gue et une prise en charge a la suite d’'une
hospitalisation est nécessaire.

La prise en charge a pour but de permettre
une réintégration dans les activités phy-
siques courantes et doit étre adaptée aux
besoins individuels du patient et de son
environnement social. Une collaboration
avec les clubs sportifs locaux peut s’avé-
rer utile.

La participation a la garderie, a I’école ou
a I'apprentissage est primordiale pour le
développement spirituel et social. Dans le
cadre de la réhabilitation, un questionne-
ment & ce sujet est indispensable. Une éva-
luation exacte implique toutefois I'implica-
tion de spécialistes tels que des jardi-
nieres d’enfants, des enseignants, des
psychologues scolaires, des maitres d’ap-
prentissage, des psychologues et des pé-
dagogues sociaux.

Sur le plan thérapeutique, une intégration
quotidienne satisfaisante est nécessaire
avec en particulier une scolarisation et un
travail adéquats.

Facteurs contextuels

(Dimension facteurs contextuels)

Les facteurs contextuels décrivent I’envi-
ronnement social (famille, école, etc.) dans
lequel le patient vit et comment le milieu
culturel et la collectivité réagissent en face
de la maladie. De la peuvent émerger des
influences stimulantes ou inhibantes. Des
guestionnaires adéquats permettent d’in-
terroger les domaines les plus importants,
qui seront ultérieurement suivis quantita-
tivement. Pour cette raison, des entretiens
individuels sociaux-pédagogiques s’averent
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nécessaires pour garantir une analyse adé-
quate. Les mesures thérapeutiques s’ap-
puient sur une base large. Elles ont pour but
d’une part un meilleur entourage du patient
dans un cadre de conditions données et
d’autre part un entourage compréhensif et
favorisant de I’environnement du malade.

Marche a suivre coordonnée
et interdisciplinaire

Chaque clinicien devrait, tout en prenant
en considération les aspects individuels
et psychosociaux, se donner la peine de
prendre les mesures pour optimiser la qua-
lité de vie ainsi que I'intégration sociale de
ses patients ou de les engager sur cette
voie. Ce but ne peut souvent étre atteint
gue par une collaboration interdisciplinaire
dans un lieu et une infrastructure adaptée.
La réhabilitation d’enfants atteints de ma-
ladies pulmonaires chroniques contribue
essentiellement & une amélioration de la
qualité de vie et a une meilleure intégration
sociale®.

Pour mener a bien les mesures de réhabi-

litation, les directives suivantes sont actuel-

lement en vigueur et doivent étre obser-

véesy 1022

1. La maladie pulmonaire doit étre
prise en charge de maniére optimale
et si possible de maniére la plus
causale possible. Le déficit restant
sera pris en charge de maniére
symptomatique par des mesures
de réhabilitation appropriées.

2. Les mesures de réhabilitation com-
prennent I’homme dans sa globalité
avec le but de rendre possible une
meilleure qualité de vie et une

meilleure intégration.

3. Les domaines des diverses
dimensions peuvent étre évalués,
guantifiés et pris en charge selon
le modéle ICF.

4. La marche a suivre multidimension-
nelle nécessite une évaluation, res-
pectivement prise en charge en équipe
(équipe de réhabilitation constituée
de médecins, physiothérapeutes,
maitres d’éducation physique, diété-
ticiens, psychologues, enseignants
de la petite enfance comme de la
scolarité obligatoire, sociaux péda-
gogues, personnel soignant).

5. La réhabilitation va se pencher tout
particulierement sur I’apprentissage
et la pratique des taches quotidien-
nes.

6. Des réévaluations réguliéres sont
les conditions préalables d’une
réhabilitation adéquate et réussie.

Mise en route de la réhabilitation

La réhabilitation peut avoir lieu de maniére
ambulatoire, stationnaire ou les deux. Pour
gue les mesures de réhabilitation soient
durables, celles-ci doivent étre poursuivies
suffisamment longtemps. En cas de réha-
bilitation stationnaire, il faut prévoir une
suite ambulatoire appropriée.

L’indication & une réhabilitation stationnaire
ou ambulatoire sera dictée par la sévéri-
té de la maladie, I'évaluation des be-
soins de soins, I'intensité du travail multi-
disciplinaire, la nécessité d’un environne-
ment structuré, les conditions sociales et
la disponibilité d’une possibilité de réhabi-
litation ambulatoire.
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Pour la réhabilitation, des structures adap-
tées a I’enfant et a I’adolescent sont es-

sentielles:

1. Personnel: équipe de pédiatres,
physiothérapeutes, maitres de
sport, diététiciennes, psychologues,
enseignants, sociopédagogues et
personnel soignant.

2. Infrastructure: instruments
diagnostiques et thérapeutiques
adéquats et locaux adaptés.

3. Réussite de I'entreprise: réunion
réguliére de I’équipe, documentation
et mesure de I’évolution avec un
systeme d’évaluation adapté.
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Fiche d’information: «Médecin spécialiste en pédiatrie»

Le Centre de production documentaire sur
les études et les professions a édité, en
collaboration avec les offices d’orientation
scolaire et professionnelle de Suisse ro-
mande, une collection de plus de 600 fi-
ches d’information destinées a informer
les jeunes et le public en général sur diffé-
rentes professions ou fonctions profession-
nelles. Plusieurs rubriques présentent un
éclairage sur les activités pratiquées, les
filieres de formation et de perfectionne-
ment, ainsi que les adresses utiles.

Cette collection, régulierement mise a jour,
peut étre consultée sur le site internet de
I’orientation professionnelle:
(www.orientation.ch).

Dolores Bender-Bétrisey, Sion

Correspondance .

Dolores Bender-Bétrisey

Office d’orientation scolaire et professionnelle
du Valais romand

Av. de France 23

1950 Sion

dolores.bender@admin.vs.ch
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| mpor
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= [Fescription

La va lo méddecin spécialiste en pédistrie (pédiatre) veillem

@ Is santdé de lFenfant, de la maismance 4 la fin de

I"adolescence, et traitent ses maladies en tenamt compie de

son environnement familial et social. s jouent um ride

privemlil en relation avec le milien Gmilial, scolais @
social de patients de towles tranches,

Leurs principales activités consistent a:

Examens de contridle, eonseils ef prévention

- recevodr en comsaltation des nourrlssors, des enfangs ef
des addolescenis;

- ohserver ko développement physigue et psychomotear du
jeune enfant, en détecter les évemioelles anomalies;
informer =t canseiller la famille;

- prévenir, dépister ¢t traller les rowhles du componement
de Tenfant ou de Tadolescent (hyperactivied, deéficin
d'attention, Etrowbles du  lampage, du  sommeil, de
I'alimentation, etc_);

= gqercer ume mebdecine préventive (veocims) et dispenser
e conseils afin de promouvoir une bonse iyglens de vie
(alimentalion, ¢ic.);

= écouter et conseiller les familles (parents seuls, garde,
difficaleés relationnelbs) en parienarial avec les services
soclany, Pécole et les services de protection de l'enfant ;

- recomnaiing les silualions de malirailance, sévices, e, |, €
proposer des mesares  thémpeoutigues en collaboration
aves d ' nwtres spécialistes ;

Mhimpnatic & Faitemeni

- ecter @l soipner  les maladies  ofganigues e
fonctionnelles de Menfance

Qualités requises

Adaptation aux nousvelles iechnigues

Capscitd & menre ¢n conliance aisrai

Compréhension envers des petils enfanits e des pouveau-nés
Conscience professionme] b

Courtoisie et tnct

[ispomnbbiling

Facilitd de conlact

= Formation

FILIERES

La formation postgraduée pratigue et théorigue en pédiatrie

s dérouls aprés Mobeention du dipkiene f&déral de médecin,

Liear: dtablssements do formaison reconnas.

