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Chere lectrice, cher lecteur

Que nous l'admettions ou non: la question du don
d'organes et de tissus nous concerne tous. Parce
que nous pouvons nous-mémes faire I'objet d'une
urgence medicale, ou que ¢a pourrait arriver a
notre prochain. Peut-étre dées apres-demain, peut-
étre dans quelques décennies seulement, peut-
étre jamais.

D'une maniere ou d'une autre, il est plus rassurant
et plus autodéterminé d'inscrire des aujourd'hui

sa volonté dans le Registre national du don d'organes.
Pour étre sGr que nos proches sachent quoi faire
en cas d'urgence. lls jouent un réle central, méme
en cas de passage au consentement présume au
sens large: dans les moments de deulil, les proches
doivent faire appliquer la volonté du défunt — qu'il
s'agisse d'un oui ou d'un non. L'inscription au
Registre national du don d'organes soulage, et crée
clarté et securite.

Des discussions politiques houleuses sur le chan-
gement de systeme, j'attends surtout que la théma-
tique occupe plus le devant de la scéne et que les
personnes discutent plus de leur volonté. Fidéle a la
devise: «Je vis maintenant. Je décide maintenant.»

(/g};?ﬁ_

PD Dr Franz Immer, directeur de Swisstransplant,
médecin spécialisé en chirurgie cardiaque FMH

Photo de couverture
Gabriela Baumgartner a inscrit
sa décision dans le Registre national

du don d’organes.
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Le Conseil national est favorable au
principe du consentement présumé

au sens large

Le débat qui s'est tenu debut mai au Conseil national a montré que la question

du don d'organes ne laisse pas indifférent. De nombreux membres de la Chambre
basse, issus de tous les partis, se sont prononces par le vote personnel pour

ou contre I'adaptation de la reglementation actuelle. La votation a fait apparaitre
clairement que le passage du consentement explicite, aujourd’hui en vigueur,

au consentement présumeé pouvait étre une option praticable. La question doit

encore étre débattue au Conseil des Etats.

Le silence implique-t-il le consentement ? Voila ce
sur quoi porte le principe du consentement pré-
sumé dans le cadre du don d’'organes et de tissus.
L'initiative « Pour sauver des vies en favorisant

le don d’organes » voit dans le passage du consen-
tement explicite au sens large, actuellement en
vigueur, au consentement présumé, la promesse
d’'une augmentation du don d’'organes. En effet, le
temps d’attente d'un organe compatible est long.
En Suisse, le temps d’attente pour attribution d’'un
rein se situe en moyenne autour de trois ans. L'an-
née derniére, la liste d’attente comprenait en Suisse
1457 personnes. Une a deux personnes inscrites
sur cette liste meurent chaque semaine. Et ce bien
que, selon les sondages, la grande majorité

de la population soit favorable au don d'organes:
elle considére comme réconfortante voire évi-
dente I'idée de mettre ses organes a disposition
en cas d'urgence médicale dont l'issue serait

fatale et daméliorer ainsi la qualité de vie d'une
autre personne. Toutefois, la moitié de la popula-
tion ne consigne pas sa décision par écrit et ne la
communique pas non plus & ses proches. La fré-
nésie du quotidien, la joie et 'insouciance de vivre
font que l'on reporte sans cesse au lendemain la
documentation attestant de cette décision impor-
tante. Lorsque soudain, un coup du sort survient...

Les proches ont tendance a s'opposer

au don d'organes

Lorsque la position du défunt envers le don d’or-
ganes n'est pas connue, il revient aujourd’hui

a ses proches de décider dans son sens a sa place,
ce dans les plus brefs délais. Le consentement
explicite actuellement en vigueur fait que l'ab-
sence de déclaration de volonté équivaut juridi-
quement a un refus, si bien que les proches, faisant
face au choc, a la perte et au deulil, ne peuvent se

Céline Amaudruz, Conseillére nationale UDC/GE

«Les questions qui nous sont posées sont finalement assez
simples: voulons-nous sauver des vies ? La réponse,

j lai i ledond’ ?
je pense, est clairement oui. Est-on pour le don d'organes*®

La réponse, & mon sens, est également oui. Il est donc

de notre devoir de trouver une solution permettant d’avoir
N )

plus de donneurs sans pour autant aller & 'encontre de

certains citoyens qui verraient une atteinte a leur intégrité. »
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Christophe Clivaz, Conseiller national Vert-e-s/VS

« Pourquoi est-il nécessaire de tendre vers un consente-

ment présumé ? Tout d’abord parce que ce principe

sauvera des vies et parce que trop peu de personnes

expriment leur volonté de donner leurs organes, alors
que les derniéres enquétes sur ce sujet montrent que

trois quarts de la population serait favorable & donner

Ses organes.»

résoudre a se prononcer en faveur du don. Plus de
la moitié des proches refusent un don d'organes
en cas d'urgence et manquent ainsi souvent l'occa-
sion d’accomplir la volonté du cher défunt.

