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Chere lectrice, cher lecteur,

Swisstransplant ceuvre sans reléche pour que les organes
disponibles soient attribués aux receveurs en conformité
avec la loi. La Fondation ne travaille pas uniquement
au niveau national avec tous les acteurs du domaine du
don d'organes et de la transplantation: elle entretient
également un échange intense avec plusieurs organisa-
tions d'attribution étrangéres. Rien que l'année derniere,
25 personnes figurant sur la liste d’attente suisse ont pu
bénéficier d'un don d’organes provenant de l'étranger et
donc d’une transplantation urgente, souvent vitale.
Malheureusement, la médaille a un terrible revers: le
trafic d’organes, qui contraste violemment avec l'échange
légal. Le besoin d’organes est immense, les affaires
mafieuses lucratives. Selon 'Organisation mondiale de
la Santé (OMS), 10000 transplantations illégales sont
effectuées par an dans le monde entier, ce qui corres-
pond a 5 & 10 % de l'ensemble des organes transplan-
tés. Méme si les preuves directes de ces agissements
condamnables font souvent défaut, le poids des nom-
breux indices est accablant. En d’autres termes: il n’y a
pas de fumée sans feu.

En mars dernier, Swisstransplant était en premiére ligne
pour lutter contre le trafic d’organes et a envoyé un signal
fort depuis la ville espagnole de Saint-Jacques-de-Com-
postelle. Quelque 60 délégués du Conseil de I'Europe
venant de 28 pays ont participé a la «marche contre le
trafic d’organes» dans le cadre de la conférence de deux
jours organisée par le Comité européen sur la transplan-
tation d’organes. Cette conférence a servi de décor a la
signature du premier accord international contre le trafic
d’organes, la convention pour lutter contre le trafic d’or-
ganes humains. Swisstransplant soutient cet accord et
espere que la Suisse ratifiera cette convention dans un
avenir proche. En se ralliant a cette convention, le pays
enverrait un signal important et en fin de compte indis-
pensable.
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Jusqu'a 200000 dollars pour un don de rein

Swisstransplant s’engage dans la lutte internationale contre le trafic d'organes.

14 pays européens ont répondu a l'invitation du Comité européen sur la transplantation d’organes du Conseil de I’Europe et ont signé le premier

accord international au monde visant a lutter contre le trafic d’organes. Photo: Swisstransplant

Kurt Bodenmiiller Des livres tels que Bloody Harvest ou
The Slaughter mettent en lumiere quelques aspects
sombres et difficilement supportables du don d’organes
et de la transplantation. La demande dépassant de loin
loffre, le trafic d’organes et de tissus d’origine humaine
est en train de prospérer a l'’échelle mondiale. Les
mécanismes de base du marché s’appliquent en effet
également aux spheres clandestines évoluant loin de
toute légalité. Swisstransplant s’engage en faveur de la
mise en place d’un systeme de don d’organes alliant
légalité, franchise et transparence et s'implique en méme
temps dans la lutte contre le trafic d’organes, pratique

contraire a toute éthique et au respect de 'hnomme.

Un don d’organes ou de tissus est un cadeau fait volon-
tairement a une personne malade figurant sur une liste
d’attente pour lui permettre d’améliorer sa qualité de vie,
voire lui offrir une deuxieme vie. Si ce principe est reconnu
en Suisse, il ne l'est malheureusement pas partout. Lécart
entre les besoins et les organes disponibles est tout sim-
plement trop important. On sait que le trafic d’organes est

aujourd’hui un phénomene international dont les débuts

remontent aux environs de 1980. Il ne faut cependant pas
croire que le probleme se limite aux pays du tiers monde.
Des documents attestent les agissements de bandes
criminelles organisées méme en Europe, principalement
en Europe de 'Est. Ces organisations poussent les habi-
tants de régions pauvres a leur vendre leurs organes —
quand elles ne les leur prélévent pas de force — pour les
revendre & des «clients» aisés vivant dans le monde
occidental.

Ce trafic concerne 5 a 10 % des organes transplantés
Ce commerce illégal d’'organes et de tissus d’origine
humaine s’explique par la pénurie mondiale d’organes et
de tissus disponibles. En Europe, 15 a 30 % des patients
sur liste d’attente meurent chaque année faute d’obtenir
a temps un nouvel organe. Si l'on regarde les chiffres,
la situation est particulierement précaire pour les reins:
d’aprés les statistiques officielles de 2012, 68000 per-
sonnes au moins en Europe attendent un nouveau rein et
doivent patienter plus que deux ans avant de lobtenir.
Douze de ces personnes meurent chaque jour. Pour abré-

ger la torture de la dialyse, qui peut se prolonger pendant

des années, d'innombrables patients des nations indus-
trialisées se rendent tous les ans dans des pays en voie
de développement pour y acheter un organe, une dé-
marche parfaitement compréhensible dans loptique des
personnes concernées. Lieux de destination: les cliniques
de transplantation situées en Chine, en Inde, au Pakistan,
au Brésil, aux Philippines et dans certains pays d’Afrique.
Considérées comme des centres de ce «tourisme de
transplantation», ces cliniques se multiplient.

L'Organisation mondiale de la Santé (OMS) part du
principe que tous les ans, 10000 transplantations illé-
gales sont effectuées dans le monde entier, ce qui cor-
respond & 5 & 10 % de 'ensemble des organes transplan-
tés. Un commerce particulierement lucratif: d'apres les
chiffres de 'OMS, en 2004, le prix d’'un nouveau rein
pouvait s’élever a 200000 dollars. Les derniers rapports
documentant des cas individuels indiquent que des
patients aisés d’Arabie saoudite, des Etats-Unis, d’Israél
et d’Europe occidentale sont préts a débourser 30000 &
250000 euros pour un rein. Selon les estimations de
'OMS, le trafic d’'organes rapporterait plus d’'un milliard

d’euros par an.

Pas de fumée sans feu

Les donneurs, qui proposent la plupart du temps l'un de
leurs organes pour sortir de la misere, ne bénéficient que
d’une infime partie de la somme versée par les patients,
lorsqu’ils touchent quelque chose. La plus grande partie
de l'argent atterrit dans les mains de bandes mafieuses.
Sur la scene européenne, les agissements de la clinique
privée Medicus du Kosovo, par exemple, sont bien docu-
mentés. En 2008, au moins 24 transplantations illégales
de reins ont été effectuées dans cet établissement. Il a
fallu attendre cing ans pour que les responsables soient
condamnés a des peines de prison. Le probleme est le
suivant: des preuves concrétes de ce type n'existent que
rarement, la véritable ampleur du marché noir des organes
reste dans 'ombre. Mais une chose est slre, il N’y a pas
de fumée sans feu et ce trafic a trop souvent de lourdes

conséquences sur la santé, conséquences qui mettent

en péril la vie des donneurs comme celle des receveurs.
En dépit des suppositions, des estimations et des histoires
mises au jour, la communauté internationale considere le
trafic d’'organes comme un simple fait, alors qu'il est pros-
crit par 'OMS, le Conseil de I'Europe et UAssociation
Médicale Mondiale. Méme le pape Francois s’est exprimé
fermement a l'occasion d’une conférence du Vatican contre
la traite des étres humains, forme d'«esclavage moderne »
a laquelle une stratégie globale doit mettre fin et dont
lutilisation d’enfants comme donneurs d’organes n’est
qgu’un exemple.

Premier accord international contre le trafic d’organes

Une étape essentielle de la lutte contre ces pratiques
immondes a été franchie le 25 mars 2015 en Espagne, a
Saint-Jacques-de-Compostelle. 14 pays européens ont
répondu a linvitation du Conseil de I'Europe ou, plus exac-
tement, du Comité européen sur la transplantation d’or-
ganes (CD-P-TO) et se sont ralliés au premier accord

international au monde visant a lutter contre le trafic

Accord du Conseil de I'Europe: que fait la Suisse?
La Suisse soutient l'objectif de l'accord du Conseil
de I'Europe, qui est d’harmoniser les systemes
judiciaires en Europe pour lutter contre le trafic
d’'organes et poursuivre plus efficacement les
acteurs individuels et les organisations criminelles
responsables de ce trafic. La Suisse a participé
activement a l'élaboration de cet accord et a donc
contribué a la ratification de la convention.

Elle dispose déja de conditions-cadres juridiques
solides pour lutter contre le trafic d'organes.
Actuellement, elle vérifie les conséquences
juridiques d’une ratification pour la Confédération et
les cantons. Le pays se basera sur les clarifications
apportées pour définir les prochaines étapes allant
dans le sens d'une signature de la convention.
Office fédéral de la santé publique (OFSP)
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d’organes. Les premiers signataires de la Convention pour

lutter contre le trafic d'organes humains sont l'Albanie,

UAutriche, la Belgique, UEspagne, la Grande-Bretagne,

la Grece, Ultalie, le Luxembourg, la Moldavie, la Norvege,

la Pologne, le Portugal, la République tcheque et la

Turquie. Par cet accord, les états signataires s’engagent

a définir le prélevement illégal d’organes dans leur légis-

lation comme étant un acte criminel. Laccord est axé sur

les points suivants:

— Le prélévement d’'organes effectué sans que le donneur
décédé en ait été préalablement informé et sans le
consentement libre de ce dernier ou celui de ses proches
est un délit puni par la loi.