Drde: 5 ans.

= 4 ans en pédiatrie;

= | an dans wne msre discipline médicale proche de la
pediarrie: chirurgic pédiarigue, pédopaychiatric. .,

Un proget e=1 & Méosde pour mettre en plsce une nouvelle

structure de formation @ 5 ans de formation de base en

pédintrie, e 2 ans de fomation spécifigue (pedistre en

pratique privée, pédiaire hospitalier on pddiatre spécialisie),

Corliticuny dladmierie: diphime [ddénal de médecing

Titre ohiemi- dipldme fdéral de spécinliste en pddiatrie.

spécialiste en pédiatrie i

Médecin Swisaons

- poser un diagnostic & partic 4"um entretien aves 'enfand,
I'sdolescent et'on keurs parents, d'observations sttentives.
et d'examens radiclogiques ou de laboratoires (anakyses
e samg, d wrine, du liquide céphalosrechidien, @c.);

- proposer U plan de praibemenl ¢ de shing, & mbosskire,
diriger los patiends vers un spécialiste {dermatologue,
bogopsédiste, cardiologwe... ) ;

Urgences

- faire face aux simations durgence en  pediatrie
[dEabnedratation, convuliions, troubles respiranoines aggue,
mloxication, accidents, el )k

= dispenser des conseils téléphoniquees. pour mssurer des
parents inquiets et leur indiguer les premiéres mesures A
prendre |

ﬂutubllhﬂrﬁ ol maternité
assister les enfants s leur nadssance (réanimation,
camens de dépistage, traibement des maladies des
merveau-nés), en oollaboration avec les sages-fermmes et
bes spécialbstes en pymécobogle et obsidrique ;

- pratiquer bes examens de contrile du développement
physique ¢ peychomotour des ndurrissons,

Les spécialisies en pédizsirie sont souvend appelés a
collaborer avec tous s professionnels de Fenfanc: ou de
I"sdolescence (keypopddiates, ortbhophonistes, psychalapues
soodaires, psychomotriciens, services sociaux, scolaires,
dducarifs, enseignement spécialiséd, ebo.). [ls peuvent exercer
leurs actividés dans un cabinet privé ow travailber dgalement
en A qee médecin hospitalicr o encore que ddecin
spalaine.

Imtérés powr les soins médicaus

Paticrie

Résistanco nervouse

Ridzisiamce physique

Sems de Fdooure et de |a compréhension d'aucrui
Sers des relarions humaines

S dis reaponsahilitg

COMTERMU

17" et 2¥ année, adistrie de hase @ urgences pbdatriguees,
néonatologic,  maladics  infecticuses e immunologic,

du  comporement,  mesures  préventives,  aspects
peycholegiques de 'enfant, de "adolescent & de la familie,
techmiques de diagnostic et de maltement, ks ..

2% et ¥ anmée, pédiairie de base complitée par certaines
spfvinlités : pastroentérologie, ponoumalogie, allergologie,
treumatologie et chinargie infantile, ORL, dermatologie,
omhopddie, némmoiologie  du prématuré,  mobsdbes
chranbquees, mddecine de I"adolescence. .

4" et 5 année, pédiatric de base of débui de n formation
postgradeée spécifigue :  soims imlensifs. enfants
hamdicapés, maladies  chroniques.  endocrinologie,
cardinlogle, neurodogle, géndiique, eic,
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Perspectives professionnelles

La formation médicale continue est, pour chague méddecin,
ume ohligation légale of un devoir 'ondre dhigque. Son
#temdse dépend  des  besoins  de  perfectionnement
particuliers, de ln spécialité et de Pactivitd. A titre indicatif,
o considiee comme sulfisante ane formation contimue
vérifiable ot structurée de dix jouwrs par an, soil 30 heares de
formation et M hewres. d"étodes. porsonne] bos.

Acisellement, les sciences médicales connaissent un
développement rapile, Les nouvelles techniques obligent
ks mddecing ol bes spécialistes en médecinge & poursulvre
lour formation sussi longtemps qu'ils exercent une BCrivind
professionmelle. La fédération des médecins sniswes -[Fh'llﬂ
dispense 4 ses membres des formations approfondies gui
abatissent & des aestations &2 formation complémendaine
et des certificals d'aplitude lechnigus,

La ou le spécialiste on pédistric peuven! eovisager und
m q:lp'uﬁ:'u:l're -[3 ams), :].u:ru e mmbum
mmmlmh pediarrique,  cardiobogle  pddiatrique,
néonaiolopie, néphrologic  pddiatricuees, wahdm

onco-hématologie pédiatrigue, proumologic pddiatridg
hwmmunuupﬂdpﬂ'hbﬁpmﬂ

clinigues, les  nssocintions  médicales
camonales, la dération des médecing sulsses, rhdwme

Frofessions voisines

Médecin spécialiste =n anesthésiodogin

Mddecin spécialiste en chimrgie

Mlidecin Bp-h:hlhll: en dermatologle et véndrdnlagie
Mddecin en mridecine indirne

Mddecin spécialiste en médecine géndrale

Midecin spécialiste en newrologis

Adresses utiles
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Fachtagung der Kinderschutzgruppen schweizerischer
Kinderkliniken am 19. November 2002 in Bern

Entsprechend der Interdisziplinaritét der
Kinderschutzgruppen waren unter den etwa
45 Teilnehmerinnen an der Fachtagung die
Berufsgruppen Padiater, Kinder- und Ju-
gendpsychiater, Kinderchirurgen, Pflegen-
de, Sozialarbeiterinnen und Psychologinnen
vertreten, darunter mehrere Chefarztinnen
von Kinderkliniken und kinderchirurgischen
Abteilungen sowie Leiter von kantonalen
kinder- und jugendpsychiatrischen Diensten.

Kantonale Kinderschutzmodelle

Christian Wiithrich stellte das neue Berner
Kinderschutzmodell das in einer Pilot-
phase von 4 Jahren mit einem Budget von
2,4 Mio. Fr. ab Januar 2002 lauft. Unter
dem Dach einer multidisziplindr zusam-
mengesetzten Kinderschutzkommission
(Leitung: Justizdirektion) wirken 4 regionale
fils rouges (Jura Bernois, Berner Oberland,
Bern Mittelland, Emmental-Oberaargau) so-
wie die Abklarungsstelle am Kinderspital
Bern. Letztere hat mit einem Etat von 200
Stellenprozenten die Aufgabe, Kinder und
Jugendliche nach Misshandlung oder ver-
muteter Misshandlung abzuklaren und zu
beurteilen (inklusive Videobefragung, u.a.
im Auftrag der Strafbehérden), Krisenin-
tervention und erste Massnahmen einzu-
leiten und das Opfer und seine Familie zu
begleiten, bis eine externe Vernetzung ge-
wahrleistet ist. Sie ist zudem flr interne
und externe Aus- und Weiterbildung ver-
antwortlich. Die fils rouges beraten Fach-
leute und sind Uber eine einzige zentrale
Telefonnummer erreichbar.

Nach knapp einem Jahr Laufzeit scheint
sich das neue Modell in seinen Grundzi-
gen zu bewahren, die Vernetzung und

Zusammenarbeit hat sich verbessert, Zu-
standigkeiten und Abgrenzungen sind kla-
rer geworden. Die Abklarungsstelle am Kin-
derspital verzeichnet eine bedeutende Fall-
zunahme.