Qu’est-ce qui s'oppose au
don d'organes et de tissus?

Un changement de systéme

Le consentement présumé changerait la donne.

Il interprete I'absence de déclaration de volonté
comme un consentement au don d’organes et

de tissus. Les personnes ne souhaitant pas faire
don de leurs organes aprés leur mort doivent pou-
voir consigner leur volonté de maniére explicite
dans un registre. Le Conseil fédéral est ouvert

a un changement de systéme dans la mesure ou il
souhaite également augmenter le nombre de dons
d’organes et de tissus et ainsi améliorer les chances
des personnes en attente de transplantation. Tou-
tefois, le Conseil fédéral estime que la dite variante
au sens strict du consentement présumé, telle que
I'initiative la réclame, va trop loin. Il privilégie
I'implication des proches comme jusqu’a présent
et propose par conséquent dans son contre-projet
indirect le principe du consentement présumé

au sens large: en I'absence d'un document attestant
de la volonté de la personne décédée, la question
du consentement doit étre posée aux proches.
Pour eux, la question moins pénible psychologi-
quement qui se pose devient alors: qu'est-ce qui
s'oppose au don d’organes et de tissus ?

N
Avis favorable du Conseil national

Le 5 mai 2021, le Conseil national a approuvé le principe du
consentement présumé au sens large avec 150 voix pour, 34 voix
contre et 4 abstentions. Le principe du consentement présumé
au sens large a été congu par le Conseil fédéral comme contre-
projet indirect a l'initiative populaire « Pour sauver des vies en
favorisant le don d'organes». Il souligne I'importance du droit de
veto des proches, considere la volonté de la personne décédée
comme déterminante et définit la tenue d'un registre «oui»/«non»
aupres du service national des attributions. En plus d'un oui clair
en faveur du contre-projet, I'initiative a également remporté une
faible majorité avec 88 oui, 87 non et 14 abstentions. Ces résultats
offrent une base solide pour le traitement au Conseil des Etats
prévu en septembre 2021.

I
Don d'organes: conditions inchangées

Méme en cas de changement de systeme, les conditions requises
pour un don d'organe resteront les mémes qu'aujourd'hui: seules
les personnes en état de mort cérébrale a I'hopital, suite a une
|ésion cérébrale ou un arrét cardiocirculatoire, entreront en ligne
de compte. En cas de déces en dehors de 'hopital, le don d'or-
ganes restera impossible.
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La nécessité d'une discussion approfondie
Un argument central en faveur du consentement
présumé est d’inciter plus fortement la société

a se confronter a la question du don d’'organes.
Les motions du Conseil national visant a rendre
obligatoire la déclaration de volonté, par exemple
sur la carte d'identité ou dans la déclaration fis-
cale, n'ont toutefois pas été retenues. Mais dans
le cas d’'un nouveau consentement présumé, il va
de soi que la population devra étre largement
informée et incitée a exprimer sa volonté par l'ins-
cription dans un registre, que celle-ci soit en
faveur ou contre. Depuis plus d’'une dizaine d’an-
nées, 'Office fédéral de la santé publique exhorte
régulierement la population a discuter du don
d’'organes et a consigner la décision personnelle.

Vif débat lancé au Conseil national
Le vif débat lancé au Conseil national a montré a
titre exemplaire que les partisans et en particulier

les opposants au consentement présumé croi-
saient le fer avec véhémence, au moyen d'une
rhétorique parfois acerbe, ne reculant pas méme
devant le terme de «réserve de pieces déta-
chées». Lors du vote final, les parlementaires
ont clairement soutenu le principe du consente-
ment présumé au sens large. PD Dr Franz Immer,
directeur de Swisstransplant et chirurgien car-
dio-vasculaire FMH, dresse un bilan confiant:
«Un changement de systéme constituerait une
avancée positive. Cela aiderait de nombreuses
personnes en attente d'un don d'organes ou de
tissus. En méme temps, le principe du consente-
ment présumé au sens large permettrait de
décharger les proches et le personnel hospitalier.
Et la volonté des personnes décédées serait
mieux prise en compte.»

Texte: Rahel Rohrer Photos: mises a disposition
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Apercu des différents modeles

En Suisse, le consentement explicite au sens large s'applique depuis I'entrée en vigueur en 2007 de la loi fédérale sur
la transplantation. Auparavant, la medecine de la transplantation était réeglementée au niveau cantonal et les deux mo-

déles de déclaration de volonté étaient reconnus par les cantons. A I'heure actuelle, un passage au systéme du

consentement présumeé au sens large fait I'objet de discussions en Suisse. L'initiative populaire « Pour sauver des vies

en favorisant le don d'organes» lancée en 2019 souhaite faire introduire le consentement présumeé en Suisse. Le

Conseil fédéral a élabore un contre-projet indirect a l'initiative. Celui-ci soutient egalement l'introduction du consente-
ment presume, mais au sens large avec implication des proches.