— Le prélevement d'organes effectué sur des donneurs
vivants sans que ceux-ci en aient été préalablement
informés et sans leur consentement libre est un délit puni
par la loi.

— Lenrichissement d’une tierce partie dans le cadre d’'un
prélevement d’'organes et le trafic d'organes d'un don-

neur décédé ou vivant sont des délits punis par la loi.

Un signe fort, la «marche contre le trafic d’'organes »
Swisstransplant soutient explicitement cet accord méme
si la Suisse, jusqu’a présent, ne fait pas partie de la liste
des pays signataires (voir encadré sur page 5). Comme le
souligne le directeur de Swisstransplant, PD Dr med.
Franz Immer, «il est important que la Suisse ratifie la
convention d’Istanbul afin que les abus en matiere de tra-
fic d’organes et de tissus puissent étre également sanc-
tionnés en dehors de la Suisse ». Mais ce n'est pas tout:
selon lui, on ne pourra venir a bout du trafic d’organes
gu’en mettant en place un systéme de don d’organes qui
allie légalité, franchise et transparence, tienne compte
toujours et a tout moment de la dignité de 'lhomme et
dispose des moyens financiers et des ressources per-
sonnelles nécessaires.

A la veille de cette conférence internationale de deux
jours, qui s’est tenue en Espagne et a constitué le cadre
de la signature de la convention, Swisstransplant était en

premiere ligne pour lutter contre le trafic d'organes. La

Fondation a en effet organisé une «marche contre le
trafic d’organes>» avec 'OMS et les responsables du
CD-P-TO. Sous la direction du Prof. Dr med. Philippe
Morel, vice-président de la Fondation, et du directeur de
Swisstransplant, les 60 délégués du CD-P-TO ont par-
couru a pied les derniers kilometres du chemin de peleri-
nage vers Saint-Jacques-de-Compostelle. Vétus d’un
blouson de méme couleur et accompagnés par les mé-
dias espagnols, ces délégués ont envoyé un signe visible
de leur engagement contre les activités condamnables
réalisées au prix de la vie des personnes concernées.

La messe célébrée dans la cathédrale de Saint-Jacques-
de-Compostelle a représenté le point d’orgue de cette
action. Une priere, lue par Philippe Morel et Franz
Immer, a mis l'accent sur l'importance de la franchise, de
la transparence et de la légalité en matiere de don d’or-
ganes. Les deux hommes ont insisté sur la nécessité de
respecter toujours et a tout moment la dignité de '’homme
et sur le fait que le don d'organes est un cadeau volon-
taire et gratuit destiné aux personnes de la liste d’attente
ayant besoin en urgence d’un organe susceptible de leur

sauver la vie.

walking
jgainst
organ

rrafficking

La «marche contre le trafic d’organes », a laquelle participaient entre
autres des représentants de la Fondation Swisstransplant, a permis de
lancer un appel clair contre le trafic d’organes. Photo: Swisstransplant

La Chine, point de mire du premier forum
international d’experts « Transplantation et droits
de ’lhomme »

A linvitation de la section suisse de la Société inter-
nationale des Droits de 'lHomme (IGFM-CH), le premier
forum international d’experts « Transplantation et droits
de 'lhomme » s’est tenu a Berne le 16 avril 2015. Des
experts de renom des domaines médicaux et juridiques
venant du Canada, d’Allemagne et de Suisse ont mis
en lumiere les abus de la médecine de la transplanta-
tion en Chine ainsi que les défis que doit relever le
monde occidental. Swisstransplant et Genevaccord
ARD étaient partenaires de cette conférence.

Le Prof. Dr Gerhard Dannecker, directeur de lInstitut
pour le droit pénal et le droit de la procédure pénale
allemands, européens et internationaux de 'Universi-
té de Heidelberg, a ouvert la conférence en dressant
un état des lieux détaillé des principes nationaux et in-
ternationaux des droits de '’homme et du droit pénal.
Le directeur de Swisstransplant, PD Dr med. Franz
Immer, a souligné quant a lui que seuls des systemes
de don d'organes légaux et transparents pourraient
venir a bout a long terme du trafic d’'organes.

Les deux avocats canadiens auteurs du livre Bloody
Harvest, David Kilgour et David Matas, ont décrit en
détail ce que le Gouvernement chinois avait entrepris
ces dernieres années contre les reproches qui lui
étaient faits de prélever illégalement, a des fins de

transplantation, des organes de personnes exécutées

et de prisonniers politiques, en particulier des organes
de pratiquants de Falun Gong. En 2014, le Gouverne-
ment chinois avait annoncé lintégration des organes
des prisonniers dans le systeme de don d'organes
et d’attribution (CORTS). Autrement dit: le systéme
illégal recourant a des prisonniers était devenu un sys-
teme d’acquisition «parfaitement [égal>.

Liu Wei, une ancienne pratiquante de Falun Gong, a
relaté de facon poignante les tortures endurées dans
un camp de travail pour femmes et a également révé-
(& qu’elle avait subi régulierement des examens médi-
caux. Elle n'a jamais eu le résultat des prises de sang,
des échographies et des radiographies auxquelles elle
avait d0 se soumettre. Ce n’est qu’a posteriori que Liu
Wei a compris la raison abjecte de ces examens: ses
tortionnaires recherchaient un donneur compatible.
Au vu des indices pesants, décrits aussi dans le livre
The Slaughter d’Ethan Gutmann, le témoignage de
David Matas a tenu lieu de résumé officieux du forum
d’experts: «Il y a tant de fumée, nous n‘avons pas
besoin de voir les armes pour agir activement contre
ce systeme méprisant la dignité humaine. »

Cette conférence fait partie du projet «Transplanta-
tion et droits de 'homme » de la Société internationale
des Droits de 'Homme (IGFM-CH).

www.transplantation-und-menschenrechte.ch/fr
www.igfm.ch (en allemand uniquement)

Liu Wei, une victime de tortures, relate de facon poignante ce qu’elle
a vécu pendant ses 16 mois de détention dans des prisons chinoises
et dans le camp de travail pour femmes a Pékin. Elle vit aujourd’hui
en Allemagne. Photo: Transplantation et Droits de 'Homme, IGFM-CH
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Des organes vitaux importés de [ étranger
Entre 2009 et 2013, la Suisse a importé 137 organes et en a exporté 55.

Kurt Bodenmiiller Nous sommes nombreux a savoir que
certains pays font malheureusement du trafic illégal
d’organes humains. Par contre, nous sommes moins
nombreux a savoir qu’il existe aussi un échange d’or-
ganes tres utile, effectué en toute légalité et en toute
transparence a l'échelle internationale. Une étude pu-
bliée récemment par Swisstransplant montre l'impor-
tance de ces activités transnationales pour les patients
sur liste d’attente en Suisse. Tous les ans, pres de
30 Suisses recoivent un organe provenant de l'étranger,
un don gage d’une nouvelle vie pour beaucoup d’entre eux.

'échange d'organes entre les centres d’attribution euro-
péens a principalement trois objectifs: cette collabora-
tion doit, premierement, permettre de réduire la perte en
organes disponibles pour lesquels il n’existe, dans le pays
concerné, aucun receveur compatible sur la liste d’attente.
Deuxiemement, 'échange d’organes améliore la chance
d’une transplantation chez les patients pour lesquels il
est particulierement difficile de trouver un organe com-
patible, tels que les enfants ou les personnes ayant
besoin d’'un don en urgence. Troisiemement, ces activités
permettent d'optimiser la compatibilité entre donneur et
receveur, le groupement des organes et celui des rece-

veurs pouvant ainsi étre élargis.

Une collaboration établie avec six partenaires

Les avantages de l'échange d’organes légal, bien établi
et documenté avec les centres d’attribution européens,
sont évidents. Il est étonnant que peu d’études, a ce jour,
n‘aient démontré l'importance de ces importations d’or-
ganes pour les activités liées a la transplantation en
Suisse. Létude publiée en avril par Swisstransplant dans
le magazine spécialisé Journal of Thoracic Disease four-
nit des résultats a cela. Cette étude a analysé les don-
nées enregistrées dans le Swiss Organ Allocation System
(SOAS) concernant tous les organes importés entre 2009
et 2013 provenant de donneurs décédés.

Au cours de ces cing années, 1028 organes ont été

proposés a Swisstransplant de la part de centres d’attri-

bution européens faisant partie de 'Organisation euro-
péenne d'échange d’organes (European Organ Exchange
Organisation). Plus d’'un tiers des propositions (35,9 %)
provenaient de UAgence francaise de la biomédecine
avec laquelle Swisstransplant entretient depuis de nom-
breuses années une excellente collaboration. 25,6 % des
«foreign offers» provenaient du National Health Service
Blood and Transplant (Royaume-Uni), puis viennent
Eurotransplant (12,9 %), Scandiatransplant (les pays nor-
diques, 10,8 %), Organitzacié Catalana de Trasplanta-
ments (Espagne, 9,0 %) et Italian Gate to Europe (5,7 %).

