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Place à  
la recherche 
Dr Marc Ansari, responsable 
de l’unité d’onco- 
hématologie pédiatrique

Ces enfants qui souffrent 
chaque jour dans l’unité d’on-
cologie et d’hématologie pé-
diatrique des HUG, loin des 
projecteurs, presque oubliés 
de notre société et pourtant… 
ils font partie de cette réalité, 
cruelle et tellement difficile. 
Ces enfants atteints de can-
cer et qui, parfois, rechutent 
et nous quittent, ont besoin de 
la recherche médicale. 
A ce jour en Suisse, plus de 80% 
des enfants atteints du cancer 
guérissent. Des survivants qui 
ont un besoin urgent que la 
toxicité infligée par des trai-
tements agressifs soit mieux 
maîtrisée et diminuée. Malheu-
reusement, même en 2013, il y 
a encore des cancers avec des 
taux de guérison trop faibles 
ou sans aucun traitement. 
C’est par la recherche scien-
tifique que viendront ces ré-
ponses tellement attendues par 
les enfants et leurs familles. 
C’est pour eux, qui luttent jour 
après jour pour vaincre cette 
maladie, que la fondation CAN-
SEARCH a été créée en étroite 
collaboration avec l’Universi-
té de Genève et les HUG. Une 
fondation afin de soutenir la 
recherche scientifique dans 
les domaines de l’oncologie 
et hématologie pédiatrique. 
Un rêve qui devient finale-
ment réalité.
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Traitement high-tech 
de l’hypertension 

Une nouvelle technique 
chirurgicale, appelée dénervation 

des artères rénales, traite 
l’hypertension artérielle résistante.

Pour soigner l’hypertension ar-
térielle, on commence par modi-
fier son style de vie : alimentation 
équilibrée, perte de poids, limita-
tion de l’apport de sel, exercice 
physique. Si ces efforts ne suf-
fisent pas, un traitement médi-
camenteux est proposé. Mais 
lorsque le problème n’est pas 
suffisamment contrôlé par trois 
classes différentes d’anti-hyper-
tenseurs incluant un diurétique, 
que faire ? Aux HUG, on peut, 
depuis fin 2011, avoir recours à 
un nouveau traitement : la dé-
nervation des artères rénales.

Abaisser la pression
« Cette intervention mini-in-
vasive consiste à éliminer les 
fibres nerveuses présentes au-
tour des artères rénales en les 
brûlant au moyen d’un cathéter 
muni d’électrodes », explique le  
Pr Marco Roffi, médecin adjoint 
agrégé au service de cardiolo-
gie. En d’autres termes, le sys-
tème nerveux du rein, organe 
qui joue un rôle central dans le 
contrôle de la pression artérielle, 
est mis hors jeu afin d’abaisser 
la pression artérielle.
Techniquement, le cathéter est 
inséré dans la circulation san-
guine par l’artère fémorale au ni-
veau du pli de l’aine et de monter 
jusqu’aux deux artères rénales 
(gauche et droite). Une fois at-
teintes, on administre de façon 
ciblée les ondes de radiofré-

quence (courant de faible inten-
sité) dans la paroi d’une artère 
rénale, puis on passe à l’artère 
opposée. « Les émissions sont 
délivrées pendant quelques mi-
nutes contre chaque paroi. Cette 
méthode est similaire à celle uti-
lisée pour prendre en charge des 
troubles du rythme cardiaque », 
relève le cardiologue. 
L’intervention a lieu en salle 
d’angiographie sous guidance 
radioscopique afin d’assurer 
le bon positionnement du ca-
théter. Elle s’effectue en anes-
thésie locale et dure environ 
45 minutes. 

Traitement prometteur
Depuis deux ans, une quin-
zaine de patients sélectionnés 
(lire en page 5) ont bénéficié de 
cette prise en charge novatrice 
aux HUG. Et les résultats sont 

prometteurs. « Il faut générale-
ment attendre trois à six mois 
avant de quantifier la baisse de 
la tension artérielle. Chez en-
viron deux tiers des patients, 
la tension artérielle est mieux 
contrôlée et dans quelques cas 
le traitement pharmacologique 
est considérablement allégé », 
se réjouit le Pr Roffi.
Sur la base d’études menées 
ailleurs, on observe une réduc-
tion importante de la tension ar-
térielle systolique (lire ci-contre) 
jusqu’à 30 mmHg. Aux HUG, 
elle bénéficie du soutien de la 
Commission d’évaluation des 
nouvelles technologies et des 
prestations médicales. Cette 
dernière examine notamment 
le potentiel de tout traitement 
d’avant-garde et couvre leurs 
coûts en attendant qu’ils soient 
remboursés par les assurances.

 L’intervention s’effectue sous anesthésie locale et dure environ 45 minutes.
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La mesure de la tension
La tension artérielle se mesure en millimètres de mercure 
(mmHg) et est exprimée en deux chiffres. Le premier, le plus 
grand, correspond à la pression dans les vaisseaux lorsque 
le cœur se contracte (pression systolique) et au maximum de 
la pression. Le second, le plus petit, correspond à la pression 
du sang lorsque le cœur se relâche (pression diastolique). On 
parle d’hypertension artérielle lorsque la tension artérielle est 
égale ou supérieure à 140/90 mmHg.	 G.C.
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Risque cardiovasculaire
Rappelons que l’hypertension 
artérielle touche près d’un adulte 
sur sept en Suisse. Si elle n’elle 
pas traitée, elle expose la per-
sonne à une atteinte du cœur 
(infarctus du myocarde, insuf-
fisance cardiaque), du cerveau 
(attaque vasculaire cérébrale) 
ou encore des reins (insuffi-
sance rénale).

Giuseppe Costa

Sélection 
attentive
Qui peut bénéficier d’une 
dénervation des artères ré-
nales ? Une faible proportion 
des patients traités avec de 
multiples thérapies anti-hy-
pertensives ne normalisent 
pas leur tension artérielle. 
Ils souffrent d’une hyper-
tension artérielle résistante. 
Pour certains d’entre eux, la 
dénervation des artères ré-
nales constitue une option 
thérapeutique. Ils seront 
scrupuleusement sélection-
nés par un groupe multi-
disciplinaire, composé de 
spécialistes de l’hyperten-
sion, de cardiologues, de 
néphrologues.
Coordonné par la Pre Antoi-
nette Pechère, responsable 
de l’unité d’hypertension des 
HUG, ce groupe comprend 
également le Pr Pierre-Yves 
Martin, du service de né-
phrologie, ainsi que le Pr 
Marco Roffi et les Drs Georg 
Ehret et Robert Bonvini, du 
service de cardiologie. Il a 
défini des critères de sélec-
tion et un bilan pré-interven-
tionnel pour chaque patient, 
avec notamment une mesure 
ambulatoire de la pression 
artérielle au moyen d’un ten-
siomètre porté pendant 24 
heures. Le groupe recueille 
également de manière sys-
tématique les possibles ef-
fets indésirables sur le long 
terme.	 G.C.
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 Seules les personnes ayant une hypertension artérielle résistante aux traitements et mesurée pendant 24 heures 

peuvent bénéficier de la dénervation des artères rénales. Dans cet exemple, on note des tensions artérielles  

systoliques et diastoliques anormalement élevées durant le jour et la nuit, avec un pic à 260 mmHg. La fréquence 

cardiaque (battements par minute, bpm) est en rouge.