Apercu des différents modéles de déclaration de volonté dans le cadre du don d'organes et de tissus

Variante au Consentement explicite

sens strict Le prélevement d'organes, de tissus
et de cellules est autorise uniquement
lorsque le défunt a donné son autori-
sation de son vivant (Opt-in).

L'absence de consentement est consi-
dérée comme un refus.

Variante au Si la volonté de la personne décédeée

sens large n'est pas connue, ses proches doivent
prendre une décision quant a un prélé-
vement d'organes selon la volonté pre-
sumée de la personne décédée.

Cette réglementation est valable au

Consentement présumé

Le prélevement d'organes, de tissus et
de cellules est autorisé lorsque le dé-
funt ne s'est pas prononcé contre de
son vivant (Opt-out).

L'absence de refus tient lieu de consen-
tement au prélevement d'organes.

Les proches ont également un droit de
refus. lls peuvent refuser un préleve-
ment d'organes chez la personne dé-
ceédee si un don ne correspond pas a
sa volonté présumeée.

Cette réglementation est valable entre

Danemark, en Irlande et en Islande. autres en Autriche, en Belgique, aux
Pays-Bas, en Angleterre, en Finlande,
en Norvege, en ltalie, en Espagne et en

France.

Consentement explicite : éprouvant pour les proches

Le principe du consentement explicite présente certes |'avantage que les personnes se prononcent de maniere active
et consciente, dans le cadre d'une déclaration de volonte, pour ou contre un don d'organes. Dans la pratique, la realité
est toutefois la suivante: 50 % de la population ne se pose pas la question du don d'organes ou ne fait pas part de

sa volonté. Dans cing cas sur dix, la volonté du défunt est de ce fait inconnue. La décision du don d'organes incombe
ainsi aux proches qui doivent prendre celle-ci dans le sens présumé de la personne décédée. Lorsque la volonté

du défunt n'est pas connue des proches, la plupart d'entre eux, dans ce moment de deuil, refusent le don d'organes.
Ceci a pour conséquence que, malgré la disposition au don élevée au sein de la population suisse, le souhait du défunt
de faire un don d'organes n'est souvent pas respecté.

Consentement présumé: responsabilité individuelle renforcée

Le principe du consentement présumeé renforce la conscience de la population pour le don d'organes et en appelle
résolument a la responsabilité individuelle. Un passage au principe du consentement présumé ne garantit pas en soi
une augmentation des dons d'organes, mais il recele un gros potentiel. Le Registre national du don d'organes constitue
en cela un élément central: afin d'obtenir plus de clarté sur la volonté de la personne décédée et de décharger les
proches ainsi que le personnel hospitalier, le Registre national du don d'organes devrait étre mené sous forme de
registre «oui»/«non» également aprés un changement de systéme. Le principe du consentement présume a pour
avantage que le souhait en matiere de don d'organes de la personne déceédeée est plus souvent respecté. Il ne

s'agit en aucun cas d'un don d'organes automatique, car dans les faits, il y aura toujours un entretien avec les proches.
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Pele-méle

EchoSOS - I'application pour
smartphone qui sauve des vies

Avec l'application Echo-
SOS, ol que vous soyez
dans le monde, vous

pouvez alerter les services

d'urgence et leur envoyer
votre position.

e La carte d'urgence inté-
grée vous permet de com-
muniquer aux services de
sauvetage et aux premiers
secours vos données médicales essentielles: vos
médicaments, vos allergies, vos contacts d’'urgence
et désormais aussi votre inscription au Registre
national du don d’organes.

Ces informations sont sauvegardées exclusive-
ment en local sur le smartphone. En cas d'urgence,
les secours peuvent accéder a ces informations
méme si votre téléphone est verrouillé: votre carte
d’urgence facilite donc les premiers secours

echosos.com

Citation préférée

«Grace au don d’'organes,
30 années de vie offertes
supplémentaires. Ma gra-

titude s'’épanouit notamment
dans la nature, pendant des
v marathons, des excursions en montagne et en compa-
gnie de mes cing petits-enfants. La seconde vie
offerte compte tant de perles précieuses, que j'utilise
de temps en temps mes talents - <parler, écrire et
courir> - en toute gratitude, pour la promotion du don
d’organes. »

Mathias Zahner, alias Zahni, un mélange de Trudi Gerster
et de Fifi Brindacier, transplanté du foie Ambassadeur
Swisstransplant

Camp TACKERS, I'aventure continue

Le 13 mars 2021, Swisstransplant a transféré Vidéo du passage de relais
TACKERS, le camp d’aventure pour les enfants et des 20 ans du camp TACKERS
transplantés, a la Fédération des Jeux Mondiaux
des Transplantés.