Ruckfragen zum Berner Modell:
ch.withrich@insel.ch

Marianne Caflisch skizziert auf Franzdsisch
das seit 1989 existierende Modell im
Kanton Genf. Dort werden Kinder und
Jugendliche von Vormundschaftsbehor-
de, Polizei, Schularztdienst und nieder-
gelassenen Padiaterlnnen der Groupe de
Protection de I’Enfant (GPE) zur Untersu-
chung und Beurteilung zugewiesen, wobei
seit einigen Jahren keine Videobefragun-
gen mehr durchgefihrt werden. Die
Fallzahlen bewegen sich stabil um
100-150 Kinder und Jugendliche pro Jahr,
Altersspitzen bestehen zwischen 0-6 und
12-16 Jahren. Falle von bestéatigtem sexuel-
lem Missbrauch haben eher abgenommen,
wahrend Verdachtsfélle von sexuellen
Ubergriffen sowie Vernachlassigungen zu-
genommen haben. Schwierigkeiten bietet
die rasche Weiterplatzierung von Kindern
aus dem Kinderspital und die Vernetzung
der Opfer und ihrer Familien an weiterbe-
treuende Stellen. Interessantes Detail: Die
Groupe de Protection de I’Enfant hat zu-
handen der Assistenzérztinnen ein Glossar
von Ausdrucken erstellt, die in Austrittsbe-
richten verwendet werden kdnnen, ohne
dass juristische Schwierigkeiten zu be-
furchten sind.

Ruckfragen zum Genfer Modell:
marianne.caflisch@hcuge.ch

Im Rahmen der von Mélanie Doutaz, Luzern,
geleiteten Diskussion stellt Markus Wop-
mann das Aargauer Kinderschutzmodell
vor. Auch dort besteht seit 1999 eine inter-
disziplinare Kinderschutzkommission. Es
sind zwei Kinderschutzzentren vorgesehen,
gekoppelt an die Kinderkliniken in Aarau
und Baden, die auch spitalexterne Mitglie-
der einschliessen. Die beiden Zentren sol-
len im Endausbau 300 Stellenprozente,
verteilt auf verschiedene Berufsgruppen,
umfassen.

Ruckfragen zum Aargauer Modell:

markus.wopmann@ksb.ch

In der lebhaften Diskussion wird vor allem
auf das zunehmende Dilemma eingegan-
gen, das durch die vermehrte Zusammen-
arbeit zwischen medizinischen Stellen und
Strafverfolgungsbehdérden entstanden ist.
Dieses Dilemma besteht darin, dass die
Balance zwischen unserer angestammten
vertraulich-arztlichen Tatigkeit und dem Wir-
ken im Dienste der Strafverfolgung schwie-
rig herzustellen ist und oft einen Rollenkon-
flikt bedeutet. Abgrenzung und Aufgaben-
klarung sind immer wieder vorzunehmen!

Vernetzter Kinderschutz — vernetzte
Pravention

Nachdem Urs Hunziker die Einbettung der
Fachstelle Kindesschutz und Opferhilfe-
beratung Winterthur in eine Fachkommis-
sion Kindesschutz sowie ein Ubergeord-
netes Forum fur Kindesschutz vorgestellt
hat, prasentiert Charles Baumann die im
September 2001 lancierte Praventions-
kampagne, die nach ihrer Konzeption in
mehreren Durchgéngen bei der Zielgruppe
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(Oberstufenschiilerinnen) erprobt und ver-
nehmlasst wurde. Die Kampagne besteht
hauptsachlich aus Plakaten im ¢ffentlichen
Raum sowie in Schulhdusern und aus
Unterrichtsmaterialien. Beatrice Gros, die
die Praventionskampagne als Schulsozial-
arbeiterin begleitet, berichtet von sehr posi-
tiven ersten Erfahrungen. Sie bemerkt aller-
dings, dass schon 5- und 6-Klasslerinnen
am Thema sehr interessiert sind und die
Zielgruppe mit Oberstufenbeginn etwas zu
spét angesetzt ist.

Hauptthema: Kindsmisshandlung
in Institutionen

Einleitend gibt Jurg Unger-Kdppel zu beden-
ken, dass Personen mit padophilen Nei-
gungen Berufe wahlen, in denen sie inten-
siven Kontakt mit Kindern haben koénnen;
dazu gehoren die meisten Berufe in einem
Kinderspital, und es dirfte somit kein Zwei-
fel bestehen, dass in unseren Institutionen
Padophile arbeiten und sexuelle Ubergriffe
vorkommen. C. Elmer von Limita Zirich, be-
leuchtet in ihrem umfassenden Referat die
Faktoren, die dazu fihren, dass sexuelle
Ubergriffe in einer Institution stattfinden
koénnen. Verschiedene Faktoren erschwe-
ren oder beglnstigen das Handeln der
Téater: Richtlinien und Sanktionen missen
klar thematisiert sein (z.B. als Zusatz zum
Arbeitsvertrag), wobei reine Disziplinarmass-
nahmen fragwirdig sind, da sie ausserhalb
der Institution nicht wirken und vielmehr
grundsatzlich eine Strafanzeige zu erwagen
ist. Das Einholen eines Leumundzeugnis-
ses vor der Anstellung sollte zur Routine
werden. Fur die potenziellen Opfer sollen
Hilfsangebote und Anlaufstellen klar be-
zeichnet sein. Besondere Aufmerksamkeit
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verdienen Behinderte, junge Kinder und an-
asthesierte Patientinnen. Die grésste Be-
deutung flr eine wirksame Pravention liegt
beim Institutions-Umfeld: Die Institution
muss den Schutz der Opfer wahrnehmen
und darf die Verantwortung niemals an die
Opfer delegieren (Garantenpflicht). Sie hat
fur Ubersichtliche Raumverhéltnisse und in-
stitutionalisierte Kontrollmdglichkeiten zu
sorgen, muss Patientinnen und Eltern in-
formieren und Untersuchungssituationen
klar regeln. Die Problematik von sexuellen
Ubergriffen in Institutionen soll bereits in
der Ausbildung thematisiert werden. Be-
sonders interessant sind die Ausfuihrungen
von Frau Elmer Uber das Institutionsklima:
Misstrauen, Hektik und fehlende Transpa-
renz sowie autoritére oder diffuse Fihrungs-
strukturen erschweren das Aufdecken von
sexuellen Ubergriffen in Institutionen. Die
Entmystifizierung der Berufsbilder und ein
reflektierter Umgang mit Machtverhaltnis-
sen sowie die Gleichstellung der Geschlech-
ter erleichtern die Aufdeckung und wirken
deshalb praventiv. Schliesslich bemerkt die
Referentin, dass die Pravention sexueller
Ausbeutung in Institutionen ein prozess-
haftes Geschehen ist, das langfristig alle
Ebenen und Berufsgruppen in einer Insti-
tution einbeziehen muss.

Weitere Informationen zum Thema: Bro-
schire «Institutionelle Pravention sexuel-
ler Ausbeutung» (zu beziehen bei: Limita
Zirich, Bertastrasse 35, 8003 Zurich)
www.limita-zh.ch

In der anschliessenden Diskussion kommen
konkrete Beispiele aus Kinderspitalern zur
Sprache und Lésungsmoglichkeiten wer-
den diskutiert. Es wird der Wunsch geaus-

sert, dass gesamtschweizerische Richt-
linien Uber Pravention und Umgang mit
sexueller Ausbeutung in Kinderspitéalern
erarbeitet werden, wobei an dieser Erar-
beitung nicht nur verschiedene érztliche
Berufsgruppen (Padiater, Kinderchirurgen,
Kinder- und Jugendpsychiater), sondern
auch Pflegende, Psychologlnnen und So-
zialarbeiterlnnen beteiligt sein sollten.