 Après la ponction de l’artère fémorale, un cathéter-guide (en bleu foncé) est mis en place d’abord dans une artère 

rénale (ici à gauche) pour ensuite avancer facilement le cathéter de dénervation (en gris) et procéder à l’application 

de radiofréquence (ondes en bleu ciel). La même procédure est ensuite effectuée au niveau de l’artère rénale gauche.

 A gauche, la mise en place du cathéter-guide sous radioscopie dans l’artère rénale. La position correcte 

du cathéter est contrôlée par angiographie (imagerie des vaisseaux). A droite, l’application ciblée d’ondes de  

radiofréquence par le cathéter de dénervation (les petits points gris correspondent aux électrodes) au contact 

de la paroi de l’artère rénale.

1



Dépister le diabète 
héréditaire

Traitement personnalisé et 
meilleur suivi : tels sont les buts 

d’une analyse génétique  
réalisée en primeur aux HUG.

La médecine génétique, c’est 
aujourd’hui ! Depuis fin 2012, 
les HUG réalisent un test gé-
nétique en cas de suspicion de 
diabète dit héréditaire. « Nous 
pouvons ainsi déterminer quelle 
mutation génétique est à l’ori-
gine de la maladie et individua-
liser les traitements », explique 
la Dre Valérie Schwitzgebel, mé-
decin adjointe agrégée, respon-
sable de l’unité d’endocrinologie 
et de diabétologie pédiatrique.
La forme héréditaire du dia-
bète, dite monogénique, est 
peu connue du grand public. 
Elle concerne 2 à 5% de tous les 
cas en Suisse (10 000 à 25 000 
personnes). En 2012, une en-
quête nationale a montré que 
près de la moitié des diagnos-
tics de diabète héréditaire ont 
été posés sans test génétique. 
Pourquoi ? Parce que ce dernier 

n’était pas encore disponible 
en Suisse et qu’il est coûteux 
à l’étranger.
Pourtant, un diagnostic posé 
sur la seule base d’un examen, 
des antécédents familiaux, des 
symptômes et des caractéris-
tiques du patient n’est sûr, au 
mieux, qu’à 75%. Tandis qu’un 
test génétique positif produit une 
certitude de 100%. De plus, il 
permet dans certains cas d’opti-
miser le traitement et d’assurer 
un meilleur suivi à long terme.

Piqûres superflues
« Nous avons récemment testé 
une fillette de 6 ans, envoyée 
pour un traitement à l’insuline. 
Résultat : diabète héréditaire dû 
à la mutation du gène glucoki-
nase. Pour cette forme bénigne, 
les piqûres d’insuline et les me-
sures de taux de glycémie sont 

inutiles. Un régime équilibré suf-
fit. Cette enfant a réalisé un gain 
important de qualité de vie », re-
lève la Dre Schwitzgebel.
Et ce n’est qu’un exemple. « Nous 
savons aussi qu’une mutation 
dans un gène particulier répond 
très bien à un type de médica-
ment. Les patients porteurs de 
cette mutation peuvent ainsi 
se passer d’injections d’insu-
line. Bien entendu, il n’existe 
pas encore un traitement spé-
cifique pour chaque mutation 
génétique connue. Mais c‘est 
ce à quoi nous arriverons dans 
un avenir proche », affirme la 
diabétologue.

Référence nationale
Le test mis au point par la res-
ponsable de l’unité d’endocri-
nologie, en collaboration avec 

le service de médecine géné-
tique, scanne d’un coup une 
centaine de gènes. C’est le 
plus complet à ce jour au niveau 
national. Dans ce domaine, les 
HUG constituent aujourd’hui un 
centre de référence reconnu par 
la Société suisse d’endocrino-
logie et diabétologie. 
Fin 2012, la Dre Schwitzgebel a 
lancé une étude financée par le 
Fonds national suisse de la re-
cherche scientifique. L’un des 
objectifs est de découvrir de 
nouveaux gènes responsables 
du diabète héréditaire. « Nous 
en avons déjà trouvé un respon-
sable de la non-formation du 
pancréas et un autre à l’origine 
d’une malformation », se félicite 
la médecin adjointe agrégée.

André Koller

 Cours de cuisine au Domaine de Châteauvieux : une alimentation équilibrée 

reste indispensable lorsqu’on souffre de diabète.
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En cuisine avec Chevrier
Une alimentation équilibrée, avec des fruits et des légumes, 
reste indispensable pour toute personne souffrant de diabète. 
A côté de la recherche médicale, la Dre Valérie Schwitzgebel 
conduit plusieurs projets éducatifs destinés aux enfants. Ain-
si, depuis 2012, le chef le plus étoilé du canton, Philippe Che-
vrier, accueille une fois par mois des petits patients dans sa 
cuisine (voir photo).	 A.K.

Cours de Rive 15, Genève    022 735 29 11
lindegger-optic.ch

examens de la vue, lentilles de contact,
lunettes, instruments…
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En plus de leur pratique 
quotidienne, les équipes  

des HUG proposent des idées 
pour améliorer le confort des 
patients. La fondation Artères 
s’implique dans la réalisation  

de ces projets.

La qualité de la prise en charge 
des patients est au cœur des 
préoccupations des HUG. Du 
terrain émergent de nombreux 
projets dans ce sens : en effet, 
les infirmières, médecins et dif-
férents thérapeutes de l’hôpital, 
inspirés par leurs pratiques et 

expériences quotidiennes, ima-
ginent des solutions simples 
et concrètes pour améliorer le 
bien-être des patients.
En accord avec sa mission, la 
fondation Artères – grâce à ses 
généreux donateurs – soutient 
ces projets.
Rapide visite de ces petites 
entreprises en passe de deve-
nir réalité.

Havre vert
Les patients de Belle-Idée, at-
teints de troubles cognitifs, sont 
perdus dans leurs pensées. La 
déambulation est leur échappa-
toire, mais elle est vite limitée 
par les couloirs de leur unité 
d’hospitalisation. C’est pour-
quoi les soignants de l’unité 
Maïs ont imaginé un jardin sé-
curisé, où ils pourront se prome-
ner, libres et autonomes tout en 
restant sous leur vigilance. Une 
véritable et précieuse bouffée 
d’air pour les patients.

Environnement  
rassurant  
Les patients de l’Hôpital de 
Loëx, notre 2e arrêt, vivent une 
période difficile où, coupés de 
leur cadre et repères quotidiens, 
ils  attendent une place en EMS. 
Pour les aider à mieux appré-
hender ces changements de vie, 
l’équipe de l’unité Allondon 1er 
a mis sur pied un projet d’amé-
nagement de la salle à manger : 
transformer un lieu imperson-
nel en petit coin confortable et 
convivial, cela fera toute la dif-

férence pour les aînés dont elle 
prend soin.

Une appli  
comme appui
Saut virtuel nécessaire pour dé-
couvrir ce projet qui concerne 
les patients atteints d’un trouble 
de personnalité borderline. In-
tervenir au bon moment avec 
le bon geste est sans doute le 
meilleur moyen de protéger ces 
patients en cas de crise. C’est 
ce qu’ont imaginé les théra-
peutes du programme Troubles 
de la Régulation Emotionnelle 
(TRE), à travers une application 
smartphone, tirant ainsi pro-
fit des nouvelles technologies 
et de leur accessibilité (poche, 
sac à main). Une aide judicieuse 
en complément à leur prise en 
charge.
Transformer ces projets en ré-
alité, c’est possible, grâce à 
l’investissement de chaque 
donateur. La fondation Artères 
est là pour faciliter votre don, 
si vous aussi vous souhaitez 
participer à notre action, et ré-
veiller le philanthrope qui som-
meille en vous.