A linstar du camp TACKERS 2020, l'édition 2021
a été annulée en raison de la pandémie de coro-

navirus.

Solution sur la page 19

2 OUVEZ LES
Transport médical 24 heures sur 24 ;FT ggg&l)ﬁf

L'Alpine Air Ambulance (AAA) est spécialisée rapatriements, ainsi que sur les transferts avec
dans le transport de patients dans les airs et des hélicopteres et des ambulances terrestres
sur la terre. Depuis sa création en 2011, elle se pour de nombreux établissements de santé suisses

concentre sur le transport national et international comme Swisstransplant.

de patients, notamment pour le sauvetage et les Plus d'informations: air-ambulance.ch
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Ineke et Fred Lambinon se plaisent en Thurgovie. lIs font des balades a vélo électrique et profitent de la beauté des rives du lac de Constance.
C'est possible parce que Fred a fait don de son rein a sa femme par transplantation croisée.

Un coeur, une ame, grace ala
transplantation croisée de rein

Fred Lambinon a fait don d'un de ses reins a sa femme Ineke. Comme il était impos-
sible d'y procéder de maniére directe, une transplantation croisée eut lieu avec

la contribution d'un autre couple. Une situation gagnant-gagnant pour ce couple

et pour toutes les personnes souhaitant faire don d'un rein a un étre cher, mais
incompatible: le programme de transplantation croisée de rein augmente les chances
de patientes et patients d'obtenir un organe compatible le plus vite possible.

L'attente n'est pas le fort de la pétillante Wilhelmina
Lambinon-Stemkens, surnommeée Ineke. Toujours
en mouvement, ne s'encombrant pas de détours:
telle est cette Néerlandaise de 60 ans. Elle cumule
esprit d'initiative, voyages prolongés, ping-pong
et clarinette, entretien de la maison et du jardin tout
en étant analyste biomédicale a2 60 % a 'hépital.
Aujourd’huj, elle peut & nouveau s'adonner a ces
plaisirs.

Dans l'attente d'un rein
Ineke connait l'attente. Plusieurs fois, cette per-
sonne atteinte d'insuffisance rénale doit se

soumettre a 'hémodialyse. Sarréter, 3 fois par

semaine, a raison de 3 ou 4 heures. La fatigue.

Les douleurs. L'attente d'un don... A 22 ans, on lui
diagnostique une insuffisance rénale; la dialyse
peut étre reportée au cours des 10 premiéres
années. Aprés un an de dialyse, la mére d'Ineke lui
donne, en 1993, un rein. « Cela n’a pas marché,
indique Ineke, mon corps a rejeté le rein 2 heures
aprés ». Retour a la dialyse. 5 ans plus tard, elle
recoit un rein d’'une personne décédée, il fonc-
tionne pendant 14 ans. Dialyse, une fois de plus.
Méme en vacances, pour autant que |'état de santé
d’Ineke le lui permette. Toute cette «histoire »
fatigue Ineke, «mais on n’a pas le choix: c’est soit
la dialyse, soit le don de rein, ou la mort.»
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Ensemble, naviguer a vue

Elle a dti faire ce choix des 1982: elle découvre
deux offres d'emploi en Suisse. A Langenthal, dans
le canton de Berne, ainsi qu'a I'hépital de Miinster-
lingen, dans le canton de Thurgovie, on cherche
une analyste biomédicale. En Suisse orientale,
elle rencontre son futur mari, néerlandais lui
aussi, bien que cela n'ait pas été décisif. Elle I'a
choisi parce que «cet homme possédait un
voilier». Ils se marient, sont les parents d’accueil
d’'un garcon, aiment la vie et vivent avec la
maladie rénale d'Ineke.

«On n’a pas le choix:
c’est soit la dialyse,
soit le don de rein,

ou la mort.»

Don de rein grace a la transplantation croisée
Lorsque Fred apprend l'existence du programme

de transplantation croisée de rein, leur vie change.

«Je ne pouvais pas faire don d'un rein 2 ma
femme, c’était impossible d'un point de vue mé-
dical. Le programme nous a ouvert de nouvelles
possibilités et j’ai tout de suite compris que je
voulais y participer », résume le soignant spécia-

Dr Isabelle Binet

n

Les Lambinon sont ravis que I'hémodialyse soit du passé.
Le fond d'écran de leur ordinateur est un camping-car équipé
d'un appareil de dialyse.

lisé en anesthésie de 74 ans, désormais a la
retraite. La maladie rénale de sa femme a apporté
son lot de conséquences pour lui aussi. « De
nombreuses activités nous étaient inaccessibles. »
Ainsi, Fred fait don d'un rein et Ineke recoit un
rein compatible, par le biais d’'une transplantation
croisée avec un autre couple.