Die néchste Fachtagung von Kinderschutz-
gruppen schweizerischer Kinderkliniken fin-
det am 25. November 2003 in Bern statt.

Ulrich Lips, Zrich
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Journée de formation des Groupes de protection

de I’enfant des hopitaux pédiatriques suisses

du 19 novembre 2002 a Berne

A I'image de I'interdisciplinarité des grou-
pes de protection de I’enfant, parmi les 45
participants de la journée étaient repré-
sentés pédiatres, psychiatres de I’enfant
et de I'adolescent, chirurgiens pédiatres,
personnel soignant, assistant(e)s sociaux
et psychologues, dont plusieurs médecins
chefs d’hdpitaux pédiatriques et de services
de chirurgie pédiatrique ainsi que des chefs
de services cantonaux de pédopsychiatrie.

Modeles cantonaux
de la protection de I’enfant

Christian Withrich présente le nouveau
modéle bernois de protection de I'enfant,
qui court sous forme d’un projet pilote de
4 ans avec un budget de 2,4 millions de
francs depuis janvier 2002. Sous le toit
d’une commission pluridisciplinaire pour la
protection de I’enfant (direction: départe-
ment de la justice) agissent 4 «fils rouges»
régionaux (Jura bernois, Oberland bernois,
Mittelland bernois, Emmental-Oberaargau)
ainsi qu’un centre d’investigation au ser-
vice de pédiatrie a I’Hopital de I’lle de Ber-
ne. Cette commission a pour tache, avec
un effectif de 200% d’emplois, d’investi-
guer et évaluer les enfants et adolescents
victimes ou suspects de maltraitance (avec
enregistrements vidéo, éventuellement a
la demande des autorités pénales), d’inter-
venir en cas de crise, de mettre en oeuvre
les premiéres mesures et d’accompagner
la victime et sa famille jusqu’a ce qu’un ré-
seau externe soit garanti. Elle est en outre
responsable de la formation post-graduée
et continue interne et externe. Les «fils
rouges» conseillent les professionnels et
sont atteignables par un seul numéro télé-
phonigue central.

Aprés a peine une année de fonctionne-
ment ce nouveau modele semble se jus-
tifier dans ses grandes lignes, les réseaux
et la collaboration se sont améliorés, les
responsabilités et les limites sont plus clai-
rement définies. Le centre d’investigation
du service de pédiatrie de Berne enregistre
une nette augmentation des cas signalés.

Informations concernant le modéle bernois:
ch.withrich@insel.ch

Marianne Caflisch décrit le modéle existant
depuis 1989 dans le canton de Genéve.
Ici les enfants et les adolescents sont
adressés par I’Office de mineurs, la poli-
ce, le Service médical des écoles et les
pédiatres installés au Groupe de Protec-
tion de I’Enfant (GPE) pour examen et éva-
luation. Depuis quelques
années ne sont plus effectués des en-
registrements vidéo. Le nombre de cas
reste assez stable autour des 100-150
enfants et adolescents par année avec
des pointes entre 0-6 et 12-16 ans. Les
cas d’abus sexuel prouvé ont plutdt dimi-
nué alors que les suspicions d’abus sexuel
ainsi que les cas de négligence ont aug-
menté. Des difficultés sont rencontrées
lors de la recherche d’un placement ra-
pide hors de I’hopital et d’un réseau ex-
terne dans lequel intégrer la victime et sa
famille. Détail intéressant: le GPE a créé
une glossaire a I'intention des médecins
assistants qui peut étre utilisé pour les
lettres de sortie tout en évitant des comp-
lications juridiques.

Informations concernant le modéle genevois:

marianne.caflisch@hcuge.ch

Dans le cadre de la discussion dirigée par
Mélanie Doutaz, Lucerne, Markus Wop-
mann présente le modéle argovien de pro-
tection de I’enfant. La aussi existe depuis
1999 une commission pluridisciplinaire de
protection de I'enfant. Deux centres de
protection de I’enfant sont prévus, liés aux
cliniques pédiatriques d’Aarau et Baden,
incluant aussi des collaborateurs exter-
nes a I’hdpital. Dans leur structure défi-
nitive, les deux centres compteront 300%
d’emplois répartis sur les différents grou-
pes professionnels.

Informations concernant le modéle argovien:

markus.wopmann@ksb.ch

Dans la discussion trés vive qui suivit, a
surtout été mis en évidence le dilemme que
représente la collaboration de plus en plus
étroite entre centres médicaux et autorités
pénales. En effet la balance entre activité
médicale, confidentielle et activité au ser-
vice de la poursuite pénale est difficile a
maintenir et est souvent source d’un con-
flit professionnel. Les limites et les taches
de chacun doivent régulierement étre re-
définies!

Réseaux de protection —
réseaux de prévention

Apres que Urs Hunziker ait présenté I’in-
tégration du Centre de protection de I’en-
fant et du centre LAVI de Winterthur dans
une Commission de protection de I’enfant
subordonnée & un Forum de protection de
I’enfant, Charles Baumann présente la
campagne de prévention lancée en sep-
tembre 2001 qui a été testée a plusieurs
reprises auprés du groupe cible (écoliers
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et écoliéres de niveaux secondaires). Cette
campagne consiste essentiellement en af-
fiches dans des lieux publiques et dans
les écoles et en matériel d’enseignement.
Beatrice Gros, assistante sociale scolaire
qui accompagne la campagne, témoigne
de premiéres expériences trés positives.
Elle fait par contre remarquer que les éléves
des 5°-6° années se montrent déja tres in-
téressé(e)s par la problématique et qu’en
ciblant les classes secondaires on est en
retard.

Theéme principal:
maltraitance dans les institutions

En introduction Jirg Unger-Képpel rappel-
le que les personnes avec des tendances
pédophiles choisissent des professions
qui leur permettent des contacts intensifs
avec des enfants; font partie de cette ca-
tégorie la plupart des professions dans un
hopital pédiatrique et il n’y a donc pas de
doute que dans nos institutions travaillent
des pédophiles et que des abus sexuels
y ont lieu. Mme Corina Elmer de Limita Z{-
rich décrit dans son exposé tres complet
les facteurs qui font que des abus sexuels
puissent avoir lieu dans des institutions.
Différents facteurs facilitent ou au con-
traire, rendent difficile le passage a I’acte
de lauteur: directives et sanctions doivent
étre clairement définies (p.ex. sous forme
d’un annexe au contrat de travail); les sim-
ples mesures disciplinaires sont discuta-
bles, car elles n’exercent aucune influen-
ce en dehors de I'établissement, une
plainte pénale devrait en principe étre en-
visagée. La demande d’une attestation de
bonnes mceurs avant un engagement
devrait se faire de routine. Pour les vic-
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times potentielles, les offres d’aide et les
lieux de consultation doivent étre claire-
ment indiquées. Les personnes handica-
pées, les enfants et les patientes anes-
thésiées méritent une attention particuli-
ere. Le lieu de prévention privilégié est le
lieu de travail lui-méme: I’établissement
doit assumer la protection des victimes et
ne doit jamais déléguer la responsabilité &
la victime (devoir de garant). Il doit offrir des
lieux de travail avec une bonne visibilité et
des moyens de contrdle institutionnalisés,
doit informer patient(e)s et parents et rég-
ler de facon claire les situations d’inve-
stigation. La problématique des abus se-
xuels en institution doit étre abordée déja
durant la formation. Particulierement in-
téressantes les précisions de Mme Elmer
concernant le climat de travail dans I’ét-
ablissement: méfiance, stress et manque
de transparence ainsi que des hiérarchies
autoritaires ou mal structurées rendent
plus difficile la découverte d’abus sexuels
dans les institutions. La démystification
des professions et I’'usage réfléchi des re-
lations de pouvoir ainsi qu’un traitement
€galitaire des deux sexes en facilitent la
découverte et ont donc un effet préventif.
En conclusion, la conférenciére souligne
gue la prévention de I’exploitation sexuelle
en institution est un processus évolutif qui
doit inclure a long terme tous les niveaux
et tous les groupes professionnels.