Au moins 7% des organes transplantés viennent de
'étranger

Au total et dans la période allant de 2009 a 2013, 137
des organes proposés ont été acceptés par les centres
de transplantation de Bdle, de Berne, de Geneéve, de
Lausanne, de Saint-Gall et de Zurich et ont sauvé des
receveurs figurant sur la liste d’'attente suisse. Il s‘agit donc
d’une part d'importation de 7,2 % si l'on se base sur tous
les organes de donneurs post-mortem transplantés en
Suisse pendant la période de cette étude. Léchange inter-
national d’'organes apporte donc une énorme contribution
aux activités de transplantation dans notre pays.

Sur les 137 organes importés et transplantés, on dénombre
70 foies, 35 reins, 15 poumons, 15 cceurs et deux autres
organes. Cette étude s’est également penchée sur limpor-
tation de cceurs pour les enfants et les jeunes de moins de
16 ans pour les périodes sétendant de 2004 & 2008 et de
2009 a 2013. Au cours de la premiére période, un seul en-
fant a pu bénéficier en Suisse d’une greffe du cceur, tandis
gu'au cours de la seconde, six enfants ont recu un cceur
provenant de l'étranger. Cette augmentation a été rendue
possible par lintensification de la collaboration inter-
nationale ainsi que par les ajustements effectués par
Swisstransplant et par les centres de transplantation. De
plus, le partenaire logistique Alpine Air Ambulance est en
mesure de faire décoller un jet dans les 90 minutes et
d’amener les équipes de préléevement le plus rapidement

possible sur les lieux de Uexplantation.

2014 : neufs organes exportés pour 25 importés

Limportance des organes importés pour les transplanta-
tions effectuées en Suisse se calcule en pourcentage des
dons étrangers par rapport a la totalité de tous les organes
transplantés (voir figure). Les organes en provenance de
l'étranger ayant l'impact le plus important sont, par ordre
d'importance, le foie (14,2 %), le coeur (8,9 %), les poumons
(6,3%), les reins (4,0%) et les autres organes (1,5 %). Le
graphigue montre que les organes provenant des centres

d’attribution européens jouent un role de plus en plus

Importance des organes importés pour U'activité de transplantation
en Suisse entre 2009 et 2013
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important dans le traitement des personnes en attente
d’'un organe en Suisse. Cet échange international est tout
simplement vital, en particulier pour les enfants et pour
certains groupes de patients adultes. D’apres les derniers
chiffres (ceux de lannée 2014) sur les organes transplan-
tés en Suisse, 25 provenaient de étranger. Neuf organes
ne trouvant pas de receveurs compatibles en Suisse sur
la liste d'attente ont été exportés et ont permis ainsi a
plusieurs personnes a l‘étranger de subir une transplan-

tation urgente et souvent vitale.

2009 2010 2011 2012 2013 Total

Transplantés

Coeur 30 35 36 35 8Q 169
Poumons E9 49 54 52 45 239
Foie (donneurs décédés) 95 98 100 95 104 492
Rein (donneurs décédés) 189 180 181 155 169 874
Autres 20 29 28 29 30 136
Total transplantés 373 391 399 366 381 1910

Impact en %

Coeur 10,0 00 11,1 86 152 8.9
Poumons 26 20 56 154 44 6.3
Foie 13,7 11,2 11,0 189 16,3 14,2
Rein 32 28 39 52 53 4,0
Autres 50 34 00 00 00 1,5
Global 64 46 63 101 87 7,2
Importés

Coeur 3 0 4 3 5 15
Poumons 1 1 3 8 2 15
Foie i3 11 11 18 17 70
Rein 6 5 7 8 g 35
Autres 1 1 0 0 0 2
Total importés 24 18 25 37 33 137
Total exportés 9 19 12 7 8 55
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Partenaires

« Deécidez-vous aujourd’ hui, car nous pouvons tous étre
concernés du jour au lendemain. »

Entretien avec le Dr med. Philippe Eckert, responsable du réseau PLDO (Programme Latin du Don d’Organes)

Kurt Bodenmiiller Le docteur Philippe Eckert est respon-
sable du réseau de don d’organes de la Suisse latine, le
PLDO (Programme Latin du Don d’Organes). Lancé en
2008, il s’agit du plus grand réseau suisse dont l'objectif
est de soutenir tous les hopitaux publics des cantons
romands et du Tessin dans leurs téches liées au don
d’organes. Le PLDO a également pour mission de coor-
donner ces hopitaux. Il regroupe aujourd’hui 20 hépitaux
disposant de services de soins intensifs reconnus pour un
bassin de population d’environ 2,4 millions d’habitants.

Sur les 99 dons d’organes CC

enregistrés en 2014 aprés
mort cérébrale, 38, c’est-a-
dire plus d’un tiers, prove-
naient du PLDO. Etes-vous
satisfait de ce résultat?

Les résultats sont meilleurs que ceux des années précé-
dentes. Nous sommes cependant encore loin de notre
objectif qui est d’atteindre un taux de dons d’organes de
20 donneurs par million d’habitants (pmp), ce qui corres-
pondrait a 48 donneurs au sein du PLDO.

D’aprés vous, quelles sont les principales raisons expli-
quant ce tres faible taux de dons d’organes en Suisse
(14,4 donneurs pmp) par rapport au classement interna-
tional?

Le probleme de base est, & mes yeux, le taux de refus
élevé de la part des proches et des patients. D’'aprés
'étude SwissPOD, le taux de refus s’éleve a plus de 50 %
en Suisse, un chiffre nettement supérieur a la moyenne
européenne qui est de 30 % environ. C’est a ce niveau que
nous devons agir en premier lieu pour améliorer la situa-
tion. Il va sans dire que d'autres facteurs peuvent étre
également optimisés, par exemple 'organisation au sein
de U'hdpital, la mise en place de processus standardisés
ou l'amélioration des ressources. Lobjectif principal est,
et reste, cependant la diminution du taux de refus.

« Notre objectif principal est, et reste,
la diminution du taux élevé de refus. »

La Confédération et les cantons veulent faire passer le
taux de dons d’organes a 20 donneurs pmp d’ici 2018 avec
le plan d’action «Plus d’organes pour des transplanta-
tions>. Par ou allez-vous commencer dans le PLDO?

Nous travaillons sans reldche, par exemple, @ améliorer la
communication avec les proches. Un autre point consiste
a s'assurer que tous les donneurs d'organes potentiels sont
réellement détectés dans les hopitaux. Le potentiel d’amé-
lioration dans ce domaine est cependant nettement infé-
rieur a celui que représente la réduction du taux de refus.

Les entretiens avec les
proches, qui ont souvent lieu
dans une situation lourde et
difficile, devraient étre l'un
des principaux enjeux.

Je pense que deux aspects doivent étre pris en compte a ce
niveau. Il s‘agit tout d'abord d’encourager chacun a parler du
don d’organes avec ses proches, a prendre une décision et
a la communiquer. Ce dernier point est essentiel, car sou-
vent, les proches ne connaissent pas la volonté du défunt.
Cette étape — orienter les proches pour prendre une déci-
sion — a lieu cependant bien avant que les personnes ne se
retrouvent a 'hépital. Le deuxiéme point concerne la com-
munication entre les médecins, le personnel soignant et les
proches. Et cette communication commence des lentrée a
U'hdpital, des ladmission du patient, dés les premiers entre-
tiens et pas seulement au moment ou surgissent les ques-
tions sur la mort cérébrale et le don d’organes. Toutes ces
étapes sont importantes pour réussir a créer un climat de
confiance. Et si cette confiance existe, il est également plus
facile, apres, de prendre une décision sur le don d’'organes.

Que faites-vous pour améliorer la communication entre
'équipe d’accompagnement et les proches?

Un point central est axé autour de la formation dans les
hdpitaux, en particulier dans le domaine de la communi-
cation sur la thématique du don d'organes. Cet aspect
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20 hépitaux des cantons de Fribourg, de Genéve, du Jura, de Neuchdtel, du Tessin, de Vaud et du Valais font partie du Programme

Latin du Don d’Organes (PLDO), le réseau de don d’organes de la Suisse latine.

fait partie du plan d’action et devrait étre obligatoire pour
les médecins et le personnel soignant des services de
soins intensifs et d’urgence, ce qui n’est pas encore le cas
aujourd’hui. Depuis longtemps, nous organisons chaque
année de nombreux cours de formation pour les collabo-
rateurs de grands et de petits hopitaux. Mais nous devons
encore accentuer nos efforts a lavenir.

A quoi doit-on faire particulierement attention lorsque
'on aborde la question «Don d’organes — oui ou non»?
Ce qui est essentiel, c’est de faire passer aux proches un
message clair: «Le don d’organes sauve des vies.» Ce
message doit &tre communiqué aux familles. Evidemment,
nous devons respecter la décision des proches, qu’ils se
prononcent pour ou contre le don d’organes. Ils doivent
pouvoir prendre leur décision sans la moindre pression
mais en étant parfaitement informés. Savoir en toute
connaissance de cause quelle est lutilité du don d'or-
ganes et agir selon la volonté du défunt, s’ils la connaissent.