Vive la traversée du Canada!

Fred va bien, son don ne l'oblige pas a prendre
de médicament et n'engendre pas d'inconvé-
nients. Il considére qu'Ineke et lui ne font qu'un.

Directrice de la clinique de néphrologie et de meédecine
de la transplantation de I'hépital cantonal de Saint-Gall,

membre de la Fondation Swisstransplant

«Fin 2020, 1435 personnes étaient en Suisse sur la liste d'attente pour une transplantation
de rein. Si le temps d'attente est en moyenne de 3 ans, il peut étre plus long selon le
contexte immunologique et le groupe sanguin. L'an passé, environ 25 % des transplanta-
tions de reins provenaient de donneurs vivants. Pres de 30 % des couples donneur-
receveur font face & un obstacle immunologique. Lorsque le don vivant direct est impos-
sible raison immunologique, la transplantation croisée de rein peut étre la solution.
L'aspect du don volontaire est primordial tout au long de la procédure. Le prélévement a
lieu au centre de transplantation, ou donneur et receveur sont pris en charge. Pour la
transplantation le rein est transporté dans le centre du receveur «croisé». Le programme
de transplantation croisée de rein a été lancé en octobre 2019. Jusqu'ici, 30 couples ont
pu y participer et 4 transplantations ont déja pu avoir lieu malgré la crise du coronavirus.»
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Ineke, de nature enjouée, adore les élans. lIs jalonnent
chaque recoin et habillent bien entendu I'entrée de leur
pavillon de Langrickenbach.

« Notre qualité de vie s’est

incroyablement améliorée

grace a la transplantation
croisée de rein.»

Wolfgang Ender

12

Une équipe rodée, lors de répétitions ou des World
Transplant Games, ou elle a remporté des médailles
au ping-pong et lui endosse le réle de coach.

«Je profite du fait que la dialyse ne soit plus
nécessaire. Nous jouissons de nos libertés retrou-
vées. Si c’était a refaire, je n'hésiterais pas une
seconde », ajoute-t-il. « Notre qualité de vie s'est
incroyablement améliorée grace a la transplan-
tation croisée de rein.» L'attente a une fin. Le
couple réve de pouvoir repartir dés que possible
au Canada, sa destination préférée. Voir les ours,
les coyotes et les élans.

Texte et photos: Rahel Rohrer

Chef de I'equipe de coordination de transplantation
et charge de qualité en médecine de la transplantation
a I'hopital cantonal de Saint-Gall

«ll existe des couples oU une personne attend une transplantation de rein et I'autre
souhaite lui faire don d'un rein. Mais il est possible que la situation immunologique

des personnes concernées rende le don du rein a I'enfant, I'épouse, I'oncle ou I'ami
impossible. C'est la gu'intervient le programme de transplantation croisee de rein

par donneur vivant: nous essayons dans toute la Suisse de rendre possible une transplan-
tation de rein aux couples rencontrant ce type de difficultés. La recherche de couples
compatibles pour une transplantation croisée s'apparente a la recherche d'une aiguille
dans une botte de foin. Les calculs que nous faisons trois a quatre fois par an nous
permettent de réveéler les combinaisons croisées possibles. L'ordonnance sur la
transplantation croisée en constitue la base légale. Les donneurs vivants potentiels ont
le droit de refuser le don et de rétracter leur consentement jusqu'au moment précé-
dant immédiatement I'opération. »

13
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Transplantation croisée de rein

Deux couples incompatibles
Les tests déemontrent qu'un don croisé est possible.

Couple A incompatible Couple B incompatible

Donneur A Donneuse B Donneur A Donneuse B

Receveuse A

& ‘A
Receveuse A Receveur B

Donneur A

Receveuse A

Trois ou plus couples incompatibles
Cela permet d'obtenir une chaine fermée par transplantations croisées.

Donneur C

o
Receveuse C

Probléme Avantages

Une donneuse vivante potentielle ou un donneur vivant — Les dons de rein de donneur vivant fonctionnent
potentiel souhaite faire don d'un rein a une personne en moyenne plus longtemps que ceux provenant
connue ou un parent. Les examens meédicaux montrent de donneurs déceédés

cependant que ces deux personnes ne sont pas com- — Réduction potentielle du temps de dialyse et
patibles. d'attente de transplantation

— Possibilité de transplanter directement sans avoir

Solution

Le programme don croisé de rein de donneur vivant
augmente la chance de trouver une personne com-
patible et de recevoir ainsi un rein de donneur vivant.
Pour certains patients et patientes, ce programme
constitue la seule chance de transplantation.