D’autres informations sur ce théme peuvent
étre trouvées dans la brochure «Institu-
tionelle Pravention sexueller Ausbeu-
tung» chez Limita Zirich, Bertastrasse 35,
8003 Zirich, www.limita-zh.ch. (Il n’existe
pas de version frangaise de cette brochure,
mais seulement un dépliant «Violence

sexuelle envers les enfants» adressé aux
parents et éducateurs.)

Dans la discussion ont été évoqués des
exemples concrets issus de cliniques pé-
diatriques avec les solutions possibles. Le
souhait a été exprimé que des directives
sur la prévention et la prise en charge de
I’exploitation sexuelle dans les hépitaux
pédiatriques soient élaborées au niveau
suisse, avec le concours non seulement
des professions médicales (pédiatres, chi-
rurgiens pédiatres, pédopsychiatres),
mais aussi du personnel soignant, des
psychologues et assistant(e)s sociaux.

La prochaine réunion des groupes de pro-
tection de I'enfant des hdépitaux pédia-
triques suisses aura lieu a Berne le 25 no-
vembre 2003.

Ulrich Lips, Zurich

Traduction: Rudolf Schlaepfer, La Chaux-de-Fonds
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La pédiatrie communautaire:
le pédiatre dans la vie quotidienne de I’enfant

Journée de formation du Groupement des pédiatres vaudois du 5 décembre 2002

Certaines activités concernant la santé de
I’enfant peuvent apparaitre étrangéres au
pédiatre installé lorsqu’elles se passent
ailleurs qu’au cabinet — en créche, a
I’école, dans des institutions, ou au do-
micile pour des soins parfois complexes.
Ces activités étrangéres touchent égale-
ment a des populations qui ne trouvent
pas spontanément le chemin du pédiatre,
comme les migrants, les marginaux, les
exclus. Dans un autre domaine, plus po-
litique comme dans la planification de la
santé, elles traitent d’enjeux qui influen-
cent la pratique et I’avenir de la pédiatrie.
Ces sujets ont été débattus en décembre
dernier, dans une journée qui mettait en
commun les visions, les roles et les pra-
tigues hospitaliéres et privées, puisque
ces enjeux nous concernent tous.

Quel rble, quel place pour le pédiatre dans
les lieux de vie de I’enfant? Le pédiatre
est-il prét ay prendre une part active? Est-
ce son travail? Est-il formé a cela?

Exposés, ateliers et débats entre une qua-
rantaine de pédiatres, avec S. Fanconi
(Chef du Département médico-chirurgical
de pédiatrie au CHUV), G. Julien (pédiatre
social affilié & I'université McGill & Mont-
réal), M. Meignier (pédiatre, algologue,
Nantes - répondant pour la prise en char-
ge de la douleur & domicile), P. Bouvier
(médecin directeur, Service de santé de la
jeunesse, Genéve), |. Rossi (anthropologue
de la santé, PMU, Lausanne), et P. Gilliand
(politique sociale, Faculté des sciences so-
ciales — UNIL/IDHEAP).

Eléments de la journée

Le pédiatre retrouve I’enfant a des mo-
ments-clés de sa trajectoire et c’est en le
connaissant, en le visitant dans ses mi-
lieux de vie, gu’il peut aller aux racines des
problémes, identifier les capacités toujours
présentes, travailler sur les causes et les
forces. Ce travail de «capacitation» trouve
sa source dans une définition de la san-
té congue dans ses interactions sociales,
dans un modéle écologique du développe-
ment humain et qui inscrit la pratique dans
une approche systémique.

«Porté en santé par nos interactions». Les
contacts, la capacité a découvrir du sens,
I’estime de soi, les compétences dis-
ponibles permettent de construire la ré-
silience nécessaire et cette dimension est
partie intégrante de la pédiatrie. Mais cer-
taines missions ne peuvent pas étre cou-
vertes dans un travail de cabinet seule-
ment: la maltraitance, les maladies chro-
niques, la prévention et la lutte contre les
dépendances ou contre la violence sont
liées, dans leur causes et dans leurs im-
pacts, aux contextes de vie voire a des po-
litiques de santé. Quelle est la part de
somatique dans les besoins de notre
population? Minoritaire @ moins de mettre
en avant les petites infections comme
fondement du métier de pédiatre: dévelop-
pement, langage, comportement, appren-
tissage, stress scolaire, conduites d’essai
et prises de risque (dés I’école primaire),
dépendances, violences sont des pré-
occupations plus profondes et difficiles.
Sans une pratique intégrée de la pédiatrie,
différents intervenants dans différents
lieux restent isolés, n’agissent que dans

un rayon d’action limité et ne peuvent ré-
pondre a ces enjeux.

De nouveaux pédiatres expriment (en tout
cas au Canada) leur idéalisme pour cette
orientation de la pédiatrie, souhaitent tra-
vailler dans cette perspective et deman-
dent une formation en pédiatrie sociale. La
réalité est contrastée: on se sent bien sou-
vent plus efficace dans la pratique privée
que dans une école (tous ces colloques...),
et des besoins de santé, non pergus par
les professionnels, ne sont pas pris en
compte; on ne sait pas par quel bout abor-
der ces problemes complexes (et d’ailleurs
ils ne parlent pas le frangais, ne compren-
nent rien...) ; la rétribution est limitée, la
disponibilité rare et I'image du pédiatre
confinée en grande partie a son role so-
matique, ou alors d’alibi, de «responsabi-
lité civile en cas de pépin» pour des institu-
tions qui demandent un médecin-conseil,
«un nom sur la liste». Et quand il s’agit
d’options politiques, le médecin est a
priori exclu des processus de décision.
Mais il faudrait dire aussi qu’il ne pousse
pas fort au portillon pour étre entendu et
qu’il ne connait pas la mécanique parti-
culiére de I’Etat. En fin de compte, «le si-
lence des médecins est criant».

L’exemple du développement considérable
des soins pédiatriques a domicile dans
le canton de Vaud est significatif. Les in-
firmiéres sont impliquées pratiquement
seules dans des prises en charges parfois
longues (plusieurs mois) et complexes
(soins continus au domicile). Ce mode de
traitement n’est de loin pas un choix philo-
sophique pour faire une pédiatrie de style
moderne mais bien issu de contraintes
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structurelles réelles, diminution de lits et
de personnel hospitaliers. La limite, pour
les soins a domicile, n’est pas technique,
mais bien liée a ce que la famille est préte
a prendre. S’il y a échec, ce ne seront pas
les soins qui seront en cause, mais le
management de la famille. Pourquoi le
médecin traitant ne reste-t-il pas un inter-
locuteur de référence pour cette famille?
Une pratique doit étre réinventée, un mo-
déle trouvé ou ce dernier garde sa place
dans la trajectoire de I’enfant et de sa fa-
mille et devient ce référent qui saura étre
attentif a la bonne évolution du traitement
tout en respectant les besoins spécifiques
de I’enfant et de sa famille dans un con-
texte d’intégration et de santé globale.