Carte d’identité

L'Office fédéral de la santé publique (OFSP) est respon-
sable de la communication avec le public. Pensez-vous
que des améliorations soient nécessaires ici également ?
La Confédération doit maintenant, sur la base de la
décision du Parlement, ajuster sa stratégie de communi-
cation. LOFSP n’est plus tenue de donner uniquement des
informations neutres mais peut, a l'avenir, soutenir une
opinion plus claire et positive: «Nous sauvons des vies
grdce au don dorganes.» Il est cependant toujours
essentiel de respecter le libre arbitre de chacun. C’est
dans ce contexte que devraient s'organiser les prochaines
campagnes pour le don d’organes.

Votre appel a la population suisse pour conclure ?

Je me répéte: chacun doit se décider et faire part de cette
décision a ses proches. Nous pouvons tous étre concer-
nés du jour au lendemain. Il s'agit donc, dés aujourd’hui,
de s'intéresser a la thématique du don d’organes.

Photo : Swisstransplant

Philippe Eckert dispose d’un titre de médecin spécialiste FMH en médecine interne et en
médecine intensive. Il est président du Programme Latin du Don d’Organes (PLDO) depuis
la fondation du réseau en 2008 ainsi que membre du comité spécialisé de Swisstransplant,
le Comité National du Don d’Organes (CNDO). Il travaille, d’une part, comme médecin-
associé au Service de médecine intensive adulte du Centre hospitalier universitaire vaudois
(CHUV) et, de lautre, comme médecin responsable des soins intensifs a la Clinique de

La Source a Lausanne. Philippe Eckert vit & Sion avec sa femme et ses trois enfants.
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Une decision allant dans le sens du conjoint

Barbara Meyer a perdu subitement son mari il y a deux ans et demi & la suite

d’une hémorragie cérébrale. Voici son histoire.

Kurt Bodenmiiller En octobre dernier, Barbara Meyer
découvre les derniers chiffres des donneurs, et le bilan
des mois passés leffraie. Elle prend spontanément
contact avec Swisstransplant et propose de s’engager
pour la thématique du don d’organes dans un cadre per-
sonnel. Cet article, qui nous raconte U'histoire de Barbara
Meyer, est le premier résultat de cet engagement. Il nous
relate comment son mari est devenu donneur et com-
ment la famille a pris cette décision. Aujourd’hui encore,
elle sait que c’était la bonne décision.

C’est arrivé un matin, il y a deux ans et demi: Stefan Meyer
a 41 ans, est policier, a une femme et un fils et vit dans
le canton d’Argovie. Il est seul a la maison. Il s’écroule
subitement en prenant sa douche et peu de temps apres,
plusieurs pieces sont inondées. Lambulance, les pompiers
et la police arrivent rapidement, et Stefan Meyer est
conduit avec la Rega a 'Hépital cantonal d’Aarau. Sa
femme Barbara et ses beaux-parents arrivent vers midi a
'hopital. Létat de santé de son mari est encore incertain,
il existe une suspicion d’hémorragie cérébrale. Une seule
chose est silre: la situation est grave.

Sans prévenir: d’abord ’'hémorragie cérébrale, puis la
mort cérébrale

Le diagnostic ne peut étre confirmé que dans la soirée.
Stefan Meyer a fait une hémorragie cérébrale, a un endroit
délicat du cerveau. Sa femme se souvient: « Tout est arrivé
sans prévenir, aucun signe, rien. La veille au soir, nous
étions a la séance d’'une association et le lendemain, le
médecin traitant, le professeur Javier Fandino, nous dit
ouvertement que le pronostic vital de Stefan est engagé. »
Les membres de la famille sont rongés par l'angoisse.
Deux jours plus tard, le 16 novembre 2012, survient le
deuxieme choc: Stefan Meyer est en état de mort céré-
brale. C’est & ce moment que les proches sont confron-
tés pour la premiere fois a la thématique du don d’organes.
Les parents, un ami proche et collegue de travail de

Stefan, le commandant de la police cantonale d’Argovie
et le psychologue de la police participent a l'entretien.
«J'ai été énormément soulagée par le soutien de ses col-
legues. Ils ont tout géré, nous ont soutenus et appuyés,
ce qui nous a permis de nous concentrer sur 'essentiel,
la question du don d’organes par exemple. Je leur en suis
a tous trés reconnaissante », souligne Barbara Meyer.

Une décision assumée par toute la famille

Barbara Meyer n’a pas eu besoin de réfléchir longtemps.
Elle-méme est pour le don d’organes, aucun doute la-des-
sus. Cette décision doit cependant étre également celle
de ses beaux-parents, qui refusent tout d’abord de don-
ner les organes de leur fils. Un argument a su cependant
les convaincre: «J'ai dit @ mes beaux-parents que Stefan
avait aidé des gens pendant toute sa vie. Et que le don
d’organes était la derniere chose qu’il pouvait encore faire
pour les autres. A quoi pouvaient bien nous servir ses
organes sains si nous n‘avions plus Stefan?>» Les expli-
cations du médecin, qui a décrit en détail ce qui se pas-
serait maintenant, ont également fait changer d’avis les
beaux-parents. Ils ont été rassurés d'apprendre gu’ils
pourraient faire tranquillement leurs adieux a Stefan apres
le prélevement d'organes et que l'opération ne laisserait

aucune trace, si ce n‘est une cicatrice.

Quatre personnes ont pu étre sauvées

La famille n'a pas impliqué dans cette décision le fils de
15 ans, Michael, qui était a l'école en ce vendredi matin.
Lorsque sa mére 'a informé dans l'aprés-midi, il a décla-
ré lui aussi étre en faveur du don. La situation a cepen-
dant changé lorsque, deux semaines plus tard, une lettre
est arrivée de la coordination de transplantation de
'Hoépital universitaire de Béle. Cette lettre révélait que ce
don avait permis de sauver la vie de deux personnes et
d’‘améliorer considérablement la qualité de vie de deux
dialysés de longue durée. «Cette lettre m'a vraiment fait
plaisir. Elle était pour moi la preuve que nous avions pris

la bonne décision>, raconte Barbara Meyer. Par contre
Michael n‘a pas caché sa déception: «Quoi? Uniquement
quatre personnes ? > Il savait qu'il était possible d'utiliser
jusgu’a sept organes. Il ne pouvait pas comprendre.

Il a fallu attendre plusieurs semaines pour que le psycho-
logue de la police, un ancien aide-soignant, s’entretienne
avec Michael pour lui expliquer la situation afin que, lui
aussi, puisse la comprendre. Un don d'organes dépend de
beaucoup de facteurs médicaux et biologiques, et il se
peut que certains organes ne puissent pas étre donnés
par manqgue de receveur compatible. Dans le cas de son
pere, il ne devait pas oublier que quatre personnes avaient
pu étre sauvées. Et cela, Michael a pu l'accepter.

La volonté du défunt doit servir de boussole

Auparavant, Barbara Meyer n‘avait jamais parlé concre-
tement du don d’organes avec son mari, qui n‘avait jamais
rempli de carte de donneur de son vivant. De nombreux
proches et amis n'ont pas compris tout cela a posteriori,
le déces, le don d'organes et le déménagement, lappar-
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tement étant dans un premier temps inutilisable. Au début,
les personnes faisant partie de Uenvironnement privé
de Barbara Meyer ont pris leurs distances par rapport a
elle. Ce nest qu'avec le temps qu’elle a pu entamer des
discussions et recevoir des réactions positives, tellement
positives que plusieurs de ces personnes ont méme rem-
pli une carte de donneur.

Barbara Meyer est toujours en contact avec 'hdpital
impliqué. Le médecin-chef Javier Fandino a précisé dans
une lettre qu'il était a tout moment a sa disposition pour
s’entretenir avec elle. La famille a écrit une lettre au
directeur de 'hépital cantonal signalant que les médecins
et le personnel soignant avaient fait tout leur possible
et que la famille avait trés bien été prise en charge par
toute l'équipe. Aujourd’hui, a la lumiere du passé, Barbara
Meyer tire un constat clair: «Le plus important pour les
proches dans une telle situation est de prendre une
décision allant dans le sens du défunt, peu importe que
ce soit pour ou contre le don d’organes. Ensuite, on prend
toujours la bonne décision. »

Stefan Meyer a aidé des gens toute sa vie durant. Il I'a fait une derniére fois a la fin de sa vie — en devenant donneur d’organes.

Photo: Barbara Meyer
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« Chaque jour que j ai pu vivre depuis est

un veritable cadeau. »

Entretien avec Aline Streule qui a subi deux greffes du coeur en U'espace de 36 heures

Kurt Bodenmiiller «Lafemme aux trois cceurs », tel était
le titre du numéro du 25 janvier 2015 du SonntagsBlick.
Le rédacteur du journal, Walter Hauser, relate dans son
article Uhistoire incroyable d’Aline Streule, une jeune fille
de 22 ans qui, en juillet 2011, a subi deux fois de suite
une greffe du coeur en raison d’une grave malformation
cardiaque. Cela tient du miracle que la jeune Saint-
Galloise soit encore aujourd’hui parmi nous. Et elle n’est
pas simplement en vie: Aline est en pleine forme, tra-
vaille a temps complet, fait régulierement du sport et

rayonne de joie de vivre.