Informations

Sivous vous intéressez a une participation au programme
de transplantation croisée de rein par donneur vivant,
veulillez vous adresser a votre centre de transplantation.

recours au préalable & la dialyse
— Possibilité de trouver plus rapidement une ou
un donneur ainsi qu'un rein plus compatible
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Faits et chiffres

En bref
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La pandémie de coronavirus affecte également le don d’'organes: en 2020,

on notait en Suisse une diminution du nombre de dons d’'organes, ainsi que

du nombre de transplantations.

Y

donneurs nombre de dons
décédeés de donneurs vivants

variation par rapport variation par rapport
al'année précédente

al'année précédente

10 ans de don DCD en Suisse
Depuis la réintroduction du don DCD* en septembre 2011

par 'hépital universitaire de Zurich, 249 dons DCD ont
eu lieu en Suisse. Aujourd’hui, des programmes DCD sont
établis dans les six centres de transplantation suisses,
ainsi que dans les hépitaux cantonaux de Coire, Fribourg,
Lucerne et Sion. Plus d'un tiers des dons d’organes en
2020 était un don DCD.

*DCD: dons en état de mort cérébrale apres un arrét cardio-
circulatoire. Est considérée comme donneur toute personne
décédee qui a subi une intervention chirurgicale dans l'intention
d'un prélevement d'organes aux fins d'une transplantation.

nombre
de transplantations

variation par rapport
al'année précédente

Suis-je trop agé pour faire un don d'organes ?

La question est mal posée, car en principe, il n’y a pas de
limite d’age vers le haut. Le donneur le plus 4gé de Suisse
avait 88 ans. Les poumons peuvent étre donnés jusqu’a
I'age de 80 ans et le coeur jusqu’a 75 ans. Il n’y a pas de
limite d’age pour le foie et les reins. La bonne question est:
est-on trop jeune pour faire un don d'organes? Car il
existe en revanche une limite d’age vers le bas. Les nou-
veau-nés de moins de 28 jours ou dont I'Age post menstruel
est de moins de 44 semaines sont exclus d'un don
d’organes. L'inscription dans le Registre national du don
d’organes est possible a partir de I'Age de 16 ans.

Nombre de dons DCD

2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
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Evolution des transplantations durant les 5 derniéres années

En 2020, 519 personnes en Suisse ont recu une transplantation d'un ou plusieurs
organes, soit 63 de moins qu'en 2019 (=11 pour cent). Ce sont en particulier les
transplantations de foies, de reins et de pancréas qui ont diminué en 2020. Pour les
organes vitaux que sont le coeur et le poumon, en revanche, les transplantations

ont augmenté en 2020. Le nombre de transplantations suite & un don de donneur
vivant a fortement diminué (-25 pour cent). En raison du manque de capacités des hopi-
taux d0 a la pandémie de coronavirus, plusieurs programmes de don de donneur
vivant ont di étre temporairement suspendus. Les chiffres de I'année en cours tendent

a indiquer que le nombre de transplantations se rapproche du niveau de 2019.

108 120

48
n sl o 403

9
| -
2016 2017 2018 2019 2020

Nombre de transplantations ou de personnes transplantées

Coeur Don de donneur vivant mm Pancréas/ilots Transplantations multiorganes
Poumon Don de donneur vivant Intestin gréle — Total

Personnes transplantées en Suisse selon le type de transplantation et part de dons de donneurs vivants. Une transplantation combinée
est comptée pour chaque organe concerné, mais une seule fois pour le total.

EQSTQEM
, Eue IENT
500° transplantation du coeur ( EN $EULEM£
a I'nopital universitaire de Zurich s MIN
. . . - RO

En mai 2021, pour la 500¢ fois, une équipe de spécialistes
du centre de cardiologie de I'hépital universitaire de Zu-
rich (USZ) a greffé le coeur d'un donneur sur une personne
gravement malade. Quelques jours plus tard seulement, la Registre national du don d'organes

Agir de maniére responsable et consigner sa décision:
inscrivez-vous dans le Registre national du don d'organes.

501¢ transplantation du cceur avait lieu. Aujourd’hui, le taux
de réussite de cette opération de sauvetage est trés bon;

la mortalité des patients peu aprés l'opération ainsi qu’a long
terme a drastiquement baissé: le taux de survie un an apres e [ s T
via tablette ou via ordinateur
registre-don-organes.ch

la transplantation est actuellement de 85 %, et le taux
de survie a dix ans est de 75 %. La plupart des patients

peuvent reprendre une vie normale apres la

transplantation. Avec le Centre hospitalier uni- Au 31 juillet 2021, 120 359 personnes avaient

déja saisi leur décision concernant le don
d'organes et de tissus dans le Registre
national du don d'organes.

versitaire vaudois (CHUV) et 'hépital universitaire

de Berne (Inselspital), 'hépital universitaire

de Zurich (USZ) fait partie des trois
hépitaux suisses qui réalisent

SO0° TRANSPLAN-
TATION DV CCEVR
A 2URICH
\\

des transplantations du cceur.