Quelle pédiatrie veut-on faire et laquelle a
un avenir? Une pratique standardisée et
maitrisée dans laquelle I’enfant doit trou-
ver sa place? Une pratique dynamique et
imaginative, au coeur de la trajectoire de
I’enfant dans laquelle le pédiatre a sa
place, mais qu’il doit prendre? Il existe un
renouvellement des compétences atten-
dues autour de nouveaux enjeux, de nou-
velles populations, de nouveaux besoins,
une nécessité d’anticiper sur la composi-
tion de notre société, de considérer de
nouveaux lieux de pratique (ou de recon-
sidérer d’anciens lieux désertés) et donc
de revoir les motivations, les objectifs et
les lieux de formation.

Cette journée qui pour nous vaudois était
une «premiére» a été un grand succes, té-
moin de I'intérét et de la sensibilité qu’ont
eu les participants (40% des pédiatres
vaudois) pour les différents themes abor-
dés. Elle a souligné le réle essentiel que
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le pédiatre devrait pouvoir prendre en se
formant et en s’investissant différemment,
elle a été I'occasion d’échanges riches
entre des pratiques diverses dans des
lieux différents; on y a relevé enfin pour
notre plus grand bonheur une grande con-
vergence d’opinion entre les «hospitaliers»
et les praticiens «privés».

Plaidoyer encore pour une société de pédia-
trie unie et pour une renaissance de son
groupe de Pédiatrie Sociale!

Il est d’ores et déja prévu une suite a ces
débats en novembre 2003.

Marie Sommer, Yverdon
marie.sommer@bluewin.ch

Eric Masserey, Lausanne

eric.masserey@omsv.vd.ch

Organisation:
Comité du GPV (Marie Sommer, présidente. Sergio Fanconi,

Olivier Carrel, Yvon Heller) avec le Service de santé commu-
nautaire 0-20 ans a I’'OMSV (Eric Masserey et Pierre-

André Nicod, Marie Torres).
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Der Padiater im Alltag des Kindes —
Gesellschaftspadiatrie als neues Konzept

Fortbildungstagung der Vereinigung der Waadtlander Kinderarzte vom 5. Dezember 2002

Gewisse, die Gesundheit der Kinder be-
treffende Tatigkeiten kénnen dem prakti-
zierenden Pé&diater fremd erscheinen,
wenn diese sich ausserhalb der Praxis ab-
spielen — in der Krippe, in der Schule, in
Heimen oder manchmal komplexe Be-
handlungen zuhause. Diese uns fremden
Tatigkeiten beruhren auch Bevolkerungs-
gruppen, die den Weg zum Padiater nicht
spontan finden, wie Migranten, Rand-
standige, Ausgeschlossene. In einem an-
deren, mehr politischen Bereich, wie der
Gesundheitsplanung, geht es um Fragen,
welche die tagliche Praxis und die Zukunft
der Pédiatrie betreffen. Diese Themen, die
uns alle betreffen, wurden im letzten De-
zember diskutiert, im Rahmen einer Ta-
gung, welche Vorstellungen, Rollen und Ge-
pflogenheiten von Spital und Praxis ge-
meinsam darstellte.

Welche Rolle, welchen Platz nimmt der Kin-
derarzt im Umfeld des Kindes ein? Ist der
Kinderarzt bereit, darin eine aktive Rolle zu
spielen? Ist dies seine Aufgabe? Ist er da-
fir ausgebildet?

40 Péadiater und Péadiaterinnen besuch-
tenVortrage, Workshops und Diskussionen
mit S. Fanconi (Direktor des Département
médico-chirurgical de pédiatrie der Uni-
versitats-Kinderklinik Lausanne CHUV),
G. Julien (Sozialpadiater an der Universitat
McGill in Montréal), M. Meignier (Péadiater,
Schmerzspezialist, Nantes — Ansprech-
partner flr Schmerzbehandlung zuhause),
P. Bouvier (Medizinischer Leiter, Service de
la Santé de la jeunesse, Genf), M. I. Ros-
si, (Gesundheits-Anthropologe, PMU, Lau-
sanne) und P. Gilliand (Sozialpolitik, Fa-
kultat fir Sozialwissenschaften - Univer-
sitat Lausanne/IDHEAP).

Schwerpunkte der Tagung

Der Padiater begegnet dem Kinde in
Schlissel-Momenten seines Werdeganges
und dank der Tatsache, dass er es kennt,
indem er dessen Lebensmilieu besucht,
kann er an die Wurzeln seiner Probleme ge-
langen, seine immer vorhandenen Fahig-
keiten identifizieren, Ursachen anpacken
und Krafte mobilisieren. Das Aufspiren
und die Forderung vorhandener Ressour-
cen beruht auf einer Definition der Ge-
sundheit, die in den sozialen Interaktionen
und in einem Okologischen Modell der
menschlichen Entwicklung begriindet ist
und sie verbindet die Praxis mit einem sy-
stemischen Ansatz.

«Gesund und getragen durch unsere Inter-
aktionen». Kontakte, die Fahigkeit Sinn zu
entdecken, Selbstachtung und die ver-
fugbaren Kompetenzen ermdglichen es,
die notwendige Lebenstiichtigkeit zu er-
werben: dieser Aspekt ist ein integrieren-
der Teil der Padiatrie. Aber es gibt Aufga-
ben, welche durch die Praxisarbeit alleine
nicht abgedeckt werden koénnen: Miss-
handlung, chronische Krankheiten, Pra-
vention und Bekampfung von Drogenab-
héangigkeit oder von Gewalt sind in ihren Ur-
sachen und ihren Auswirkungen an
Lebensbedingungen oder auch an die Ge-
sundheitspolitik gebunden. Welches ist
der somatische Anteil an den Bedirfnissen
unserer Bevodlkerung? Er ist klein, es sei
denn, man streicht die banalen Infekte als
Arbeitsgrundlage des Kinderarztes hervor:
Entwicklung, Sprache, Verhalten, Lernvor-
gange, Schulstress, «Ausprobieren» und Ri-
sikoverhalten (schon in der Primarschule),
Drogenbhangigkeit, Gewalt sind tiefere und
schwerwiegendere Sorgen. Ohne eine in-

tegrierte Auffassung der Padiatrie, bleiben
die verschiedenen Akteure an ihrem Ar-
beitsort isoliert, wirken nur innerhalb eines
begrenzten Wirkungsbereiches und kénnen
den gestellten Problemen nicht gerecht
werden.

Junge Padiater (jedenfalls in Kanada) ge-
ben ihrem Idealismus fir diese Neuorien-
tierung der Padiatrie Ausdruck, wiinschen
in dieser Perspektive zu arbeiten und for-
dern eine Ausbildung in Sozialpadiatrie. Die
Realitat ist kontrastreich: man fuhlt sich oft
effizienter in der Privatpraxis als in einer
Schule (all die Kolloquien ...), und von den
Fachpersonen nicht erkannte Gesund-
heitsbedurfnisse bleiben unbertcksichtigt;
man weiss nicht, wie man die komplexen
Probleme angehen soll ( im Gbrigen spre-
chen sie ja kein deutsch, verstehen
nichts ...); die Kostendeckung ist begrenzt,
die Verfugbarkeit selten und das Kinder-
arzt-Bild grosstenteils auf das Somatische
beschrankt, oder dann dient der Padiater
als Alibi, als «Haftpflicht im Falle eines
Zwischenfalles» fUr Institutionen die einen
Vertrauensarzt, «einen Name auf der Liste»
brauchen. Und wenn es um politische Ent-
scheidungen geht, ist der Arzt von vorne-
herein von den Entscheidungsprozessen
ausgeschlossen. Man muss aber auch be-
kennen, dass er sich nicht nach vorne
drangt,um angehort zu werden und dass
er die besonderen Mechanismen der
Staatsmaschinerie nicht kennt. Letztlich
«ist das Schweigen der Arzte schreiend».