Comment allez-vous ?
Je vais plus que bien, au niveau de la santé et du reste.
C’est génial. Je ne peux vraiment pas me plaindre, jai

connu des jours beaucoup plus difficiles.

Vous faites allusion a votre malformation cardiaque ?

Oui. Mais je n'ai remarqué qu’'a 'age de 15 ans que je souf-
frais d’'une grave et rare malformation cardiaque. Le
26 aoQt 2007, je me suis sentie subitement mal pendant
un match de handball, mon cceur s’est completement
emballé. Je me suis écroulée rapidement et jai perdu
conscience plus de cing minutes. Lorsque lambulance est
arrivée, mon pouls était a 233! Une échographie passée

a U'hopital a révélé que mon coeur avait une défaillance.

Vous n’aviez jamais remarqué de tels symptémes aupa-
ravant ?

J'avais a peine remarqué quoi que ce soit auparavant. Je
faisais beaucoup de sport, allais trois fois par semaine a
Uentrainement de handball et je jouais les matchs le week-
end. Les premiers symptémes sont apparus & l'adge de
14 ans. J'avais de plus en plus de mal & respirer: je devais
toujours expirer beaucoup plus longtemps que tous les
autres. Je venais de dire & une copine que j'avais peut-étre
une malformation cardiaque et deux heures plus tard, je

me suis écroulée.
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Das unglaubliche Schicksal der 22-jdhrigen Aline

Frau mit den
drel Herzen

Innerhalb von 36 Stunden brauchte
eine junge St. Gallerin zwei Mal ein
Spenderherz. Chirurg Thierry Carrel: Dass
sie Uberlebt hat, grenzt an ein Wunder.

MANN (TEXT), SABINE WUNDERUN (FOTOS)  schend. Aline hatte taglich Sport
4 getrieben, spielte Handball und

’ line (22) biicktsich, formtei-  schwamm oft am Abend noch
- jo A:fnSchneeball,hollausund 80 Langen im Schwimmbad. Aus-

irft ihn mit voller Kraft ~ser leichten Atemproblemen hatte

durch den Garten. Die St. Gallerin sie nie zuvor etwas von ihrer
strotzt vor Energie und Lebens- Krankheit gemerkt.
freude. Arzte haben der jungen  Nach etwa drei Wochen
Frau ein neues Leben geschenkt.  wird sie aus dem Spital ent-
Es ist der 26. August 2007: Die lassen. Immer wieder leidet
damals 15-Jéhrige ist mit ihrem sie unter schweren Herz-
 Handballverein an cinem Turnier  rthythmusstsrungen. Am 11.
""" in Flawil SG. Beim zweiten Spiel September 2007 pflanzen ihr
bricht sie zusammen und bleibt ~dic Arzte cinen Defibrillator
 ohnmichtig liegen. Die Kollegin- ein. Das kleine Gerit versetzt
nen kiimmern sich um sie, denken ~ Alines Herz jedes Mal einen
" ancinenKreislaufkollaps. Schliess- ~ Stromstoss, wenn es aussetzt
lich ist dieser Sonntag schwiil und ~ oder viel zu schnell schligt.

nach der Operation wird sic erneut
entlassen. Doch ihr Herz ist zu
rank.

«Die Arzte sagten uns, dass Ali-
ne nur mit einem neuen Herzen
gerettet werden kanny, erzihlt
die Mutter. Ohne Transplantation
habe sie nur noch wenige Monate
2uleben.

Am 18. Juli 2011 bricht die jun-
ge Frau wieder zusammen. Die
Arzte wissen: Findet sich nicht
schell ein Spenderherz, wird
Alinesterben. Die Suche nach
cinem passenden Spenderorgan
ersten Schultag  lauftauf Hochtouren. Wenige Tage

-

heiss. Doch der Handballerin geht  «Erst einmal ging s mir
™ esimmerschlechter Ihr Herzrast. mit dem Defibrillator bes-
Im Rettungswagen sagt dic ~ser», erzahlt sie. «Aber mein
Notarztin zu Alines Mutter Herz wurde immer schwi-
Patricia (54): «Esisternst.» cher.»
Die Arzte ital

Im Kantonsspital hat
Aline einen

UM 200  passiert es: Ihr Herz rast. «lch lag  spiter die erlosende Nachricht: Es

? Einmal bricht Aline beim Spazie-  auf dem Rasen, fiinf Mal hinterei-  gibt ein passendes Herz. Noch in
e " \ Die rechte rengehen mit einer dit der Nacht beginnen die Arzte im
! A Herzwand ~ sammen, dann beim Besuchder  Einsatz.n Inselspital mit der Operation.
-

ist stark  Grosseltern, wéhrend eines Ski- Im Kantonsspital messen die  VaterMarkus (51), Mutter Patri-
4 oL N, ver ‘wochenendes in Arosa GR, bei der  Arzte einen Puls um 200. Nur mit  cia und Bruder Nicolas (19) war
' gios-  Firmung einer Cousine in der Kir-  starken
sert, die Seitenwand diinn wie Pa- ~ che.
pier. Inder Fachsprache heisstdas:  «Langsam ging es mir auf den ~folgen Alines Eltern die Compu-  Schlimmste, hatte aber immer
arrhythmogene rechtsventrikuls-  Weckers, sagt Aline. «Die Angst terkurve: «Ihr Herz flimmerte nur  Hoffnungs, sagt Mama Patricia
re H lasie. «Weltweit ist ~war mein sti Begleiter.» Sie  noch», sagt die Mutter. Der Morgen bricht herein. Doch
diese Krankheit eine der seltens wagt sich immer seltener in den  ImJuni 2011 operieren Arzteim die Familie weiss immer noch nicht
ten, die mit einer Ausgang, ie will nicht, dass ~ Inselspital Herz.  genau, line geh
behandelt werden muss», sagt di it i Durch Infarkteistes  Dann endlich, komm ein Arzt
L Herzchirurg Thierry Carrel vom Deshalb beginnt sie eine Ausbil-  stark geschwiicht. Die Spezialisten
Inselspital Bern (siehe Interview). ~dung an der Fachmittelschule fiir ~verdden mehr als 100 Narben. Bald Bitte umblttern

n

-
kannerbe-  ten vor dem O dch
ruhigt werden. Voller Angst ver-  fiirchtete immer wieder das

Incroyable mais vrai: au début de l’année, le journal SonntagsBlick
révélait le destin d’Aline Streule, une jeune fille de 22 ans qui a recu
deux caeurs en l’espace d’une journée et demi.

Source: SonntagsBlick du 25 janvier 2015

A l'été 2011, votre coeur est si malade que seul un nou-
veau coeur peut vous sauver la vie. Au mois d’aodt, vous
recevez deux cceurs en l'espace de 36 heures, un vrai
coup de chance.

Apres l'opération, je me suis tout d’abord retrouvée plusieurs
jours dans un coma artificiel. Lorsqu'ils m'ont réveillée, je
n‘ai tout d'abord pas su ce qui sétait passé. Plus tard,
lorsque j'ai pu quitter le service des soins intensifs, jai vu
toutes les cartes des personnes qui m’avaient écrit et j'ai lu
des lignes parlant d’'un deuxiéme coeur. Cest la que j'ai com-

pris que quelque chose n‘avait pas marché comme prévu.

Je leur ai demandé a tous, a mes proches et a mes amis,
aux médecins et au personnel soignant, de ne rien me ra-
conter. Cela m'était égal quelque part a ce moment-la. Il a
fallu attendre deux semaines pour que je sois préte a en-
tendre la totalité de l'histoire de la bouche de mon ami de
époque. Je n'ai pu m'empécher de rire et de dire: «C’est

typique!» J'avais su que quelque chose irait de travers.

A posteriori, que pensez-vous de votre histoire ?
Aujourd’hui encore, jai la gorge serrée lorsque mes parents
me racontent ce qui s’est passé. Méme si mes parents ont
probablement souffert deux fois plus que moi. Aujourd’hui,
nous sommes super heureux et reconnaissants que jaille
si bien. Je n‘ai pas de problemes avec les médicaments,
aucune réaction de rejet, absolument rien. Je refais du
sport et peux pratiquement tout faire.

Il n’existe donc plus de restrictions ?

Je vais mille fois mieux qu’avant lopération. 2011 a été une
année horrible pour moi. Je devais me rendre une ou deux
fois par semaine a 'hopital. Avec le temps, j'ai méme per-
du Uenvie de vivre. Je ne pouvais plus rien faire, méme pas
aller au cinéma avec des copines. Aujourd’hui, je peux vivre
comme une personne normale. Je dois juste faire atten-
tion a certains aliments tels que la viande crue et veiller a
prendre tous les jours mes médicaments. Lorsque des gens
me demandent si je suis malade, je leur dis: «Non, j'ai juste
un nouveau ceeur, tout normal et en bonne santé. »

Carte d’identité

ami et ses copines.
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Vous avez décidé de publier votre histoire. Quel est votre
message ?