Dr Sabine Camenisch dirige le Réseau de dons d'organes« .«
Suisse-Centrale. La quadragénaire se rend au travail a I'hopital
universitaire de Berne (Inselspital) a vélo par tous les temps.
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10 questions au Dr Sabine Camenisch,
responsable réseau don d'organes

Dr Sabine Camenisch dirige le Réseau de dons d'organes Suisse-Centrale (CHM)
depuis le mois de mai. Cette intensiviste place les personnes au centre de son action.
Elle tient particulierement a ce que la volonté des mourants soit respectee et que

le processus d'adieu soit harmonieux pour les proches. Elle s'engage a rendre dignes
les processus entourant le don d'organes. Dans le quotidien mouvementé de I'hdpital,
sa vaste expertise, sa nature et son sens du travail d'équipe sont ses atouts.

Dr Camenisch, avez-vous toujours

voulu étre médecin?

Non, a l'origine, je pensais a la biologie. Puis jai
réalisé que les personnes étaient au centre de

ma vie, et des études de médecine humaine furent

la conséquence logique.

Parlez-nous brievement de votre parcours.
Pendant mes études de médecine & Bale, j'ai effec-
tué des stages en Afrique du Sud, en Norvege

et en Egypte. J'ai aimé travailler dans des systemes
de santé étrangers. Aprés mon dipléme, jai com-
mencé par la médecine interne, suivie d'une année
de recherche sur le VIH en Afrique du Sud. Aprés
cela, j'ai décidé de faire une formation en anesthé-
sie, que Jai commencée & Liestal, poursuivie en
anesthésie pédiatrique a Lille et terminée en 2018
a I'hépital universitaire de Berne (Inselspital).
S'ensuit une spécialisation en médecine intensive
et des années supplémentaires en tant que cheffe
de clinique en anesthésiologie. Depuis mai, je suis
responsable du réseau Suisse Centre et depuis
juillet, cheffe de clinique en médecine intensive

a 'héopital universitaire de Berne (Inselspital).

« Il est important pour moi
que nous accompagnions
les proches avec empathie. »

Quelles sont vos taches en tant que
responsable du réseau?

Je veille & ce que les donneurs d’organes possibles
soient reconnus comme tels et & ce que les
traitements ultérieurs, les entretiens avec les

proches et la constatation du déces soient ef-
fectués correctement. En tant que centre de
transplantation et siege de I'équipe de coordina-
tion de la transplantation, les deux hépitaux
universitaires jouent un réle central dans ce pro-
cessus. Il est important de disposer de structures
et de processus qui fonctionnent bien au quoti-
dien et qui peuvent étre appliqués a tout moment
de la journée. Cela vaut également pour les
hépitaux qui sont peu concernés par ce sujet.

Quand effectue-t-on I'entretien

avec les proches?

Lorsqu’un patient entre dans I'unité de soins inten-
sifs (USI), il se trouve dans une situation ou sa vie
est menacée. Notre objectif premier est donc de
sauver des vies. Au plus tard lorsque nous consta-
tons que nous ne pouvons pas sauver la vie, nous
invitons les proches & un premier entretien. Nous
les préparons au décés du membre de leur famille.
1l s’agit toujours de situations trés difficiles et les
personnes concernées sont en état d’alerte. Il est
important pour moi que nous accompagnions

les proches avec empathie et qu'ils comprennent
nos motivations et nos informations.

Combien d'entretiens de ce type
avez-vous et qui estimpliqué ?

J’ai plusieurs entretiens par semaine. Tenir des
entretiens est une partie importante de notre
travail & I'USI et cela est fait par tous les médecins.
Les entretiens ne se ressemblent pas et mes
limites de médecin, mais aussi de personne sont
souvent repoussées. Nous attachons une grande
importance a I'implication de 'équipe soignante
composée de médecins, d'infirmiéres, selon la
situation, d'auménerie, de la coordination de

la transplantation et, si nécessaire, d'interprétes.
Selon le groupe culturel, les familles sont trés
nombreuses. Il est impératif de disposer d’'une
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piece calme et de pouvoir offrir aux proches le
temps et 'attention nécessaires a l'entretien et au

traitement des informations.

Quand étes-vous satisfaite d'un entretien?
J'aime entendre les proches dire, malgré la situa-
tion extrémement difficile: nous comprenons et
acceptons son départ. Nous sommes convaincus
que vous en prenez bien soin et que vous saurez
faire ce qu'il faut dans cette situation.