Barbara  Muller

Soucieux du bien-être  

de leurs patients, les HUG  

réalisent des projets pour  

améliorer leur séjour. q

PulsationsActualité

Pour le bien-être  
des patients
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Savoir Ì
Fondation Artères

 www.arteres.org 
contact@arteres.org 

 022 372 56 20

Appareillages auditifs
Protections auditives sur mesure

Audioprothésiste brevet fédéral
Centre certifié METAS

69yrueyduyRhôneyyyyGenève
Tél.y022y311y30y97
acoustique-tardy.com



Scanner « double » pour 
diagnostic plus pointu

PulsationsDécodage 8

TEXTE André Koller PHOTO MAREK DONNIER/GLOBALVISION RÉFÉRENT Michel Vélazquez

novembre - décembre 2013

Têtière
Cet accessoire permet de 
bien positionner la tête du 
patient lorsqu’on veut ob-
tenir des images précises 
du cerveau.

Lit
Plateforme de haute précision (les rayons passent à travers 
sans résistance), positionnable à différentes hauteurs dans 
tous les axes de l’espace. Elle avance à vitesse variable en 
fonction du type d’examen à réaliser. Il faut environ 30 mi-
nutes pour la réalisation d’une scintigraphie du corps entier. 

Ecran de positionnement
Grâce à cet écran de contrôle, le technicien en radiolo-
gie médicale dispose d’une vue en direct sur les par-
ties du corps visées par la caméra. Il peut ainsi placer 
le patient de façon optimale en fonction du type d’exa-
men à réaliser.

Technicien(ne) en radiologie médicale (TRM)
Le TRM est un spécialiste de l’imagerie médicale, 
également compétent dans le domaine de la ra-
dioprotection. Il a suivi une formation de trois ans 
(niveau bachelor), combinant des compétences 
soignantes et des connaissances techniques.



Scanner « double » pour 
diagnostic plus pointu
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VISITE VIRTUELLE sur l’application « Pulsations » pour l’iPad
Voir toutes les visites virtuelles HUG  http://www.hug-ge.ch/visites-virtuelles

Collimateur
Cette partie essentielle de l’installation sé-
lectionne et guide les rayons gamma vers un 
cristal qui les transforment en lumière détec-
table par des photomultiplicateurs. Il existe 
plusieurs sortes de collimateurs en fonction 
du type de l’examen à réaliser. 

Tube à rayon X
Cette partie de l’appareil met en évidence 
l’anatomie du patient. Le médecin peut ainsi 
positionner de façon précise les éventuelles 
anomalies détectées par la gamma caméra.

Gamma caméra
Elle enregistre l’activité énergétique des cel-
lules (le métabolisme), visualise le fonction-
nement des organes (rein, os, foie, etc.) ou 
détecte une hyperactivité (qui peut être causée 
par une tumeur) dans une région inhabituelle 
du corps. A l’inverse, une absence d’activité 
cellulaire peut signaler une nécrose des tissus.

Poste de commande
Le technicien en radiologie mé-
dicale détermine le protocole 
ad hoc et fixe les paramètres 
nécessaires à la réalisation de 
l’examen demandé. Il visualise 
les images et réalise le traite-
ment informatique approprié 
avant de les enregistrer dans 
une banque de données. Un 
médecin, également présent 
lors de l’examen, analyse et 
interprète les images pendant 
et après leur réalisation.  

Installé en mars 2013 dans le service de médecine nucléaire,  
le nouveau scanner SPECT/CT est rapide et performant. Il combine 
deux technologies de pointe pour produire, en un seul passage,  
une vue en 3D du corps et une image de l’activité cellulaire.  
La superposition des deux permet au médecin de poser  
un diagnostic plus précis.



« Une chance unique 
pour la région »

Pour Benoît Dubuis, Campus 
Biotech, le nouveau centre pour 

la bio et la neuro-ingénierie,  
est un formidable défi.

Fin mai, la nouvelle fait l’effet 
d’une bombe. Le site de Merck 
Serono, sis à Sécheron, est ra-
cheté par un consortium mené 
par la Fondation Wyss et la fa-
mille Bertarelli et soutenu par 
le canton de Genève, l’EPFL et 
l’Université de Genève : le Cam-
pus Biotech est né. Début juil-
let, Benoît Dubuis est nommé 
directeur du site et du dévelop-
pement du Centre Wyss pour la 
bio et neuro-ingénierie, le cœur 
de ce projet. « Je n’ai pas hési-
té une seconde lorsqu’on m’a 
proposé ces responsabilités », 
dit-il. 

Comment est organisé  
le Campus Biotech ?
En trois cercles. Le cercle cen-
tral, autour duquel tout va s’ar-
ticuler, est le Centre Wyss qui 
hébergera des projets interdis-
ciplinaires. Le deuxième cercle 
est le Biomedical Center qui ac-
cueillera des chaires et groupes 
de recherche issus essentielle-
ment de l’EPFL et de l’UNIGE. 
Le troisième est composé d’en-
treprises qui loueront des locaux. 
Il faut voir cela comme une vo-
lonté de mettre ensemble des 
cerveaux pour leur permettre 
d’explorer des pistes nouvelles 
et de générer de l’innovation.

Quel est votre rôle ?
Je me trouve en quelque sorte 
au sein de ces trois cercles. Dans 
le cadre du Campus Biotech, 

mon rôle est de créer des 
conditions de travail 
et un environnement 
qui permettent à des 
gens ordinaires de 
faire des choses ex-
traordinaires. A ce 
titre-là, je m’oc-
cupe aussi de 

la coordination avec les parte-
naires académiques du projet. 
Dans le cadre du Centre Wyss, 
je suis en charge des aspects 
opérationnels et translationnels. 

Que fera le Centre Wyss ?
Le Centre fonctionnera comme 
un incubateur dans les domaines 
de la bio et neuro-ingénierie. Il 
ne s’agit pas seulement de faire 
de la recherche, mais de trouver 
des solutions, des idées d’amé-
lioration. Pour cela, le Centre ré-
unira des scientifiques de tous 
horizons, des médecins, des in-
génieurs qui coopèreront afin 
de développer des solutions, 
des produits et des entreprises.

Quelles similitudes avec 
l’Institut Wyss à Boston ?
Il y en a trois. La première : tra-
vailler sur l’innovation et la trans-
disciplinarité. La deuxième est de 
collaborer avec des institutions 
qui existent (ici, l’EPFL, l’UNIGE 
et les HUG ; là-bas, Harvard) et 
non de se substituer à elles. La 
troisième consiste en une par-
tie translationnelle : s’assurer 
que cette innovation soit tra-
duite en de nouveaux produits.

En quoi sera-t-il différent ?
Les thématiques scientifiques 
sont différentes et complémen-
taires. Chaque Wyss s’appuie 
sur le génie propre de sa région. 
Ici, ce sera sur la bio et neuro-
ingénierie qui sont des axes 
très forts de l’Arc lémanique.