La transplantation d’organes est, en Suisse, un énorme
sujet anxiogene, bien trop peu connu. Avec mon histoire,
je veux montrer a la population que jétais a deux doigts
de la mort et que je peux vivre a fond aujourd’hui. J'ai un
ami avec lequel je suis tres heureuse, je peux exercer un
métier et j'ai une bien meilleure qualité de vie qu’aupara-
vant. Beaucoup pensent, encore aujourd’hui, que l'on laisse
mourir des gens pour obtenir plus d’organes. Mais ce n'est
pas vrai. Un don n’est possible qu'apres une batterie de
tests et de clarifications médicales qui prennent énormeé-
ment de temps. Mon histoire doit montrer que le don d’or-
ganes est une bonne chose. Tous les Suisses devraient
avoir une carte de donneur dans lequel il est marqué: oui,
je suis pour, ou non je suis contre le don d'organes.

Quel réve, quel objectif avez-vous pour votre «deuxieme
vie»?

C’est une question trés difficile. Je ne crois sincérement
pas avoir survécu sans raison a deux transplantations du
ceeur. Je saurai peut-étre pourquoi quand jaurai 80 ans.
Chaque jour que jai pu vivre depuis est un véritable
cadeau. Me faire transplanter a été la meilleure décision

que jai prise de toute ma vie.

Photo: Aline Streule

Aline Streule a 22 ans et vit a Saint-Gall. Depuis septembre 2014, elle travaille a temps
plein comme stagiaire en gestion de contenu dans 'agence de publicité BPR Werbeagentur
AG. Elle a suivi auparavant les cours de UEcole de culture générale, filiere santé, et a été
stagiaire en tant qu’aide-soignante a la Klinik Stephanshorn du groupe de cliniques privées
Hirslanden. Aline a un frere qui a trois ans de moins qu’elle et elle adore les chats. Pendant

ses loisirs, elle fait régulierement du sport et apprécie sa nouvelle qualité de vie avec son
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Clin d’ceil sur.. .

Progres dans la transplantation de la cornée pour le bénéfice des patients

Isabelle Not Fermez les yeux et gardez-les fermés un
certain temps. Pas dans votre lit avant de vous endormir,
mais en faisant vos courses, a votre poste de travail, en
faisant du sport, autour d’une table avec des amis ou
dans les transports en commun. Que se passe-t-il? Que
ressentez-vous ? De lincertitude, de la peur, de l'exclu-

sion, une certaine incapacité ?

La fenétre sur le monde et le miroir de 'dme

L'ceil est notre principal organe sensoriel. Il nous permet
non seulement de nous orienter, mais il nous aide aussi a
communiquer avec les autres. Nous n’interprétons pas
uniqguement le mot entendu: nous décodons également
des informations non verbales telles que mimique, ges-
tuelle et posture que nous percevons avec l'ceil. Les yeux
sont a la fois récepteurs et émetteurs d’informations.
Pourriez-vous citer un poete pour lequel les oreilles
seraient le miroir de 'éme?

Rideau!

La perte de la vue est particulierement difficile a suppor-
ter lorsqu’elle survient subitement. La cornée recouvre
la «partie antérieure » de l'ceil et constitue donc 'endroit
le plus propice a des effets traumatiques. La chaleur, des
liquides corrosifs, des corps étrangers, des infections
bactériennes ou virales peuvent blesser la cornée et
endommager sa principale propriété, la transparence. Une
cicatrice cornéenne a le méme effet qu'un rideau: plus
elle est épaisse, moins elle laisse passer la lumiere. Une
cornée entierement opaque est synonyme de cécité de
l'ceil concerné.

Rappel historique

C’est en Autriche, en 1905, qu'a été transplantée la pre-
miére cornée humaine. Cette opération est entrée dans les
annales de la médecine comme la plus ancienne transplan-
tation réussie sur un étre humain. En plus du savoir-faire
des médecins, ce succes est également di au fait biolo-
gique que la cornée n'est pas irriguée. La compatibilité des

tissus entre le donneur et le receveur joue donc un réle

Vous voyez sur cette figure la structure de la cornée composée
de cinq couches (de l'extérieur vers l'intérieur): (1) I'’épithélium,
(2) la membrane de Bowman, (3) le stroma cornéen,

(4) la membrane de Descemet et (5) ’'endothélium cornéen.
Source: Henry Grey, Anatomy of the Human Body (1918)

mineur dans le cadre des transplantations de cornées, et
les réactions de rejet sont rares. En regle générale, les

patients peuvent renoncer aux immunosuppresseurs.

La transplantation de la cornée aujourd’hui

Les premiers greffons de cornées artificielles ont certes
été développés entre temps, mais ils n'ont pas la qualité
d’un greffon de cornée humaine et n'ont été utilisés jusqu’a
présent que dans le cadre d’expérimentations animales.
Tout comme pour le don d’'organes, le nombre de donneurs
de tissus est nettement inférieur au nombre de receveurs.
Comme la transplantation de la cornée est, a léchelle
mondiale, la transplantation la plus fréquente et la mieux
réussie, les dons de tissus requis sont particulierement
rares. Les patients en attente d’une cornée compatible

doivent donc parfois attendre des semaines, voire des
mois, avant d’étre opérés. Il n'est pas rare que des cor-
nées doivent étre importées de 'étranger.

En 2013, I'Office fédéral de la santé publique (OFSP) a
enregistré 684 transplantations de ce type effectuées en

Recherche /médecine

Suisse, la tendance des dernieres années étant & la hausse.
Vous trouverez d’autres informations sur les nouvelles tech-
nigues opératoires et sur l'avenir de la transplantation
de la cornée dans l'entretien suivant avec l'ophtalmologue
Dr med. Nadine Gerber-Hollbach.

«Awjourd’ hut, on remplace uniquement les couches

endommagees, et non plus toute la cornée. »
Entretien avec le Dr med. Nadine Gerber-Hollbach, ophtalmologue FMH

Pourquoi avez-vous décidé de poursuivre votre forma-
tion d’ophtalmologie au Netherlands Institute for Inno-
vative Ocular Surgery (NIIOS) de Rotterdam ?

Le NIIOS est un institut unique a léchelle mondiale. Ce
centre regroupe des ophtalmologues et des chirurgiens
ophtalmologues, des scientifiques, des opticiens, des
optométristes et des techniciens médicaux qui travaillent
ensemble sur des projets visant le développement de la
chirurgie oculaire. A cela s'ajoutent des chercheurs du
monde entier qui sont en intérim. Nous formons une équipe
exceptionnelle et nous sommes tous fortement motivés.
Il n’existe aucun pdle comparable en Europe.

Carte d’identité

(NIIOS) de Rotterdam.

Quel est exactement votre domaine de recherche?
Depuis le début de ma formation de médecin spécialiste,
je suis fascinée par la cornée, cette fine membrane trans-
parente qui a le plus d’influence sur la vue. Je m'occupe
ici de kératoplastie, c’est-a-dire de la transplantation de
la cornée, et en particulier de la détection précoce d’une
réaction de rejet et de la problématique de transplanta-
tions successives.

Photo: Nadine Gerber-Hollbach

Nadine Gerber-Hollbach fait ses études de médecine a 'Université technique de
Rhénamie-du-Norde-Westphalie d’Aix-la-Chapelle, ou elle a également achevé sa thése
de doctorat expérimentale. Apres une formation d’ophtalmologue dans les hopitaux
universitaires de Bale, de Zurich et de Berne, elle obtient en 2013 le titre de médecin
spécialiste suisse (FMH) et son équivalent européen (FEBO) en ophtalmologie et travaille
depuis comme médecin-chef a 'Hopital universitaire de Bale. Gréce au soutien de
Swisstransplant et d’autres bourses de recherche, elle effectue actuellement une forma-

tion continue entre les murs du célebre Netherlands Institute for Innovative Ocular Surgery
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En dehors de la recherche, votre formation continue
englobe également l'enseignement et la pratique chirur-
gicale. Est-ce correct?

Tout & fait. En plus de mes travaux de recherche, je donne
des cours a des étudiants, au personnel médical et
également a des ophtalmologues expérimentés. Je suis
également instructrice dans ce qu’on appelle des «wet-
labs». Il s’agit de laboratoires ou des chirurgiens expéri-
mentés de la cornée apprennent les nouvelles techniques
opératoires particulierement sophistiquées sur des yeux
d’animaux d’abattoir. Un ou deux jours par semaine, jef-
fectue des opérations a la Clinique Melles, spécialisée
dans la cornée. Mon domaine de spécialisation est
la kératoplastie lamellaire (voir figure). Cette pratique
consiste a remplacer uniquement les couches endomma-
gées de la cornée. Autrefois, on remplacait toute la cor-
née. Le fondateur du NIIOS, le Dr med. Gerrit R. J. Melles,
a développé ici ces nouvelles techniques. En termes de
chirurgie, je suis particulierement intéressée par la kéra-
toplastie endothéliale de la membrane de Descemet

Une cornée, six mois aprés une transplantation avec la méthode

DSAEK. Sur la photo de la lampe a fente, la limite entre la cornée propre
et le greffon est toujours visible.
Photo: Nadine Gerber-Hollbach, NIIOS, Rotterdam

(DMEK). Cette méthode consiste a enlever les deux
couches internes de la cornée par une minuscule incision
et a glisser la lamelle du donneur, sous forme enroulée,
sous la couche extérieure saine de la cornée. Méme plus
besoin ensuite de recoudre le greffon. La fixation est
réalisée par la pression d'une bulle d’air injectée.

