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Schweizerische Gesellschaft fiir Gynéakologie ung Geburtshilfe
Schweizerische Geselischaft fiir Neonatologie

Schweizerische Gesellschaft fijr Padiatrie

Schweizerische Gesellschatft fijr pédiatrische Endokrinologie / Diabetologie
Swiss Centres for Inborn Errors of Metabolism

Januar 2005

An alle Einsenderinnen und Einsender von
Guthrie-Test-Kanen in der Schweiz

Konzentration des Neugeborenen-Screenings in der Schweiz auf ein Zentrum

Sehr geehrte Einsenderinnen ung Einsender von Guthrie-Test—Karten,
Sehr geehrte Chefarztinnen yng Chefarzte der Geburtskliniken,

Dehydrogenase-Mangel oder MCAD-Mangel) und der EinfUhrung einer neuen Techno
Massenspektrometrie) die N
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Dr. Pierre Klauser

Gynékologie und Geburtshilfe Neonatologie Padiatrie
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ZURICH

Universitéts-Kinderklinik . Eleonoren—Stif(ung

Ziirich, 15. Marz 2005

Konzentration des Neugeborenen-Screenings in Ziirich

Sehr geehrte Einsenderinnen ung Einsender von Guthriekarten

Fir weitere Fragen in Zusammenhang mit dieser Umstellung stehen lhnen dije
Unterzeichnenden jederzeit gerne zyr Verflgung.

Wir freuen uns auf eine gute Zusammenarbeit!

Mit freundlichen Griissen

) ’7?%\ 6 . S LLA_.(A CUA QL A s s

T. 1‘6rresani, Dr. phil. nat. Prof. Dr. med. B. Steinmann
(Technischer Leiter) (Medizinischer Leiter)
044 266 77 32 044 266 73 42

PKU Labor
Steinwiesstrasse 75, 8032 Ziirich
Tel. 044 266 73 87 / Fax. 044 266 8110
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Société Suisse de Gynécologie et d'Obstétrique
Société Suisse de Néonatologie

Société Suisse de Pédiatrie

Société Suisse d'Endocrinologie et Diabétologie Pédiatriques
Swiss Centres for Inborn Errors of Metabolism

Janvier 2005

Aux Expéditrices et Expéditeurs de Cartes pour le
test de Guthrie en Suisse

Concentration syr un centre du dépistage néonatal en Suisse

Cheres Expéditrices et Expéditeurs de cartes pour le test de Guthrie,
Mesdames et Messieurs les Médecins-Chefs des Maternités,

(Tandem Mass Spectrometry
de masse en tandem est une
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Rouge Suisse a lintention d'offrir aussi a l'avenir le

. l1a libre concurrence existe €galement pour fes prestations dans le domaine de I3 Santg,
le Laboratoire dy Centre de transfusion de |5 Croix-Rouge Suisse a Berne a donc |3 liberté de continuer a offrir
le dépistage néonatal. Vous aussi, les expéditrices et expéditeurs de cartes pour le test de Guthrie, vous avez
la liberté de choisir le Laboratoire auquel vous voylez les envoyer. Cependant, en tant que présidents des
Sociétés Spécialisées impliquées dans le dépistage néonatal, nous estimons que (e fonctionnement du
dépistage sera meilleur, économique, de qualités technigue et scientifique optimales, si les cartes pour [e test
de Guthrie sont envoyées, de toute |5 Suisse, dés le 1er avril 2005, au Laboratoire de dépistage duy
Kinderspital de Ziirich. Les expeditrices et Jeg expéditeurs de | partie occidentale de la Suisse vont recevoir,
a temps, des nouvelles cartes et des enveloppes préadressées, accompagnées des instructions nécessaires,
Les néonatologues et les pédiatres soignant les nouveau-nés sont & votre disposition pour les explications et le
contrdle de [a transition dans vos Maternités.