Plus concrètement,  
qu’y a-t-il là derrière ?
Parmi les premières pistes ex-
plorées, tout ce qui se passe au-
tour du cerveau, dont les aspects 
sensoriels: la vue, l’ouïe, l’odorat, 
la locomotion, la neuroprosthé-
tique (prothèses commandées 

par le cerveau). Le but étant 
de traduire ces connaissances 
en de nouvelles approches de 
prise en charge.

Quelles interactions  
avec les HUG ?
L’homme devant être le principal 
bénéficiaire de nos travaux, il est 
naturel que les HUG apportent 
la dimension « humaine » et ses 
compétences médicales. Aussi 
sont-ils impliqués dans ces ré-
flexions et dans les différents 
projets qui prendront forme.

Que dire encore  
du Campus Biotech ?
C’est un projet enthousiasmant, 
une chance unique pour notre 
région. Tous les atouts sont là : 
nous pouvons compter sur des 
personnes visionnaires qui struc-
turent ce projet, un savoir-faire 
unique dans notre région, un bâ-
timent qui ne demande qu’à ac-
cueillir en son sein les meilleurs 
cerveaux et du financement pour 
concrétiser cette vision.

Giuseppe Costa

 Benoît 

Dubuis est 

au départ 

de ce nouveau 

défi avec son habituel 

enthousiasme : « Mettre 

mon énergie au service  

de deux passions,  

les sciences de la vie  

et celle de rassembler  

les hommes. »
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Bio Ì
1966 : naissance à Savièse  
1986 : maturité à Sion
1991 : diplôme d’ingénieur 
chimiste (EPFL)
1994 : doctorat en  
biotechnologie (ETHZ)
2002 : doyen de la nouvelle 
Faculté des sciences  
de la vie de l’EPFL
2003 : cofondateur d’Eclosion
2008 : président de Bioalps
2013 : directeur du site  
et du développement  
du Centre Wyss pour la bio  
et neuro-ingénierie



Qualité et sécurité des soins maximales (pages 12-13),  
confort optimal pour les petits patients et leurs proches (page 14) 
et plateforme de recherche (page 16) : la nouvelle unité d’onco-

hématologie pédiatrique est au service des familles (page 17).

Les meilleurs  
traitements dans une 

unité toute neuve



Avec cette nouvelle unité,
les gagnants sont les enfants

Leucémies, tumeurs céré-
brales, lymphomes. Les can-
cers touchent aussi les enfants. 
En raison de leur grande diver-
sité et de leur rareté, ils néces-
sitent une expertise particulière 
pour garantir un diagnostic pré-
cis et un traitement efficace : 
depuis plusieurs années, l’uni-
té d’onco-hématologie pédia-
trique tient ce rôle en Suisse 
romande. 

Les HUG sont d’ailleurs, avec 
les hôpitaux universitaires de 
Bâle et Zurich, l’un des trois 
centres pour les greffes de cel-
lules souches hématopoïétiques 
(lire en page 15) reconnus par 
la Convention intercantonale 
relative à la médecine haute-
ment spécialisée. Nouvelles 
infrastructures, recherche, trai-
tements ciblés, futurs défis : le 
point avec le Dr Marc Ansari, 
médecin adjoint agrégé, res-
ponsable de cette unité.
Depuis octobre dernier, la poli-
clinique (secteur ambulatoire) et 
l’unité de Médecine A1 (secteur 
hospitalier) ne font plus qu’un, 
uniquement séparées par un 
sas : chambres plus spacieuses 
et confortables, davantage de 
boxes de consultation, isolette 
supplémentaire pour les greffes, 
filtre HEPA pour isoler les pa-
tients de l’air extérieur, accueil 

des parents amélioré, etc. (lire 
en page 14). Tout ce qu’il faut 
pour accueillir une population 
fragile, sans défenses immu-
nitaires. « Les grands gagnants 
de cette restructuration sont les 
enfants : l’unification des deux 
entités améliore le flux, dimi-
nue les attentes et permet une 
meilleure synergie et commu-
nication entre les équipes soi-
gnantes qui ne font plus qu’un », 
se réjouit le Dr Ansari.

Travail en réseau
Autre atout pour les patients : un 
personnel infirmier et médical 
spécialisé qui travaille en réseau 
avec l’intérieur et l’extérieur. Au 
sein des HUG, l’unité collabore 
notamment avec les services 
d’hématologie (dans le cadre des 
greffes), d’hémostase (revue de 
dossiers) et le centre d’oncologie 
(développement de programmes 

communs). Mais aussi avec dif-
férents laboratoires, comme celui 
de maternité-pédiatrie pour les 
formules sanguines et les ana-
lyses de ponctions lombaires ou 
de moelle osseuse. A l’extérieur, 
les partenaires privilégiés sont 
le CHUV (visioconférence) et 
les grands hôpitaux européens 
et américains pour des études 
cliniques multicentriques, dites 
d’optimisation thérapeutique. 
« Grâce à ces collaborations, 
nous participons aux protocoles 
de traitement internationaux et 
pouvons offrir les dernières mo-
lécules sur le marché », relève 
le Dr Ansari.

30 nouveaux cas par an
En termes de fréquence, les 
cancers de l’enfant représentent 
1% de tous les cancers. Dans la 
grande majorité des cas, hormis 
des prédispositions génétiques, 
on ne connaît pas leur cause. On 
dénombre à Genève environ 30 
nouveaux cas par an, un chiffre 
stable ces vingt dernières an-
nées, mais avec une nette amé-
lioration des taux de guérison. 
« Dans les années 70, on avait 
moins de 60% de survie, alors 
qu’aujourd’hui, 80% des cas, 
voire plus de 90% pour cer-

PulsationsDossier

L’unité d’onco-hématologie pédiatrique des HUG 
est la référence en Suisse romande pour traiter les 

enfants atteints d’un cancer ou d’une grave maladie 
du sang. Depuis octobre, les nouveaux locaux 

offrent davantage de confort et de sécurité aux 
jeunes patients et aux familles. 
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80%
des enfants atteints de 

cancer guérissent

Un travail d’équipe
Depuis le début de l’année, tous les mardis, à 13h30, ont lieu les 
tumor boards. Ces réunions, également mises en place chez les 
adultes par le centre d’oncologie, consistent à soumettre chaque 
cas à l’expertise d’un comité pluridisciplinaire. Les oncologues, 
radiologues, radio-oncologues, pathologues, chirurgiens, méde-
cins nucléaristes et les spécialistes de l’organe concerné y par-
ticipent. « Le cancer n’est plus l’affaire d’un spécialiste, mais un 
travail d’équipe. Il s’agit d’échanger tous ensemble, au même 
moment, pour que chacun apporte son regard et son expé-
rience. Au final, nous prenons une décision collégiale pour le 
bien de l’enfant », explique le Dr Marc Ansari, médecin adjoint 

agrégé, responsable de l’unité d’onco-hématologie pédiatrique.  
Ce panel d’experts intervient à trois moments. Au début pour 
confirmer ou préciser le diagnostic. Dans un deuxième temps, 
il propose la stratégie optimale. « Celle la plus adaptée à l’his-
toire de l’enfant. Un traitement, ce n’est souvent pas simplement 
blanc ou noir », précise le Dr Ansari. Enfin, les experts suivent et 
adaptent sur le long terme. A noter que les tumor boards sont 
un lieu privilégié pour l’enseignement post-gradué et une formi-
dable plateforme pour la recherche clinique et translationnelle. 
Ils sont également nécessaires pour toute accréditation interna-
tionale et indispensables en Suisse pour faire partie des Com-
prehensive Cancer Centers. Ces derniers sont les seuls centres 
agréés pour traiter les patients atteints de cancers rares.      	G.C.