Lceil n’a donc plus besoin de fils, de pansements et les
patients peuvent rentrer directement chez eux et tout voir
a nouveau?

Ce n’est pas aussi simple que cela. Méme s’il s’agit d’une
opération ambulatoire, les patients doivent rester ensuite
trois jours couchés sur le dos afin que le greffon cica-
trise bien. C’est sur ce point que se base l'un de mes
projets de recherche: comment pouvons-nous réduire
ce temps sans mettre en danger le succes de l'opéra-
tion? En labsence de complications, la vue des patients
s’améliore au bout de quelques jours ou semaines, et les
patients retrouvent, dans la plupart des cas, le plein

usage de leur vue.

Une cornée, six mois apreés la transplantation avec la méthode DMEK.

Sur la photo de la lampe a fente, la limite entre la cornée propre et
le greffon est pratiquement invisible.
Photo: Nadine Gerber-Hollbach, NIIOS, Rotterdam

DLEK
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Kératoplastie endothéliale lamellaire profonde

’ DLEK
AN

DSEK/DSAEK

Suppression du stroma cornéen, de
'endothélium cornéen et de la membrane
de Descemet (MD) et remplacement par
une lamelle identique du donneur.

Kératoplastie endothéliale par le stripping
de Descemet/kératoplastie endothéliale
automatisée par le stripping de Descemet

DMEK

DSEK/DSAEK

Seuls U'endothélium et la MD sont enlevés
et remplacés par une lamelle un peu plus
épaisse du donneur, c’est-a-dire présentant
une part variable de stroma, de MD et
d’endothélium.

Kératoplastie endothéliale
de la membrane de Descemet

Méme méthode que la DSAEK, suppression
de U'endothélium et de la MD. La lamelle

du donneur est cependant nettement plus
fine et se compose d’'une MD isolée et
d’endothélium.

Figure: Techniques de la kératoplastie lamellaire postérieure (arriére)

Ces techniques sont-elles également l'avenir de la
transplantation de la cornée en Suisse?

Oui. Comme la plupart des maladies de la cornée ne
touche que certaines couches, les jours du transfert de
'ensemble de la cornée sont comptés. Les procédures la-
mellaires présentent de grands avantages. Le risque d’un
rejet est nettement plus faible et la vue considérablement
améliorée. Cette opération peut s’effectuer sous anes-
thésie locale, ce qui réduit sa durée ainsi que le temps de
récupération. Les rares dons de cornées sont également
mieux utilisés: une cornée est séparée en deux lamelles
et permet donc de sauver deux patients. Il faut cependant
malheureusement de longues années avant que de nou-
velles méthodes soient intégrées dans la pratique médi-
cale. Ajoutons gqu’il n’existe en Suisse que peu de cliniques
appliquant ces nouvelles techniques opératoires.

Est-ce que le développement d’'une cornée artificielle
serait une option?

Il existe des premiers greffons en plastique et des expé-
rimentations animales prometteuses avec une «Bio-

Cornea», dans laquelle se reforment des cellules propres.
Comme les couches arriére de la cornée ne peuvent qua-
siment pas se régénérer, la « BioCornea » ne sera utilisée
que pour les maladies de la partie avant. La plupart des
transplantations sont effectuées sur des personnes Ggées
qui souffrent fréequemment de maladies des parties ar-
riere de la cornée. En raison du «survieillissement » de la
population européenne, le besoin en greffons de cornées
ne va cesser d’‘augmenter. A échelle mondiale également,
la demande en cornées dépasse le nombre de donneurs.

Est-ce que votre séjour a Rotterdam vous a permis
d’évoluer au niveau privé et professionnel ?

Absolument. Mon expérience néerlandaise est 100%
positive. Dommage que le temps passe si vite. Avoir la
chance de se consacrer un certain temps uniquement aux
études, a l'enseignement et a la recherche n'a tout sim-
plement pas de prix. Seul ce genre de coopération ex-
traordinaire peut nous permettre dévoluer en tant que
médecins et étres humains. Je tiens a remercier de tout

cceur Swisstransplant de m’avoir soutenue pour ce séjour.
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La Societe suisse des patients insuffisants
renaux féte son 40° anniversaire

Un délice de risotto pour prouver que le régime des dialysés peut également étre savoureux.

Elena Mutti A l'occasion de la Journée mondiale du rein
qui a eu lieu le 12 mars 2015, la Société suisse des
patients insuffisants rénaux (SSPIR) a organisé une
séance d’information publique sur la Waisenhausplatz
de Berne. Pour féter son 40° anniversaire, la SSPIR a
tenu a informer la population sur les maladies rénales et
sur l'importance du rein en tant qu’organe vital et a sen-
sibiliser davantage le public au régime alimentaire des
dialysés. Le soleil était de la partie pour accueillir les

visiteurs qui ont pu savourer un délicieux risotto.

De plus en plus de personnes a l'échelle mondiale souffrent
de maladies rénales. La sédentarité et une mauvaise
alimentation font naitre des maladies dites de civilisation
telles que le diabéte et 'hypertension, causes les plus
fréquentes d’insuffisance rénale chronique dans les pays
industrialisés. Environ 10% de la population souffrent
de problémes rénaux. Rien qu’en Suisse, plus de 3000
personnes doivent subir une dialyse destinée a purifier
leur sang et la tendance est a la hausse. Ce traitement
prend plusieurs heures par semaine et constitue une
véritable entrave a la vie des personnes concernées.

S’engager pour des personnes en insuffisance rénale
Crééeily a 40 ans, la SSPIR vient en aide aux personnes
souffrant d’'une maladie rénale. Lorganisation voulait
profiter de cet important anniversaire pour informer et
sensibiliser la population sur les maladies rénales et leurs
traitements, et a donc monté un stand sur la Waisen-
hausplatz de Berne a l'occasion de la Journée mondiale
du rein. Les personnes intéressées ont pu trouver sur ce
stand des brochures d’information et des dépliants sur
les themes de linsuffisance rénale, de la dialyse et de
Ualimentation. Une marmite fumante les attendait éga-
lement et ils ont ainsi pu déguster un délicieux risotto
préparé selon une recette adaptée aux personnes en
insuffisance rénale.

Répondre aux questions urgentes

Un bref discours du Prof. Dr med. Bruno Vogt, méde-
cin-chef en néphrologie a 'Hopital universitaire de Berne
(Inselspital) et membre du comité de la SSPIR, a mis
laccent sur les souffrances liées aux maladies rénales:
«Les maladies rénales accompagnent les personnes
concernées pour le restant de leurs jours, un aspect que
beaucoup oublient.» Ce néphrologue expérimenté était a
la disposition des visiteurs intéressés et a répondu a leurs
questions. Et elles étaient nombreuses: un jeune homme
voulait savoir, par exemple, pourquoi il n‘avait pas le droit
de donner un rein et a gjouté qu'il avait été rejeté deux
fois de I'hopital. Un couple d’un certain édge, dont l'un des
partenaires souffre d’'une maladie rénale, s’est informé sur
la facon de soulager sa vie quotidienne. «Apprendre a
vivre avec une maladie chronique est la meilleure facon
d’améliorer sa qualité de vie, méme si c’est difficile», a
répondu Bruno Vogt.

Soulager la vie quotidienne
Le nouveau livre de cuisine pour le régime des dialysés a
pour objectif de soulager la vie au quotidien de ceux qui

Myriam Zumbiihl, célébre présentatrice d’une émission culinaire, en

compagnie de la présidente Andrea Schdfer sur le stand d’information
et de dégustation de la SSPIR. Photo: SSPIR

Engagé

PLATS DE RESISTANCE

74

POISSON PANE (10}
CROUSTILLANT

50g  cornflakes
Vacc  paprika
Broyer les corn flakes dans un sachet en plas-
tique pour produits surgelés avec le rouleau
- apatisserie. Verser le paprika et le poivre dans
300g filetdemorueou P -

de flétan le sachet, mélanger et verser sur une assiette.

poivre fraichement moulu

1 ceuf

Battre I'ceuf au fouet dans une assiette a soupe.

Assaisonner le poisson avec le poivre, le trem-
per dans I'ceuf battu et le retourner ensuite dans
lapanade.

Mettre les poissons panés sur une plaque de
four revétue de papier pour cuisson et faire
cuire dans le four préchauffé a180° C pendant
15a18minutes.

Accompagnement: sauce rémoulade
(p. 23), rizet courgettes.

