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PRESTATIONS

Lorsqu’un enfant ou un adolescent est condamné, comment [’
sa famille? Eva Bergstrasser, médecin-cheffe des soins palliatifs a
I'hopital des enfants a Zurich et pionniére en soins palliatifs péc

1

est l'une des personnes les mieux placées en Suisse pour en parler.

Magazine «Aide et soins a domicile»: Docteur
Bergstrasser, comment vivez-vous le quotidien

aux cotés d'enfants gravement malades ou en

phase terminale?

Eva Bergstrasser: C'est trés différent d'un cas a l'autre.
Nous avons aussi des enfants lourdement polyhandicapés
qui ne sont pas capables de communiquer verbalement.
Pour vraiment comprendre ces enfants, il nous manque le
vecteur de la langue, important pour nous adultes. Les pe-
tits malades cardiaques ou atteints d’'un cancer sont sou-

vent capables de s’exprimer dés leur plus jeune age. Je me
souviens d'un garcon agé de cinq ans qui de fagon indirecte,
évoquait tres régulierement la fin de vie. De tels propos ve-
nant de la bouche des enfants, nous ne les comprenons
parfois que rétrospectivement.

Que disent les enfants?

Un enfant dira par exemple qu'il aimerait bien faire encore
une fois des grillades. Ou bien il fera ses adieux a ses jouets
en demandant a ses parents de les mettre de coté, puisqu'il
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n’en aura plus besoin. Plus tard, on comprendra que l'en-
fant a sciemment délimité son parcours de vie, mais au mo-
ment méme, ce n'est peut-étre pas évident.

Est-ce que les enfants arrivent a lacher prise?

Nous nous occupons d’enfants entre o et 18 ans. A mesure
qu'ils grandissent, les adolescents nous ressemblent de
plus en plus, ils tiennent donc plus fortement a la vie. Les
plus petits semblent pouvoir lacher prise plus facilement,
mais je ne voudrais pas généraliser ici. Les enfants n‘ont en
général pas tant de peine a faire leurs adieux; ils se sou-
cient plutdt de ce qui arrivera a ceux qui restent. Est-ce que
les parents seront tristes? Qu'adviendra-t-il de ma sceur,
de mon frere? C'est ce qui préoccupe tres, tres fortement
les enfants mourants.

Dites-vous aux enfants qu'ils vont mourir?

Je ne parle que tres rarement et directement de la mort
avec les enfants. En tant que médecin, je me trouve trop
prés de la vérité dangereuse. J'en parle donc aux parents
qui sont généralement les
personnes de référence
pour l'enfant. Il s’agit de sa-
voir, par exemple, s'il y a
quelque chose que cet en-
fant voudrait ou devrait en-
core vivre, pour rendre la
mort plus acceptable. Par-
fois, nous essayons de trou-
ver ensemble une personne
de confiance qui pourrait parler a 'enfant. Car face a la ma-
ladie et a la mort, l'enfant a tendance a vouloir ménager
ses parents.

Avez-vous rencontré des familles avec lesquelles

on ne peut pas parler de la mort?

Oui, et c’est souvent d a des influences culturelles ou re-
ligieuses. Cela dit, méme quand la mort est un tabou, il
m‘arrive d’aborder le sujet, en particulier quand je ressens
que l'attitude de la famille n’est pas cohérente. Je fais sa-
voir aux parents qu’en tant que médecin soignant, avec les
origines culturelles qui sont les miennes, je me dois d’abor-
der le sujet. Je leur propose d’en parler — mais respecte en
tous les cas leur réponse.

Est-ce que les enfants ont leur mot a dire lors

des décisions concernant un traitement?

La charte éthique de notre hopital dit que plus une situa-
tion est complexe et susceptible d’engendrer des soins pal-
liatifs, plus 'enfant ou l'adolescent a le droit d’étre asso-
cié a la décision. En cas de baisse de la probabilité de
survie d’un enfant, il est inclus dans les processus de dé-
cision, car c’est lui qui en subira les conséquences; par

«Ce qui nous manque
c’'est une offre en soins
efficace et spécialisée pour

l'ensemble du territoire.»

Eva Bergstrasser, pédiatre et oncologue
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exemple la question d’une hospitalisation pour suivre une
chimiothérapie.

Et comment décident-ils ?

De maniére trés variable, mais trés responsable. Souvent,
leur décision va dans le sens des parents. Il arrive qu’elle
soit extrémement radicale. Je me souviens d’'un garcon de
10 ans qui a décidé d’arréter tout traitement intraveineux.
Mais il savait que ses parents l'approuvaient.

A partir de quand enfants et adolescents

sont-ils en soins palliatifs?

Les soins palliatifs pédiatriques sont indiqués lorsque la
maladie de 'enfant commence & limiter sa durée de vie. La
palliation au sens strict intervient quand le quotidien de
'enfant ne peut plus étre maintenu normalement et que
les soins deviennent plus complexes. Lorsque par exemple
le besoin en oxygene d’un enfant cardiaque est si impor-
tant qu'il ne peut plus se déplacer de l'entrée de l'école a
la salle de classe: on fera tout pour que l'enfant puisse
continuer a fréquenter
l'école, mais cela demande-
ra des mesures et efforts
supplémentaires.