Avec cette nouvelle unité,
les gagnants sont les enfants
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taines leucémies, guérissent », 
note l’oncologue. Avant d’ajou-
ter : « Mais les traitements ne 
fonctionnent malheureusement 
pas toujours. Il y a des rechutes 
et des enfants meurent quand 
même chaque année. Pour cer-
tains cancers, tellement rares, 
on sait d’emblée qu’on ne peut 
rien faire. Depuis 2007, nous 
proposons des soins palliatifs 
pédiatriques pour accompa-
gner avec des soins de confort 
jusqu’au décès. »

Vers une thérapie  
individuelle
Comment faire pour donner 
encore plus de chance à ces 
« enfants de l’ombre », comme 
les appelle le Dr Ansari ? « Par 
la recherche », répond-il sans 
hésiter. D’où l’importance de 
cet axe et la création notam-
ment de la première plateforme 
de recherche d’hématologie et 
d’oncologie pédiatrique (lire en 
page 16). « Nous essayons de 
diminuer la lourdeur et la toxi-

cité des traitements. L’objec-
tif est d’arriver à une thérapie 
individuelle où l’on prescrit la 
bonne dose, ajustée selon l’âge, 
le poids et le profil génétique 
de chaque enfant. La pharma-
cogénétique devrait révolution-
ner les prises en charge dans 
les dix prochaines années », 
explique-t-il.
Rappelons encore que l’uni-
té d’onco-hématologie pédia-
trique prend en charge non 
seulement les cancers, mais 

aussi les graves problèmes du 
sang (drépanocytose, thalassé-
mie) et les troubles de la coa-
gulation (hémophilie). Au total, 
cela représente chaque année 
quelque 3000 consultations et 
350 hospitalisations.

Giuseppe Costa
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Le cancer chez l’enfant en Suisse

21% Autres tumeurs

13% Lymphomes

7% Neuroblastome

6%  
Tumeurs des  
tissus mous

33%
Leucémies

20%
Tumeurs du système 
nerveux central

Au cours des vingt dernières années, le taux d’incidence  
(en moyenne 15,7 nouveaux cas pour 100 000 enfants/an)  

est resté stable chez l’enfant (0-14 ans).

Les trois principaux cancers chez l’enfant sont  
les leucémies (33%), les tumeurs du système nerveux  

central (20%) et les lymphomes (13%).

A chaque âge son cancer : le neuroblastome est le cancer  
le plus fréquent chez les enfants de moins de 1 an (30% de tous 

les cancers) puis diminue sensiblement au cours des ans.

En Suisse, le taux de survie  
est exceptionnel depuis 1998 :  

il atteint plus de 80% tous cancers confondus.
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Air pur, lumière
et sécurité

La nouvelle unité  
d’onco-hématologie pédiatrique 
allie confort, qualité et sécurité 

des soins. Elle accueille  
les enfants atteints de cancer 

jusqu’à 16 ans.
Les dix chambres individuelles 
– contre huit auparavant – lumi-
neuses, spacieuses, tons clairs 
et décorations pastel ouvrent 
sur des jardins et des terrains 
de jeux. En coulisse, un déploie-
ment de haute technologie, aus-
si discret qu’efficace, crée pour 
les patients immunosupprimés 
(sans défenses immunitaires), 
hospitalisés à l’unité d’onco-hé-
matologie pédiatrique, cet envi-
ronnement aseptisé dont ils ont 
un besoin vital. 
« Grâce à un système de filtration 
performant, l’air des chambres 
est nettoyé de tous les germes 
et renouvelé dix-huit fois par 
heure. Il présente une efficacité 
même supérieure aux normes 
européennes », relève Giacomo 
Cristiano, infirmier responsable 
de ce secteur.

De plus, une pression posi-
tive empêche toute contami-
nation par l’air extérieur. Ce 
système est désormais actif 
aussi dans les couloirs. Les pa-
tients peuvent ainsi se déplacer 
même en dehors des chambres, 
par exemple pour se rendre dans 
les boxes sanitaires. « C’est un 
gros plus par rapport à la situa-
tion antérieure », souligne Valé-
rie Bernhard, quality officer au 
département de l’enfant et de 
l’adolescent.
Sur le plan du confort, toutes 
les chambres, en plus de l’in-
contournable télévision, sont 
équipées de jeux vidéo, d’un 
ordinateur et d’une Wii afin de 
favoriser l’exercice physique 
des jeunes souvent hospita-
lisés sur une longue période. 
Elles donnent sur un parc ar-
borisé et, un peu plus loin, sur 

la cour de récréation de l’école 
du boulevard de la Cluse. Les 
enfants, même hospitalisés, ne 
se retrouvent pas dans un uni-
vers complètement étranger.

Plus d’espace
De leur côté, les soignants bé-
néficient de plus d’espace no-
tamment dans la salle de soins 
où ils disposent d’une place spé-
cialement aménagée pour pré-
parer les médicaments en toute 
tranquillité. « Des études ont 
montré que cette simple me-
sure réduit considérablement 
le risque d’erreur », commente 
Valérie Bernhard.
Pour la très grande majorité 
des patients, l’hospitalisation 
n’est que la première étape. Le 
suivi se déroule en mode am-
bulatoire. Ces deux secteurs, in-
terdépendants, sont désormais 
contigus. « C’est un gage de 
meilleure communication entre 
soignants, facilitant la continui-
té de la prise en charge des pa-
tients et l’étroite collaboration 
avec les familles. Ces derniers 
connaissent ainsi toute l’équipe 
médico-soignante dès le début 

du traitement », remarque Valé-
rie Bernhard.

Pour les parents
Séparé par un sas, l’ambulatoire 
– la policlinique – est dédié au 
suivi des jeunes patients onco-
logiques ou hématologiques. Là 
aussi, l’air est filtré. Le secteur 
est conçu pour une meilleure er-
gonomie des prises en charge 
et une réduction des temps d’at-
tente grâce aux deux boxes de 
consultation. Par ailleurs, deux 
chambres doubles sont dédiées 
au suivi des patients greffés et 
une de trois lits offre un espace 
d’hôpital de jour. 
Bien entendu, les parents n’ont 
pas été oubliés. Ils disposent 
d’une salle d’eau et d’une cui-
sine accessibles dans le secteur 
ambulatoire. « Ils ont la possibi-
lité d’adapter les repas propo-
sés aux goûts de leur enfant », 
glisse Giacomo Cristiano. De 
plus, toutes les chambres, à 
l’exception des isolettes, sont 
équipées d’un lit supplémen-
taire pour les parents.

André Koller

 Toutes les chambres sont équipées de jeux vidéo, d’un ordinateur et d’une 

Wii afin de favoriser les exercices physiques.
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Une deuxième isolette
Au centre de l’unité, deux chambres de verre face à face : les iso-
lettes. Grâce à un don de l’association Sabrina, une deuxième 
isolette a pu être construite. Ces chambres complètement asep-
tisées protègent les patients fortement immunosupprimés de 
la contamination par des germes (lire en page 15). 
Les enfants transplantés passent en moyenne deux à trois 
mois dans ces chambres. C’est le temps nécessaire pour que 
leur système immunitaire se reconstitue et soit à nouveau ca-
pable de les protéger des infections. Les deux isolettes sont 
disposées l’une en face de l’autre. Les patients peuvent ainsi 
partager, au moins par la vue, cette expérience hospitalière 
particulière. 	 A.K.