garantira au dépistage
Une qualite optimale, Ia securite, I'économicite et des possibilites de

Nous comptons sur votre compréhension et sur votre collaboration pour cette transition et nous vous
présentons nos meilleures salutations

/ ,/--'L«——’k—»’[,’.\dv’ ~ Ve
Prof. Dr. Woligang Hofzgreve Prof. Dr, Hans-Ulrich Bucher Dr. Pierre Klauser
Prasident Prasident Préasident

Schweizerische Gesellschaft fiir Schweizerische Gesellschaft foir Schweizerische Gesellschaft fir
Gynakologie und Geburtshilfe Neonatologie Padiatrie
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Prof. Dr. Eugen Schénle Prof. Dr. B. Fowler
Prasident Vorsitzender
Schweizerische Gesellschaft fiir Swiss Centres for
Padiatrische Endokrinologie / Diabetologie Inborn Errors of Metabolism
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SPITAL ZURICH

Universiréts-Kinderklinik . Eleonoren-Stlftung

Zurich, le 15 mars 2005

Concentration dy dépistage néonata] a Ziirich

Chéres Expéditrices et Expéditeurs de cartes de Guthrie,

Comme vous avez

e

C;%;@f% — B ) \(;\(_,l,\_.()\ LU 00 A s s
Dr . Torresani Prof. B. Steinmann
Responsable technique Responsable médical
044 266 77 32 044 266 73 42

PKU Labor
Steinwiesstrasse 75, 8032 Ziirich
Tel. 044 266 73 87 / Fax. 044 266 81 10
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Information concernant les brochures
pour les parents diffusées

par l'intermédiaire des pédiatres

et des maternités suisses

Nicole Pellaud, Genéve et Sion

Il est utile que les pédiatres aient connais-
sance de ce qui leur est proposé de diffuser
aux parents.

Il'y a actuellement en Suisse deux brochures
concernant la premiere année de vie qui sont
diffusées aux parents par I'intermédiaire des
pédiatres et des maternités suisses:

e Baby de Present Service

e Babyplanet d’Inedit publications

Il existe d’autres brochures qui couvrent une
plus large tranche d’age (Baby Guide jusqu’a
trois ans, la Suisse des enfants jusqu’a
I’'école).

Toutes ces brochures sont proposées gra-
tuitement et sont financées par la publicité.
La transmission d’informations utiles sur le
bébé est aussi I'occasion de faire passer des
messages publicitaires a un large public (mar-
ché) de nouveaux parents.

La Société suisse de pédiatrie n’a pas dési-
ré soutenir ces productions, dans la mesu-
re ou il lui était difficile de tout superviser.

Pour «Baby» de Present Service, les chapitres
de pédiatrie ont été congus par des pédiatres
suisses compétents.

Les chapitres sur les urgence pédiatriques ne
mentionnent malheureusement pas le re-
cours au 144.

Les textes écrits par d’autres professionnel-
les et la publicité n’ont pas été revus par des
pédiatres ce qui conduit parfois a des mes-
sages contradictoires, par exemple:

A la suite du chapitre pédiatrique sur les vac-
cins, p.108, ou I'on peut lire que «les maladies
infantiles ne menant que rarement a des com-
plications graves contribuent au développe-
ment sain du systeme immunitairey,

Ou la publicité p.87 pour le thermometre au-
riculaire dont 'usage n’est pas indiqué chez
le bébé et la photo de la chambre d’enfant
p.182, avec un moise contenant un oreiller et
un duvet...

Les pages donnant les adresses utiles sont
tres incompletes.

Pour «Babyplanety d’Inedit publications, les
textes ont été écrits par des pédiatres bel-
ges, revus en 2003 par des pédiatres vaud-
ois. En 2004 'ensemble de la brochure (y
compris la publicité) a été revu par des pé-
diatres genevois.

Des erreurs se sont glissées dans les pages
sur les urgences pédiatriques qui ont été cor-
rigées dans la version 2005-2006.