Das Beispiel der beachtlichen Entwicklun

der Spitex-Behandlung von Kindern im Kan-
ton Waadt ist bezeichnend. Die Kranken-
schwestern Ubernehmen praktisch alleine
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oft lange (mehrere Monate) und komplexe
Behandlungen (spitalexterne Langzeitbe-
handlung). Diese Art Behandlung ist bei
Weitem nicht eine philosophische Wahl,
um eine modern anmutende Padiatrie zu
betreiben, sondern durch reelle struktu-
relle Zwéange bedingt, ndmlich Betten- und
Personaleinschréankung in Spitélern. Die
Grenzen der Spitex-Behandlung sind nicht
technischer Art, sondern bedingt durch
das, was die Familie bereit ist zu tragen.
Im Falle eines Misserfolges muss die
Schuld nicht der Pflege angelastet werden,
sondern dem Familien-Management. Wa-
rum bleibt der behandelnde Arzt nicht be-
vorzugter Gesprachspartner der Familie?
Eine Art zu praktizieren muss neu erfun-
den, ein Modell gefunden werden, in wel-
chem der behandelnde Arzt seinen ange-
stammten Platz im Werdegang des Kindes
und seiner Familie beibehalt und jene Be-
zugsperson wird, welche den guten Ablauf
der Behandlung Uberwacht ohne die spe-
zifischen Bedirfnisse des Kindes und sei-
ner Familie zu vergessen, welche auch so-
ziale Integration und gesamtheitliche Ge-
sundheit im Auge behalt.

Was fir eine Padiatrie wollen wir, was fir
eine Padiatrie hat Zukunft? Ein standardi-
siertes und genau definiertes Berufskon-
zept in welchem das Kind seinen Platz fin-
den muss? Ein dynamisches und einfalls-
reiches Vorgehen, im Kern des kindlichen
Werdeganges gelegen, in welchem der Pa-
diater wohl seinen Platz hat, diesen aber
ergreifen muss? Eine Erneuerung der Fach-
kenntnisse findet wohl statt, als Antwort
auf neue Herausforderungen, neue Be-
volkerungsgruppen, neue Bedurfnisse;
es wird notwendig, die Zusammensetzung
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unserer Gesellschaft vorwegzunehmen,
neue (oder frihere, in Vergessenheit ge-
ratene) Modelle der Berufsausiibung in Be-
tracht zu ziehen, folglich die Motivationen,
Objektive und Ausbildung neu zu Uber-
denken.

Diese Tagung, fir uns Waadtlander eine
Premiere, war ein grosser Erfolg und be-
zeugt das Interesse und die Aufgeschlos-
senheit der Teilnehmer (40% der Waadt-
lander Kinderarzte) gegeniiber den ange-
sprochenen Themen. Sie hat die grund-
legende Rolle unterstrichen, welche der Pa-
diater einnehmen sollte, indem er in Aus-
bildung und Berufsausiibung neue Wege
beschreitet; sie war Gelegenheit zu reich-
haltigen Austauschen, zu Vergleichen zwi-
schen verschiedenen Arten an verschie-
denen Orten zu praktizieren; sie hat letzt-
lich zu unserer grossen Freude eine
weitgehende Konvergenz zwischen den
Spital- und Praxispédiatern aufgezeigt.

Die Tagung war auch ein Pladoyer fiir eine
einzige Kinderarzte-Gesellschaft und eine
Wiedergeburt der Gruppe fir Sozialpadia-
trie!

Ein Fortsetzung ist bereits im November
2003 vorgesehen.

Marie Sommer, Yverdon
marie.sommer@bluewin.ch

Eric Masserey, Lausanne

eric.masserey@omsv.vd.ch

Ubersetzung: Rudolf Schlaepfer, La Chaux-de-Fonds

Organisation:

Vorstand des GPV (Marie Sommer, Prasidentin, Sergio Fan-
coni, Olivier Carrel, Yvon Heller) gemeinsam mit dem Ser-
vice de santé communautaire 0-20 ans des OMSV (Eric
Masserey und Pierre-André Nicod, M.Torres).

GPV: Groupement des Pédiatres Vaudois

OMSV: Organisme Médico-Social Vaudois

PMU:  Policlinique Médicale Universitaire

IDHEAP: Institut de Hautes Etudes en Administration
Publique

UNIL: Université de Lausanne
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INFOVAC, ligne directe d’information
et de consultation sur les vaccinations

Savoir comment reprendre une vacci-
nation interrompue? Déterminer au
mieux la probabilité qu’une réaction in-
attendue soit secondaire a une vacci-
nation? Vérifier une contre-indication
ou préciser une compatibilité vaccina-
le? Déterminer comment vacciner dans
un contexte d’allergie ou de maladie?
Souhaiter des informations supplémen-
taires pour répondre a des patients in-
quiets ou opposés a une vaccination?
Ou simplement recevoir chague mois
un bulletin d’information contenant les
développements les plus récents en
matiére de vaccination: nouvelles re-
commandations de I’0.F.S.P, vaccins
nouvellement enregistrés, en rupture
de stock ou retirés du marché, con-
seils d’utilisation, réponses aux ques-
tions d’intérét général!

Devant la complexité croissante des ques-
tions liées aux vaccinations est né INFOVAC,
une ligne directe de consultation et d’in-
formation sur les vaccinations initialement
destinée aux pédiatres, et étendue dés
juin 2001 a tous les médecins de Suisse.
Cet outil d’information et de formation
continue a été développé par la Chaire de
Vaccinologie de I’'Université de Genéve,
sous les auspices de la Société Suisse de
Pédiatrie et de I'Office Fédéral de la Santé
Publique, par la mise en réseau d’experts
de la Commission Suisse pour les Vacci-
nations.

Pour toutes les questions concernant la
vaccination d’un patient, une seule adres-
se pour toute la Suisse: infovac@medecine.
unige.ch. L’acces électronique est forte-

ment encouragé étant donné sa simpli-
cité d’utilisation. Les demandes par fax
(022 702 58 01) sont possibles pour les
médecins non encore connectés a Inter-
net. Les questions sur les vaccinations
peuvent étre adressés a INFOVAC en fran-
cais, en allemand ou en anglais.

Les consultants d’INFOVAC sont des pédia-
tres avec une expertise particuliere dans
le domaine des vaccinations. Dans I'actuel,
il s’agit des pédiatres membres de la Com-
mission Suisse des Vaccinations ou leurs
collaborateurs directs, afin de garantir ex-
pertise, crédibilité, objectivité et homogé-
néité des réponses. Ces consultants fonc-
tionnent en toute liberté académique, et en
leur nom propre, assumant personnellement
la responsabilité des conseils gu’ils offrent
par I'intermédiaire d’INFOVAC. Les questions
recues sont alternativement prises en
charge par un des consultants d’INFOVAC,
garantissant une réponse dans les 24-48
heures suivant la réception de la demande.

Comment s’inscrire a INFOVAC?

Les consultants d’INFOVAC sont soutenus
financierement par I’0.F.S.P. L’inscription
des pédiatres est offerte par la Société
Suisse de Pédiatrie.

En attendant d’éventuels accords avec
d’autres sociétés de discipline médicale,
les inscriptions des médecins non pédiatres
sont possibles par obtention d’un abon-
nement (valeur Fr. 25.—, validité annuelle)
couvrant les frais de distribution.

Pour vous inscrire, envoyer vos coordon-
nées (Nom, Prénom, Titre FMH, Adresse,

Fax, adresse e-mail) a infovac@medecine.
unige.ch (ou par fax au 022 702 58 01),
en indiquant le numéro du bon regu ou
bien en commandant directement un abon-
nement individuel (valeur Fr. 25.—, validité
annuelle).