Quand la chimiothérapie et la ra-
diothérapie ont échoué. Quand 
l’enfant atteint d’un cancer du 
sang rechute, après des mois, 
voire des années de traitement. 
Il faut garder espoir. Il reste une 
chance sérieuse de guérir sa 
leucémie: la transplantation de 
cellules souches hématopoïé-
tiques (celles qui produisent 
toutes les cellules sanguines).
Sur les plans technique et lo-
gistique, ce genre de transplan-
tation constitue un traitement 
d’une extrême complexité. Elle 
requiert des compétences pro-
fessionnelles pointues et une 
infrastructure hospitalière de 
premier plan. Ne serait-ce que 
pour accueillir pendant deux à 
trois mois des patients immu-
nosupprimés à 100%, pour les-
quels le moindre germe peut 
s’avérer fatal.

Trouver un donneur
Les difficultés commencent en 
amont déjà de l’intervention. En 
effet, trouver un donneur est 
une affaire délicate, même s’il 
existe trois sources possibles de 
greffe : la moelle osseuse, les 
cellules souches dites périphé-
riques – parce qu’on les trouve 
dans le sang – et le sang pla-

centaire (extrait du cordon om-
bilical). « La situation idéale est 
celle où le patient n’est pas en-
fant unique, car alors il y a une 
chance sur quatre pour qu’un 
frère ou une sœur soit compa-
tible. Dans le cas contraire, nous 
faisons appel aux banques inter-
nationales de cellules souches. 
Mais il faut compter trois mois 
de recherche. Si on ne trouve 
rien, nous prenons un des pa-
rents, dont la compatibilité est 
toujours de 50%. Toutefois, sur 
le plan médical cela représente 
une transplantation extrêmement 
délicate », explique le Dr Marc 
Ansari, responsable de l’unité 
d’onco-hématologie pédiatrique.

Autres indications
Chaque type de greffe a ses 
avantages et ses inconvénients. 
La moelle permet une recons-
titution plus rapide du système 
immunitaire. Mais le donneur 
doit subir un prélèvement au 
bloc sous anesthésie géné-
rale. Les cellules souches pé-
riphériques sont prélevées au 
moyen de prises de sang, mais 
le risque de toxicité est plus éle-

vé pour le receveur. Le sang de 
cordon, quant à lui, stocké dans 
une banque mondiale est rapide-
ment disponible. C’est son grand 
avantage. Pourtant, là aussi, les 
risques d’infection sont plus im-
portants qu’avec la moelle.
Si la grande majorité des pa-
tients guérit, le taux de réussite 
des greffes de cellules souches 
hématopoïétiques varie en fonc-
tion des spécificités du cas, du 
profil génétique de l’enfant et de 
la pathologie. En effet, le can-
cer du sang n’est pas la seule 
affection soignée par ce type 
de greffe. Cette technique est 
également indiquée pour le trai-
tement d’une vaste palette de 
maladies hématologiques ma-
lignes ou non malignes, acquises 
ou congénitales. 

Première médicale
D’ailleurs, la liste des indications 
s’allonge toujours davantage. « En 
avril, par exemple, notre unité a 
été le théâtre d’une première 
médicale romande : la transplan-
tation de cellules souches pour 
un enfant atteint de drépanocy-
tose, une maladie congénitale 
de l’hémoglobine. L’intervention 
s’est parfaitement déroulée », se 
réjouit la Dre Fanette Bernard, 
cheffe de clinique, spécialiste 
des greffes à l’unité d’onco-hé-
matologie pédiatrique.
Jusqu’ici, 5 à 10 enfants par an, 
venus de toute la Suisse romande 
et parfois du Tessin, bénéficiaient 
aux HUG d’une transplantation 
de cellules souches. Grâce à la 
rénovation de l’unité onco-pé-
diatrique et la création d’une 
« isolette » supplémentaire (lire 
en page 14), les capacités d’ac-
cueil pour ces traitements ont 
été très nettement augmentées. 

André Koller

Centre de référence romand  
pour la transplantation de cellules 

souches hématopoïétiques,  
les HUG traitent chaque année 

une dizaine d’enfants.

Analyse pour évaluer  

la compatibilité des tissus entre 

donneur et receveur.  JU
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La greffe de  
la dernière chance
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Centre de référence
Accrédité en 2008 au niveau international (JACI) pour la trans-
plantation des cellules hématopoïétiques (cellules souches), 
les HUG sont le centre de référence pour la Suisse romande 
pour ce type de greffe. En juillet de cette année, ce statut a été 
entériné par la Convention intercantonale relative à la méde-
cine hautement spécialisée, l’autorité nationale compétente 
pour la répartition de la médecine de pointe. Les deux autres 
centres sont à Bâle et à Zurich.	 A.K.



La recherche n’oublie 
pas les enfants

Personnaliser les traitements, 
diminuer leur toxicité et améliorer 

la survie à long terme sont les 
objectifs de la plateforme de 

recherche d’onco-hématologie 
pédiatrique.

Les cancers de l’enfant – 1% 
de tous les cancers – ne sont, 
à ce jour, économiquement 
pas assez intéressants pour 
les grands groupes pharma-
ceutiques. Les chercheurs des 
hôpitaux publics doivent se dé-
brouiller seuls. Au Centre mé-
dical universitaire de Genève, 
une plateforme créée grâce à 
la fondation CANSEARCH, réu-
nit des compétences de pointe 
dans l’espoir de découvrir des 
thérapies mieux ciblées, moins 
toxiques et davantage adaptées 
aux enfants.
« La collaboration avec la Fa-
culté de médecine, les HUG, 
les fondations privées, l’ému-
lation entre chercheurs, tout 
cela concourt à produire ici, à 
Genève, des conditions de tra-
vail exceptionnelles comme 
il n’en existe peut-être qu’aux 
Etats-Unis », s’enthousiasme le 
Dr Marc Ansari, responsable de 
l’unité d’onco-hématologie pé-
diatrique et fondateur de CAN-
SEARCH.

Traitement individualisé
En collaboration avec l’Univer-
sité de Genève et des instituts 
internationaux, une dizaine de 
chercheurs se concentrent au-
jourd’hui sur deux axes promet-
teurs : la pharmacogénétique et 
l’oncogénétique. « Nous visons 
à créer des médicaments mieux 
adaptés au profil génétique du 
patient. En individualisant les 
traitements, nous pourrons di-
minuer leur toxicité. Ce qui amé-
liorera, à moyen et à long terme, 
les taux de survie et de rechute 
des enfants atteints d’un can-
cer », précise le Dr Ansari.
En 2013, l’équipe de l’onco-
logue a débuté une étude mon-
diale de réponse génétique aux 

médicaments, en collaboration 
avec l’European Group for Blood 
and Marrow Transplantation 
(EBMT) – le Groupement eu-
ropéen pour la transplantation 
de moelle. Cette étude vise à 
séquencer le génome de tous 
les patients greffés afin d’étu-
dier les interactions entre dif-
férents gènes. « J’ai beaucoup 
d’espoir dans cette démarche. 
Si des progrès sont possibles, 
c’est notamment par l’analyse 
de ce genre d’interactions », af-
firme le chercheur.
De son côté, la Dre Fabienne 
Gumy-Pause, médecin adjointe 
à l’unité d’onco-hématologie pé-
diatrique, s’intéresse au second 
axe. Elle dirige l’équipe qui mène 
des recherches sur la génétique 
du neuroblastome, cancer le plus 
fréquent chez les nourrissons de 
moins d’un an. En clair, elle tente 
de mieux comprendre les voies 
et mécanismes biologiques im-
pliqués dans cette tumeur, dans 
le but de découvrir des médica-
ments ciblés plus efficaces et 
moins toxiques.