75

Du poisson pané croustillant, l'une des nombreuses et appétissantes recettes du livre de cuisine pour les patients sous hémodialyse.

souffrent d’'une maladie rénale. Les insuffisants rénaux
doivent réduire leur apport en sel, en potassium et en
phosphate. Cela veut dire concrétement renoncer au lait,
aux yaourts, au fromage, au bouillon et a certains légumes
et noix. Pour réussir cependant a cuisiner des plats ap-
pétissants, ce livre fort attrayant comprend de nombreux
conseils pour cuisiner sans sel. Et les visiteurs du stand
de Berne ont pu le constater par eux-mémes. Myriam
Zumbtihl, célebre présentatrice d'une émission culinaire,
a cuisiné et servi aux patients un risotto concu pour les
dialysés. Un vrai délice de risotto et il était difficile de
croire que ni sel, ni bouillon ni fromage n’étaient entrés
dans la recette.

Une meilleure qualité de vie gréce a la dialyse a domicile
En plus de lalimentation, la dialyse occupe également
une place primordiale en cas d’'insuffisance rénale. Lhé-
modialyse conventionnelle est la méthode la plus connue,

effectuée trois fois par semaine dans un centre de dia-
lyse. Lhémodialyse & fortes doses constitue une alterna-
tive. Elle fonctionne selon le méme principe mais peut étre
effectuée a la maison par une personne accompagnante.
Le traitement peut ainsi avoir lieu au moins tous les deux
jours, éventuellement aussi la nuit. Cette purification plus
fréquente du sang a, a son tour, des effets positifs sur
Ualimentation, les patients pouvant alors consommer plus
de liquide et de produits laitiers.

La manifestation de la SSPIR a été soutenue par Baxter,
AbbVie, MediService, Grosse Apotheke Dr. G. Bichsel AG
et Life Science Communication. La Société suisse des
patients insuffisants rénaux planifie d’autres actions au
cours de cette année anniversaire afin de soutenir les

patients.

www.maladierenale.ch
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Un vrai succes pour [action sur stand

au Zugerland de Steinhausen

Dix personnes transplantées et engagées ont donné des informations sur le don d’organes et la transplantation.

Michelle Hug La plus grande Migros de Suisse centrale
et 44 autres magasins font du Zugerland de Steinhausen
le centre commercial favori du canton de Zoug. Vu le
nombre de visiteurs de ce centre, l'association Spender-
herz et I'’Association Suisse des Transplantés ont donc pu
compter rapidement sur un large public. Ajoutons que le
stand était placé directement prés de l'entrée principale,
un endroit stratégique, mis gracieusement a notre

disposition par le centre commercial.

En ce samedi matin du 31 janvier 2015, nous étions dix
transplantés (des poumons, du cceur, des reins ou du foie)
a nous rendre, motivés comme jamais, au Zugerland de
Steinhausen. Arrivés sur place, nous avons commencé a
monter la plate-forme d’information avec le soutien de
nos proches. Linfrastructure moderne de notre stand a
été rendue possible par André Dolezal et Walter Bolt,
membres de l'association, qui nous ont ainsi permis
d’informer de facon variée le public sur le theme du don
d’organes et de la transplantation.

Swisstransplant a apporté son soutien sous forme de
brochures d'information, de délicieux coeurs Haribo et de
plus de 100 ballons. Notre plus jeune transplanté, Mario
Fischer, et sa famille nous ont fait don de 'hélium pour
gonfler les ballons, a la plus grande joie de nos plus petits
visiteurs, qui ont eu le droit de ramener leur ballon a la
maison et donc de porter simultanément notre message
dans les rues commercantes. La société HUG nous a
également sponsorisés avec ses biscuits si appréciés en
forme de coeur aux noisettes.

Au début, les passants se sont montrés assez timides
mais, au fil des heures, de plus en plus de personnes
intéressées se sont enhardies jusqu’a notre stand. Nous
avons abordé les clients de la galerie avec des cartes de
donneur et de délicieux pains d’épices en forme de cceur
et avons rencontré les personnes les plus différentes
possibles. Je me souviens en particulier de quelques
visages: un jeune homme et sa femme sont venus vers

Des membres de l’association Spenderherz et de I’Association Suisse
des Transplantés sur le front, face au public (de gauche a droite) :
Gusti Meier, Ruedi Riebli, André DoleZal, Marco Phyton, Walter Bolt
(dernier rang), Sabrina Metry, Rahel Seitz, Annelies Fischer, Michelle
Hug, Roberto Meier, Mario Fischer (premier rang). Photo: spenderherz.ch

moi en poussant leur chariot. Il s’est avéré au cours de
la conversation que lui aussi, comme moi en 2012, avait
recu une greffe du cceur il y a deux ans. Un patient avec
un ceeur artificiel avait entendu parler de notre action
dans le journal et est venu nous rendre visite. La mére
d’une petite fille figurant sur la liste d’‘attente pour un don
d'organe est elle aussi venue nous poser des questions.
Des discussions, nombreuses, intéressantes et souvent
aussi émotionnelles, ont ainsi émaillé toute la journée.
Nous sommes heureux d’avoir pu inciter de nombreuses
personnes a remplir directement une carte de donneur
sur le stand, ou du moins a la prendre pour discuter du
sujet @ la maison. Nous avons aidé d’autres personnes
intéressées a installer la carte de donneur électronique
dans la nouvelle application Echol12.

Notre objectif était d’inciter le plus possible de gens, des
jeunes comme des moins jeunes, & parler en famille du
theme du don d’organes. Pour moi, cette journée a été
une réussite de A a Z. Un grand merci & tous les béne-
voles pour cet engagement sensationnel! Je suis toujours
heureuse de rencontrer des transplantés reconnaissants,

respirant la joie de vivre.

spenderherz.ch

Informé
/ .
Nouyelle présence de Swisstransplant sur Internet
Des informations fondées dans une robe attrayante
Vous voulez remplir une carte de donneur sous forme pa- _
pier ou sur votre smartphone? Vous vous intéressez au “iransplant . S e o

fonctionnement du don d'organes et a la transplantation
en Suisse ? Vous aimeriez savoir a qui peuvent s‘adresser
les personnes concernées? Ou vous aimeriez étre régulié-
rement informé de notre actualité? Visitez notre nouveau
site Internet qui a été revisité au niveau de la forme et du
fond et qui est maintenant disponible en grande partie en
quatre langues. Sivous avez besoin de plus d’informations,
n’hésitez pas a nous contacter par téléphone au +41 58
123 80 00 ou par e-mail & info@swisstransplant.org.
www.swisstransplant.org

MARADON 2015

Le 6 juin 2015, de 14h00 a 18h 30, Jardin anglais, Genéve

MARADON
LE DON D'ORGANES MOUS UNIT

Le MARADON est un événement sportif convivial dont
l'objectif est de sensibiliser le public, les médias et le monde
politique au don d’organes. Cette manifestation s’inscrit
sous le signe de la joie de vivre et elle est ouverte a tous.

L’équipe du MARADON se réjouit déja de votre visite, peu
importe que ce soit par curiosité, pour faire du sport ou tout
simplement pour passer un bon moment ensemble.
maradon.hug-ge.ch

20% Jeux Mondiaux des Transplantés

Du 23 au 30 aoGt 2015, Mar del Plata, Argentine

Juegos Mundiales para Trasplantados

§J ARGENTINA
MAR DEL PLATA 2015

Le Championnat du monde des transplantés est l'une
des principales manifestations sportives internationales
ayant pour but de faire prendre conscience de limpor-
tance du don d’organes et de tissus. C’est dans la ville
cotiere Mar del Plata en Argentine que se tiendra le
20¢ anniversaire de cet événement. Plus de 2000 parti-
cipants venant de 70 nations viendront se mesurer dans
14 disciplines sportives et prouveront ainsi qu’il est im-

portant, et surtout possible, d’avoir un style de vie sain et
sportif apres une transplantation. Dans la cadre de son
30¢anniversaire, Swisstransplant participe aux frais des
participants suisses, met une tenue a leur disposition et
accompagne le SWISS TEAM en Argentine.
swissteam.wtg@gmail.com

www.trasplantados2015.gob.ar

o
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Journée nationale du don d organes

Le 19 septembre 2015 dans toute la Suisse

Qui dit 19 septembre dit Journée nationale du don d’or-
ganes. A cette occasion, des actions sur stand émail-
leront villes et hopitaux afin de sensibiliser le public a
limportance du don d’organes et de la transplantation.
Swisstransplant met gratuitement a disposition des or-
ganisateurs intéressés du matériel a distribuer sur les
stands d’information.

www.swisstransplant.org/standaktion

Journée européenne du don d’organes et de la greffe

Le 10 octobre 2015 dans toute 'Europe

Le Portugal accueillera cette année la 17¢€ édition de la
Journée européenne du don d’organes et de la greffe
(JEDO). Lobjectif de cette action initiée par le Conseil de
U'Europe est d’informer le grand public sur le don d’or-
ganes et la transplantation et de susciter le débat sur ce
sujet. 70000 patients en Europe attendent actuellement
un don. Et parmi eux, nombreux sont ceux qui attendront
en vain: 12 de ces patients meurent en effet par jour.
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