Dans cette derniére version, il reste aussi
une publicité de Fisherprice pour une ba-
lancelle, siége berceuse dans lequel le
bébé sera une fois de plus éveillé en appui
sur l'arriere de sa téte et maintenu dans une
position peu favorable a I'exploration dans le
mouvement...
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Fels stellt sich vor

Lesben und Schwule haben Eltern, Fa-
milie und einen Freundeskreis - Men-
schen, denen die Ausgrenzung und
Diskriminierung ihrer Nachsten nicht
gleichgiltig sein kann. Der Verein Fels
(Freundinnen, Freunde und Eltern von
Lesben und Schwulen) unterstiitzt Les-
ben und Schwule im Bemiihen um Ak-
zeptanz in der Gesellschaft und im
Kampf gegen Diskriminierung.

Bei 5-10% Homosexuellen der Schwei-
zer Bevolkerung miisste es rund
800000 Elternteile von lesbischen
Tochtern beziehungsweise schwulen
Sohnen geben.

Immer mehr Eltern akzeptieren ihr
gleichgeschlechtlich liebendes Kind.
Sie sehen, dass ihr Kind eine der wert-
vollsten Eigenschaften hat. Es ist lie-
besfahig.

«Wir Eltern von Lesben und Schwuleny,
eine Broschiire, geschrieben fiir Eltern,
Angehorige, Lehrerinnen und Lehrer, fiir
alle Bezugspersonen von Lesben und
Schwulen, bedient sich einer klaren,
schnorkellosen, ehrlichen Sprache.

Es werden Themen angegangen wie:
Was bedeutet es, homosexuell zu sein?
Was ist ein Coming-out? Was hat die
Schule mit Homosexualitat zu tun?
Wie steht es um die Gesundheit von
Lesben und Schwulen? Im Anhang fin-
det man Kontaktadressen, Beratungs-
stellen und Biichertipps.

Eine Broschiire, die bestimmt auch ein-
mal dem Arzt, der Eltern oder Jugendli-
che in seiner Sprechstunde empfangt,
nitzlich sein kann.

Korrespondenzadresse:
Fels

Bruchmattrain 5

6003 Luzern

Tel 041 240 08 77
fels@fels-eltern.ch
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Paediatric networking workshop
vom 22.4.2005 bei swissmedic in Bern

Peter Studer, Reinach

Zusammenfassend lasst sich nach diesem
workshop sagen, dass die Situation betref-
fend medikamentoser Therapie in der Padi-
atrie sehr bedenklich ist. Dies umso jlinger
die Patienten sind.

Gemass einigen Studien sollen z.B. bis zu
70% der Neugeborenen (mangels verfligha-
rer Daten) ohne klare Dosierungsangaben
oder nicht in klinischen Studien untersuch-
ten Indikationen behandelt werden!

Es fehlt zum einen der 6konomische Anreiz
der Industrie, zum andern sind Studien in der
padiatrischen Altersgruppe viel aufwandiger.
«Beruhigend» war hochstens, dass die Situ-
ation im Ubrigen Europa kaum anders sei.
Einzig Deutschland hat seit einigen Jahren ein
klares Konzept, es folgen Frankreich und
Grossbritannien. Ein EU weites networking

der padiatrischen Pharmakologie soll aber
entstehen.

Eine im Auftrag der swissmedic durchge-
fiihrte Diplomarbeit (G.Scheurer) zeigt, «dass
einerseits Daten bei Kindern und Jugend-
lichen fehlen, andererseits entsprechende
Hinweise in der Fachinformation fehlen, auch
wenn moglicherweise Daten vorhanden
sind, und weiterhin, dass in vielen Fallen die
Hinweise in der Fachinformation nicht klar
sind.»

Es wurde in der Diskussion darauf hinge-
wiesen, dass immer haufiger in der Fachin-
formation auf fehlende Daten hingewiesen
und der Gebrauch des Arzneimittels bei Kin-
dern deswegen nicht empfohlen wird.