« Le neuroblastome touche le 
système nerveux sympathique 
et produit des tumeurs généra-
lement dans la région du ventre. 
Il est responsable de 15% des 
décès dus au cancer chez l’en-
fant. Dans sa forme agressive, il 
tue environ la moitié des enfants 
atteints. Pour l’heure, même les 
traitements les plus intenses –  
chimiothérapie, radiothérapie, 
greffe de moelle, etc. –  n’y 
changent rien », déplore l’on-
cologue.

Des résultats
Les efforts des chercheurs 
portent leurs fruits. Les pre-
miers résultats sont très en-
courageants. « Nous avons pu 
mettre en évidence une anomalie 
génétique qui semble jouer un 
rôle déterminant dans le com-
portement agressif du neuro-
blastome. Cela nous aidera à 
mieux comprendre ses spéci-
ficités biologiques et dévelop-
per un traitement directement 
ciblé sur les tumeurs », ajoute 
la Dre Gumy-Pause.
Depuis sa création fin 2011, les 
chercheurs genevois ont déjà pu-
blié plus de 18 articles dans des 
revues scientifiques renommées 
et présenté quelque 26 projets 
lors de congrès nationaux et 
internationaux. La plateforme 
de recherche d’hématologie et 
d’oncologie pédiatrique occupe 
aujourd’hui le dernier étage du 
bâtiment de la Tulipe, au 64 de 
l’avenue de la Roseraie. 

André Koller

Les chercheurs genevois élaborent 

des thérapies moins toxiques et 

mieux adaptées aux enfants. 
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Savoir Ì
 www.facebook.com/

cansearch



La prise en 
charge à 

l’unité d’onco-
hématologie 

pédiatrique se 
résume en ces 

termes pour 
Olivier, le papa 

de Mathys.

Quelques jours avant Noël 2010, 
une petite boule apparaît au ni-
veau du cou de Mathys, 8 ans. 
On suspecte d’abord une inflam-
mation, mais très vite le couperet 
tombe : un cancer du système 
lymphatique. « A l’annonce du 
diagnostic, c’est un choc, une 
baffe. La vie de toute la famille 
change du jour au lendemain. 
Vous avez un invité de plus à la 
maison: la maladie », explique Oli-
vier, le papa. Il souligne d’entrée 
la qualité des échanges avec le 
corps médical : « On nous a ex-
pliqué la maladie, les chances 

de guérison, les procédures à 
suivre. On a répondu à toutes 
nos questions. Tout cela sans 
dramatiser, mais aussi sans mi-
nimiser les dangers. Cette trans-
parence a fixé le cadre de toutes 
nos relations futures. »
Dès lors, tout est organisé en 
fonction du cancer de l’enfant. La 
maman arrête de travailler pen-
dant les six mois que vont durer 
les traitements. D’abord une opé-
ration pour retirer la tumeur, puis 
une semaine de chimiothérapie 
tous les mois. « Nous avons été 
bien entourés par notre famille, 
les médecins et les infirmières. 
Nous étions confiants dans la prise 
en charge, sachant qu’on était 
dans un des meilleurs centres au 
monde. Notre confiance s’est re-
transmise sur Mathys qui a vécu 
sereinement ses traitements. Il a 
extrêmement bien géré la dureté 
de ceux-ci, sans jamais remettre 
en question d’aller à l’hôpital. Il 
a énormément apprécié la pré-
sence du personnel infirmier, 
rassuré de les retrouver traite-
ment après traitement. Il a, par 
contre, souffert de devoir arrêter 

l’école, de perdre le contact avec 
ses amis », souligne Olivier. Une 
période qui bouleverse la dyna-
mique de la famille, notamment 
le petit frère Nathan : « Il était in-
quiet de ne plus voir son frère ni 
son père ou sa mère qui dormait 
si souvent à l’hôpital. »

Beauté de la vie
S’ensuivent des contrôles régu-
liers (scanners, échographies) 
pendant deux ans. Après cette 
longue période de rémission, fin 
2012, on parle enfin de guérison. 
Que retient-il de cette tranche de 

vie ? « On est ressortis plus forts, 
plus unis, plus soudés dans la 
famille. J’aime aujourd’hui faire 
des « arrêts sur image », regar-
der les miens et prendre la me-
sure de la beauté de la vie et de 
la chance qu’on a d’être tous en 
bonne santé », répond Olivier. Et 
une dernière pensée pour son 
fils : « Il a essayé de nous proté-
ger, de montrer qu’il était fort. 
Il a pris sur lui en montrant une 
grande capacité d’acceptation. 
Je suis fier de lui. »

Giuseppe Costa

 Moment de détente au skatepark pour Olivier et son fils.
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De nombreuses associations 
sans but lucratif sont partenaires 
de l’unité d’onco-hématologie 
pédiatrique. Elles accomplissent 
un travail formidable pour amé-
liorer le bien-être des enfants et 
de leur famille tout au long de la 
maladie. Parmi elles, citons de 
manière non exhaustive :
•	 La Ligue genevoise contre 

le cancer. Elle propose dif-
férents groupes de soutien 
afin d’informer, de partager 
les préoccupations et d’être 
à l’écoute. Elle apporte une 

aide administrative ou finan-
cière aux familles qui en ont 
besoin.  www.lgc.ch

•	 Action Sabrina. Elle s’emploie 
à adoucir le quotidien des en-
fants hospitalisés (hypnothé-
rapie, relaxation, art-thérapie, 
baby-sitting) et à l’égayer par 
des sorties et voyages. Elle 
encadre également les jeunes 
pour maintenir leur niveau 
scolaire (répétiteurs de l’ARA). 

 www.action-sabrina.ch
•	 Courir… Ensemble. Elle vise 

à améliorer le quotidien et le 

cadre de vie des enfants at-
teints de cancer : achat de ma-
tériel ludique, bricolage, sortie 
avec des chiens de traineaux, 
organisation de séjours spor-
tifs pour les ados, coaching. 

 www.courirensemble.ch
•	 La Fondation Ronald McDo-

nald. Elle met à disposition 
deux maisons (dix chambres) 
aux familles, provenant de 
toute la Suisse ou de l’étran-
ger, dont les enfants sont hos-
pitalisés aux HUG.  www.
ronaldmcdonald-house.ch

•	 Les Pinceaux Magiques,  
Make-A-Wish, les Hôpiclowns, 
l’association Hubert Gouin, 
la Fondation Etoile filante, la 
Fondation As’trame, l’ARFEC.