Christoph Aebi
Claire-Anne Siegrist
Daniel Desgrandchamps
Urs Heininger

Bernard Vaudaux

INFOVAC

Centre de Vaccinologie
Université de Genéve
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INFOVAC. Direkte Informations-
und Konsultationsstelle bei Impffragen

Wissen, wie eine unterbrochene Imp-
fung weiterzufuihren ist? Erfahren, ob
eine unerwartete Reaktion Folge einer
Impfung ist? Bestatigung einer Kontra-
indikation oder Impfindikation? Festle-
gung des Impfprozederes bei Krankheit
oder Allergie? Wunsch nach zusatz-
lichen Informationen, um auf Fragen
verunsicherter Patienten oder Impf-
gegner antworten zu kénnen? Oder
auch nur um jeden Monat ein Informa-
tionsbulletin mit den neuesten Ent-
wicklungen im Impfbereich zu erhalten:
Neue BAG-Empfehlungen, neu regist-
rierte Impfstoffe, Lieferschwierigkeiten
oder Marktriickziige von Impfstoffen,
Anwendungsempfehlungen, Antwor-
ten auf Fragen von allgemeinem Inter-
esse!

Als Antwort auf die zunehmende Komple-
xitdt von Fragen im Zusammenhang mit
Impfungen ist INFOVAC entstanden, eine
direkte Informations- und Konsultations-
stelle bei Impffragen, uspriinglich gedacht
fur Padiater, im Juni 2001 dann aber aus-
gedehnt auf alle Schweizer Arzte. Dieses In-
formations- und Weiterbildungsinstrument
wurde vom Lehrstuhl fir Vakzinologie der
Universitat Genf gestaltet, indem unter
Schirmherrschaft der Schweize-
rischen Gesellschaft fir Padiatrie und des
Bundesamtes fiir Gesundheit ein Exper-
tenteam aus den Reihen der Schweizeri-
schen Kommission fur Impffragen gebildet
wurde.

Fir samtliche Fragen, die die Impfung eines
Patienten betreffen, wurde fur die ganze
Schweiz eine einheitliche E-Mail-Adresse

geschaffen: infovac@medecine.unige.ch.

We-gen seiner Einfachheit wird der elektro-
nische Zugang empfohlen. Anfragen sind
aber auch per Fax (022 702 58 01) még-
lich fiir diejenigen Arzte, die noch tiber kei-
nen Internetzugang verfiigen. Die Impffra-
gen an INFOVAC kénnen auf Franzdsisch,
Deutsch oder Englisch gestellt werden.

Die Berater bei INFOVAC sind Padiater mit
besonderem Fachwissen im Bereich der
Impfungen. Im jetzigen Zeitpunkt handelt
es sich um Padiater, die Mitglied der
Schweizerischen Kommission fur Impffra-
gen oder deren direkte Mitarbeiter sind.
So kénnen Fachwissen, Glaubwirdigkeit,
Objektivitat und Einheitlichkeit der Ant-
worten garantiert werden. Die Berater han-
deln in voller akademischer Freiheit und in
ihrem eigenen Namen, d.h., sie sind fur
ihre Ratschlage, die sie via INFOVAC ab-
geben, eigenverantwortlich. Die Anfragen
werden abwechselnd von einem der Be-
rater von INFOVAC entgegengenommen, So
wird eine Antwort innerhalb von 24-28
Stunden nach Erhalt der Frage garantiert.

Wie schreibt man sich bei INFOVAC
ein?

Die INFOVAC-Experten werden finanziell
vom BAG unterstutzt. Die Einschreibung
der P&diater wird von der Schweizerischen
Gesellschaft fur Padiatrie finanziert.

Bis weitere eventuelle Vereinbarungen mit
anderen Spezialarzt-Vereinigungen getrof-
fen worden sind, wird die Einschreibung
nicht-padiatrischer Arzte durch den Erwerb
eines Abonnements (Wert Fr. 25.—, Gil-
tigkeit: 1 Jahr) finanziell abgegolten. Mit

diesem Betrag werden Versandkosten ab-
gedeckt.

Um sich bei INFOVAC einzuschreiben, sen-
den Sie lhre personlichen Angaben (Name,
Vorname, FMH-Titel, Adresse, Fax, E-Mail-
Adresse) an infovac@medecine.unige.ch
(oder via Fax an 022 702 58 01). Geben
Sie dabei unbedingt auch Ihre Gutschein-
nummer an oder bestellen Sie lhr Abon-
nement direkt bei INFOVAC (Wert Fr. 25.—,
Glltigkeit: 1 Jahr)!

Christoph Aebi
Claire-Anne Siegrist
Daniel Desgrandchamps
Urs Heininger

Bernard Vaudaux

INFOVAC

Centre de Vaccinologie
Université de Genéve
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Facharztprifung zur Erlangung des Facharzttitels FMH
fr Kinder- und Jugendmedizin

Examen de spécialiste en vue de I’obtention du titre de
spécialiste FMH en pédiatrie

Aufgrund des Weiterbildungsprogrammes
und des Beschlusses des Zentralvor-
standes der FMH ist das Bestehen der
Facharztprifung fiir alle Kandidatinnen und
Kandidaten Voraussetzung zur Erlangung
des Facharzttitels FMH fiir Kinder- und Ju-
gendmedizin. Es empfiehlt sich, die
schriftliche Prifung friihestens im vorletz-
ten und die praktische Prufung im letzten
Weiterbildungsjahr zu absolivieren.

Ort und Datum:

Die Prufung erfolgt in zwei Teilen:
Praktische Prifung:
September — Dezember 2003
(Datum und Ort werden bis Ende Juli
2003 mitgeteilt).
Schriftliche Priifung:
18. Dez. 2003, 9.00-12.30 Uhr,
(Ort wird bis Ende Juli 2003 mitge-
teilt).

Prifungsgebiihr:

Die SGP erhebt eine Prifungsgebiihr von
Fr. 700.- fur die praktische Prufung

Fr. 150.- fur die schriftliche Prifung.

Anmeldefrist: 31. Mai 2003

Anmeldung:

Anmeldeformulare kdnnen bezogen
werden bei:

SGP, Sekretariat

Postfach 1380

1701 Freiburg

Tel. 026 350 33 44

Fax 026 350 33 03

E-Mail: secretariat@swiss-paediatrics.org.

Conformément au programme de forma-
tion postgraduée et a la décision du Co-
mité central de la FMH la réussite de I'e-
xamen de spécialiste est une condition re-
quise en vue de I'obtention du titre de
spécialiste FMH en pédiatrie. On recom-
mande de passer I’examen écrit au plus
tot durant I’avant-derniére année et I'e-
xamen pratique pendant la derniére année
de formation.

Lieu et date:

L’examen a lieu en deux parties:
Examen pratique:
septembre a décembre 2003
(lieux et dates seront communiqués
d’ici a fin juillet 2003).
Examen écrit:
le 18 décembre 2003, 9h00-12h30
(le lieu sera communiqué d’ici a fin
juillet 2003).

Taxe d’examen:

La SSP préleve une participation aux frais de
Fr. 700.— pour I’examen pratique,

Fr. 150.— pour I’examen écrit.

Délai d’inscription: le 31 mai 2003

Inscription:

Les formulaires d’inscription peuvent étre
obtenus aupres de la

SSP, Secrétariat

Case postale 1380

1700 Fribourg

tél 026 350 33 44

fax 026 350 33 03

e-mail: secretariat@swiss-paediatrics.org.
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