Passons a la question du don d'organes,
quand la posez-vous ?

Le sujet est abordé dans un deuxiéme entretien.
En général, un certain temps s'écoule aprés

le premier entretien, pendant lequel les proches
se recueillent et se préparent au déces. Parfois,

la question du don d'organes est plutét posée par
les proches: quimpliquerait le don d’'organes ?
Comment la mort cérébrale est-elle constatée ?
Ou mon proche sera-t-il opéré ? A quoi ressemble
la dépouille et quand peut-on faire nos adieux?
Pour ces questions, nous consultons la coordina-
tion de la transplantation. Ils accompagnent

les proches dés la décision du don d’organes, par-
fois plusieurs mois aprés. Les proches et 'équipe
soignante et médicale impliquée doivent pouvoir
soutenir chaque étape et la mener a bien.

Quels sont les plus grands défis ?

Nos patients en USI ne sont plus en mesure d’ex-
primer leur volonté. Si celle-ci n’a pas été docu-
mentée, les proches sont interrogés sur la volon-
té présumée du mourant. Si le sujet n'a jamais été
abordé auparavant, les proches sont obligés de
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prendre une décision dans leur situation extréme.
Ils ont souvent peur de mal faire, ils veulent peut-
8tre se sortir de cette situation désagréable le plus
rapidement possible, ou ils ne trouvent pas la
tranquillité d’esprit nécessaire pour décider
conformément & la volonté du patient. Alors ils
ont tendance & dire non. Le processus du don
d’'organes prend du temps, et beaucoup de gens
n’en sont pas conscients. Il est done d’autant plus
important de tout expliquer soigneusement et
calmement aux proches.

Quelle est votre position sur le principe

du consentement présumé au sens large ?
Je suis favorable au passage au principe du
consentement présumé au sens large et jespére
que cela va sensibiliser la population. Les procé-
dures internes de I'hépital ne changeront guére:
les proches continueront a étre fortement impli-
qués. Ils auront les mémes droits de de parole que
dans la solution actuelle. Toute autre solution est

inacceptable d'un point de vue éthique et politique.

Que souhaitez-vous en matiére

de don d'organes?

Nous devons en parler davantage pour désamor-
cer le sujet. Pendant la pandémie de coronavirus,
cela s'est produit pour les directives anticipées:

de nombreuses personnes ont voulu consigner par
elles-mémes qu'elles ne devaient pas étre placées
sous respiration artificielle. En parler est devenu
socialement acceptable. Jaimerais qu'il en soit de
méme pour le don d'organes.

Interview: Rahel Rohrer  Photos: Alexandra Jaggi

Dr Sabine Camenisch

dirige depuis mai 2021 le Réseau de don d'organes Suisse Centre (CHM), 'un des cing
réseaux de don d'organes en Suisse. Le réseau CHM regroupe 19 hépitaux d'Argovie,
de Berne, de Bale-Campagne, de Bale-Ville, de Soleure et du Haut-Valais. Ce réseau
compte deux centres de transplantation, les hopitaux universitaires de Béle et de Berne
(Inselspital), et I'hépital cantonal d’Aarau (KSA) comme hopital de prelevement.

Cette Zurichoise de 40 ans a étudié la médecine et, apres avoir occupé des postes
en médecine interne et dans la recherche sur le VIH, elle s'est spécialisée en anesthé-
siologie. Elle est également spécialiste en médecine intensive depuis 2019.

Sabine Camenisch vit avec son mari et ses quatre enfants pres de Berne. Elle se rend
au travail a vélo par tous les temps, méme en hiver, ce qui lui aére |'esprit et crée une
distance entre le monde du travail et le quotidien familial.

Magazine Swisstransplant n°45 | aoat 2021

Mentions légales

Editrice/rédaction

Swisstransplant

Fondation nationale suisse pour

le don et la transplantation d'organes

Effingerstrasse 1
Case postale
CH-3011 Berne

Contact

T +4158123 80 00
magazine@swisstransplant.org
swisstransplant.org

Swisstransplant sur
les réseaux sociaux

flv]olinfo)

19

Mise en page
Latviaplan AG, Uetendorf

Photo de couverture
Phil Wenger, Steffisburg

Impression
Végeli AG, Langnau i.E.

\ PRINTED MATTER
\ CO:2 NEUTRAL

by Swiss Climate

imprimé en
suisse

FSC

Vous préférez recevoir le magazine de Swisstransplant en version électronique
plutét qu'au format papier ? Envoyez-nous un e-mail a magazine@swisstransplant.org

Registre national du don d’'organes
Inscrivez-vous:
registre-don-organes.ch




« VIS .
NATENT.

Te DECID

MAINTE NT » \

Consigner dés maintenant
sa décision dans le Registre

swisstransplant.org