Nachdenklich stimmte den Verfasser zudem,
dass angeblich in Zukunft nur neu erschei-

Atelier «Paediatric networking»
du 22.4.2005 chez swissmedic a Berne

Peter Studer, Reinach
Traduction: René Tabin, Sierre

Aprés cet atelier, on peut dire que la situa-
tion en ce qui concerne les traitements mé-
dicamenteux en pédiatrie est tres problé-
matique. C’est d’autant plus vrai que les pa-
tients sont plus jeunes.

Selon certaines études - en raison du man-
que de données scientifiques - il y a jusqu’a
70 % des nouveau-nés qui sont traités sans
posologie clairement indiquée ou pour des
indications qui n’ont pas fait 'objet d’études
cliniques!

D’une part fait défaut I'incitation économique
de I'industrie, d’autre part les études a I'age
pédiatrique sont beaucoup plus onéreuses.
Il est tout au plus «rassurant» que la situation
dans le reste de I'Europe soit a peine diffé-
rente. Seule 'Allemagne a élaboré il y a quel-
ques années un concept clair, suivie par la

France et la Grande Bretagne. Un réseau
de pharmacologie pédiatrique s’étendant a
I’'Union Européenne devrait toutefois étre
constitué.

Un travail de dipldome réalisé sur le mandat
de swissmedic a montré que «soit les don-
nées chez les enfants et les adolescents font
défaut, soit ces données existent, mais les
informations correspondantes manquent
dans les informations professionnelles et que
dans celles-ci les indications sont dans de
nombreux cas peu clairesy.

Dans la discussion, il a été souligné que le
manque de données pédiatriques était tou-
jours plus fréquemment mentionné dans les
informations professionnelles et que pour
cette raison le médicament n’était pas re-
commandé chez I'enfant.
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nende Medikamente auch fiir die padiatri-
sche Altersgruppe untersucht werden soll-
ten, nicht aber Medikamente die von uns seit
Jahren und z.T. Jahrzehnten eingesetzt wur-
den und wohl noch im Einsatz bleiben wer-
den. (Neurologika, Kardiologika, usw.)

Swissmedic bittet um Mitarbeit bei der Er-
hebung betreffend Bedarf von Arzneimitteln
mit nicht adaquater Arzneimittelinformation.
Swissmedic hat selber eine Liste von Medi-
kamenten erstellt, die in padiatrischen Kli-
niken verwendet werden, bei denen sie sel-
ber aber Informationsliicken findet.

Bei Verfassung des Artikels war mir das Protokoll der Sit-
zung von. H. Stétter, Swissmedic, hilfreich.

Korrespondenzadresse:
Dr Peter Studer
Hauptstrasse 27

5734 Reinach

Fax: +4162 771 82 55
peter.studer@hin.ch

D’un air songeur, l'orateur ajoutait qu’il
paraitrait qu’a I'avenir, seuls les nouveaux
médicaments devraient étre évalués pour
'usage pédiatrique, mais pas les médica-
ments que nous utilisons depuis des années,
parfois depuis des décennies et qui conti-
nueront a étre utilisés (médicaments neu-
rologiques, cardiologiques, etc.).

Swissmedic demande une collaboration
pour une enquéte concernant les besoins
pour les médicaments sans informations pro-
fessionnelles adéquates a I'usage des mé-
decins. Swissmedic a élaboré elle-méme une
liste de médicaments utilisés dans les cli-
niques pédiatriques, pour lesquelles elle
pense qu’on manque de données.

Pour la réalisation de cet article, je me suis aidé du pro-
tocole de la séance, tenu par H. Stétter de Swissmedic.

Correspondance:

Dr Peter Studer
Hauptstrasse 27
5734 Reinach

Fax: +4162 771 82 55
peter.studer@hin.ch