Les soins palliatifs pour
enfants signifient donc
qu'il faut organiser leur
vie?

Bien sar. Le but est toujours
de conserver une qualité de vie. Nos soins englobent des
aspects physiques, psychiques, socio-culturels, spirituels
et de développement. La plupart des enfants malades ai-
ment le quotidien, la «normalité». Nous mettons donc tout
en ceuvre pour que l'enfant puisse continuer a fréquenter
l'école: transports, accompagnement, informations en cas
d’urgence. Il faut aussi soutenir les parents pour que la co-
hésion familiale ne s’épuise pas. Nous participons a la créa-
tion d’un réseau local et donnons a l'équipe des soins sur
place l'appui qu'il lui faut.

Quels sont les besoins les plus importants

des enfants et des parents dans le cadre des soins
palliatifs?

Un but important est d’alléger les souffrances des en-
fants: les douleurs, mais aussi les nausées, les vomisse-
ments ou la dystonie (contractions musculaires). Pour les
parents, lacommunication est un élément central. Ils ont
souvent l'impression de ne pas recevoir les informations
qu'il leur faut; les soins prodigués leur semblent chao-
tiques et mal coordonnés. Je m'étonne souvent de consta-
ter le peu de connaissance des soins palliatifs dans le
milieu médical.
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«Le service des soins pédiatriques a domicile est notre partenaire le plus
important», dit Eva Bergstrasser, spécialiste en soins palliatifs. Photo: mad

Que faudrait-il alors de plus?

Un peu plus de courage pour oser des traitements, par
exemple le soulagement de la douleur. Je me fais un devoir
d’encourager mes collegues dans ce sens.

Les enfants meurent-ils a 'h6pital ou a la maison?
Pour les familles qui le souhaitent, nous essayons d’orga-
niser les soins a la maison et laissons l’enfant mourir dans
l'environnement qui est le
sien. Mais il y a des familles
qui préférent la prise en
charge par I'hopital. Ce qui
est crucial, c’'est l'accompa-
gnement du deuil. Apres la
mort de 'enfant, nous res-
tons en contact avec la fa- Eva Bergstrasser

mille pendant environ deux

ans. Nous proposons également des entretiens pour les pa-
rents et les freres et sceurs.

Votre collaboration avec les soins pédiatriques

a domicile est donc trés étroite?

C’est le partenaire le plus important pour nous. Bien des
aspects de la prise en charge a la maison correspondent a

«La plupart des enfants
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leur offre en soins ambulatoires. Pour moi, le service de
soins pédiatriques a domicile est trés engagé et préta s'im-
pliquer dans une vraie relation avec une famille. Il est par-
fois difficile de garder une distance professionnelle. Alors
que cette distance est primordiale, car elle protége non
seulement le personnel soignant, mais aussi la famille. Avec
la mort de l'enfant, la famille perd le réseau social des soi-
gnants. Il faut donc protéger la famille d’une trop grande
perte secondaire.

L'offre en soins pédiatriques a domicile est-elle
suffisante en Suisse?

Non. Il faudrait plus d’heures allouées et un financement
supplémentaire pour vraiment prendre en compte la situa-
tion existentielle des enfants et leurs familles. Cing heures
de soins pédiatriques a domicile ne couvrent que le strict
minimum pour un enfant cardiaque et sa famille. Les pa-
rents ont également besoin de congés. Ils doivent donc
pouvoir se décharger temporairement de leur responsabi-
lité sur un professionnel de la santé. Financierement par-
lant, ce serait certainement faisable.

Quels tiers payeurs devraient agir?

En premier lieu l'assurance-invalidité (Al). En ce qui
concerne les soins a domicile pour enfants malades, gra-
vement handicapés ou mourants, les prestations de l'Al
sont totalement insuffisantes.

Que pensez-vous de l'offre en soins palliatifs
pédiatriques en Suisse?

En plus de 'hopital pour enfants a Zurich, Lausanne et la
Suisse orientale offrent des soins palliatifs pour enfants et
adolescents. Ce qui nous manque, c’est une offre en soins
efficace et spécialisée pour 'ensemble du territoire. On
pourrait par exemple créer, a partir de trois grands centres,
des réseaux régionaux plus petits. Je me bats pour la créa-
tion de nouveaux types d’offre.

Depuis de nombreuses
années, vous accompa-
gnez des enfants mou-
rants. Qu’est-ce qui vous
impressionne le plus?
Cette reconnaissance que
familles et collégues spé-
cialistes expriment a mon
égard. Et bien sdr, toutes ces rencontres avec les enfants
et adolescents. Elles ne sont pas toujours uniquement
tristes ou difficiles, mais également légeres et pleines d’hu-
mour. Alors je vis des moments trés lumineux. Les enfants
me donnent une énergie qui n'est que du bonheur.

Interview: Susanne Wenger
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