Signalons encore que, en par-
tenariat avec le CHUV, l’unité 
d’onco-hématologie pédiatrique 
vient de réaliser un classeur 
pour les familles contenant des 
fiches d’attitude (« Que faire 
si mon enfant a de la fièvre », 
« Mesures d’hygiène à obser-
ver », etc.).

G.C.

Soutien des associations



Les plus petits patients du monde

Derrière les baies vitrées, 
dans le silence des chambres 
à deux places, les couveuses 
abritent les plus petits patients 
du monde : les prématurés. Les 
coques transparentes bardées 
de technologie, tamisées par 
un couvre-lit miniature, les pro-
tègent d’un univers pour lequel 
ils ne sont pas encore entière-
ment faits. Reportage.

7h30. Le Dr Riccardo Pfister 
médecin adjoint agrégé, res-
ponsable de l’unité de néona-
talogie, un chef de clinique des 
soins intensifs pédiatriques et 
trois médecins internes font le 
point sur les événements de la 
nuit. Chaque cas est passé en 
revue : données physiologiques, 

traitements, incidents, etc. Au 
total, 17 nouveau-nés sont hos-
pitalisés à l’unité. C’est serré. 
Il ne reste plus qu’une place. 
En cas d’affluence, il faudra 
effectuer des transferts vers 
un autre hôpital.

8h15. Au pas de charge (mais 
sans bruit), nous montons au 5e 
étage de la Maternité pour la 
réunion avec les obstétriciens. 
« Nous échangeons sur l’état 
des bébés qui ont nécessité 
nos soins et nous anticipons 
les prochains accouchements à 
risque. Nous pouvons ainsi pré-
parer les parents, en organisant 
une visite de la néonatologie ou 
en leur montrant un film expli-
catif », commente le Dr Pfister.

9h. Le temps d’un café, le res-
ponsable de l’unité de néonata-
logie se livre davantage : « Ma 
journée type ? Je me lève à 
l’aube. Ces premières heures 
calmes du jour me permettent 
de travailler sur des articles. 
Vers 7h30, j’arrive à l’hôpital. 
La pause déjeuner est dévo-
lue aux tâches administratives, 
ensuite je retourne en clinique. 

Sauf urgence, ma journée se 
termine vers 19h30. En soirée, 
j’avance sur les projets huma-
nitaires que nous conduisons, 
avec ma femme, en Afrique fran-
cophone. Nous n’avons pas de 
télévision », précise le Dr Pfister.

9h15. Colloque de radiologie. 
Internes, chefs de clinique, mé-

TEXTE ANDRÉ KOLLER PHOTOS JULIEN GREGORIO / PHOVEA
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Chaque année, quelque 
500 nouveau-nés  

sont hospitalisés au service  
de néonatalogie et des  

soins intensifs pédiatriques.  
Les plus petits de ces patients 

prématurés tiennent facilement 
dans la paume d’une main.



Les plus petits patients du monde

decins adjoints agrégés, bref le 
staff médical au grand complet 
se penche sur les échographies 
projetées sur un écran géant. 
Les commentaires vont bon 
train : « Je ne suis pas à l’aise 
avec cette image. Peut-être fau-
dra-t-il une IRM pour y voir plus 
clair ? », etc.

10h. Après l’examen 
minutieux des dossiers, 
commencent les visites. 
« Nous nous efforçons de 
ne pas perturber le som-
meil des bébés », reprend 
le Dr Pfister. Tout est feu-
tré : paroles et gestes. Les 
auscultations sont millimé-
trées. « Nous avons enle-
vé le drain. Vous pouvez le 
prendre dans vos bras », in-
dique le médecin à une ma-
man visiblement éprouvée. 
« Enfin… », soupire-t-elle. Son 
visage s’inonde de larmes. 
Partout, l’émotion est pal-
pable.

13h. Après la pause de midi, le 
néonatalogue troque sa blouse 
de médecin contre celle de 
l’enseignant. Aujourd’hui, il y a 
cours en immersion virtuelle. Un 
groupe est plongé dans une si-
tuation médicale rare, au moyen 
d’un mannequin-bébé, une mer-
veille de technologie capable de 
simuler des comportements pa-
thologiques complexes.

13h30. Entouré des partici-
pants, le mannequin actionné à 
distance pousse de faibles va-

gissements. « Wouaw… c’est 
super réaliste ! », s’exclame l’un 
d’entre eux.

14h30. La situation de soins dé-
marre, filmée par trois caméras. 
Une demi-heure plus tard, tout 
le monde est rassemblé dans 
la salle de débriefing. Chaque 
geste, chaque parole est ana-
lysée, quasiment seconde par 
seconde.

15h40. Un bip an-
nonce la naissance 
inattendue d’un pré-
maturé de 27 se-
maines. Trois minutes 
plus tard, le Dr Pfis-
ter déboule dans la 
salle de réanimation 
où équipe et matériel 
l’attendent, fins prêts. 
Au même instant, la 
sage-femme apporte 
le nouveau-né : chauf-
fage, voies aériennes, 
ventilation… les actes 
s’enchaînent méthodi-
quement. 
Enfin, un petit cri et la 
respiration spontanée 
du bébé font baisser d’un 
cran la tension.

19h30. Le petit prématuré res-
pire doucement dans son cocon 
chauffé à 34 C°. Le pire est 
passé. « La naissance, pour la 
plupart des gens, aura été le 
moment le plus dangereux de 
leur vie », sourit le Dr Pfister 
avant de quitter l’hôpital, après 
12 heures bien remplies.

TEXTE ANDRÉ KOLLER PHOTOS JULIEN GREGORIO / PHOVEA
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Sondage 
Pulsations  
Vous avez été nombreux à avoir 
répondu aux questions de notre 
sondage. La rédaction de Pulsa-
tions vous remercie pour votre 
participation et pour la centaine 
d’idées d’articles ! Les maladies 
et leurs traitements ainsi que 
les avancées de la recherche 
arrivent en tête des thèmes qui 
vous intéressent le plus. Plus 
de 90% d’entre vous avez  jugé 
cette publication intéressante, 
sérieuse et utile. Un encoura-
gement à poursuivre une in-
formation de qualité destinée 
à un large public.

A chaque  
patient son guide    
Envoyé avec la convocation pour une intervention program-
mée ou remis lors de l’hospitalisation, le guide du patient des 
HUG est désormais traduit en cinq langues : allemand, italien, 
portugais, espagnol et anglais. Son objectif est de faciliter le 
séjour des patients en leur apportant toutes les informations 
utiles. La carte préaffranchie « Vos idées comptent ! »  accom-
pagnant la brochure permet de recueillir les suggestions pour 
améliorer la prise en charge. 

 http://www.hug-ge.ch/patientsproches

Les HUG primés   
Lors du congrès de l’Association des infirmières en rééduca-
tion et réadaptation, qui s’est tenu à Limoges en septembre 
dernier, les HUG ont obtenu le premier prix pour leur vidéo 
intitulée La rééducation de l’AVC. Ce film s’adresse aux pa-
tients et à leurs proches afin de les informer sur les thérapies 
et activités liées à la rééducation après un accident vasculaire 
cérébral. Il fait partie de la collection de vidéos d’informa-
tion aux patients Parlons-en, visible sur la web TV des HUG.

 www.dailymotion.com/hug

Grippe : 
stratégie 
gagnante  
L’hiver dernier, les HUG, lea-
ders mondiaux en matière 
d’hygiène hospitalière et de 
prévention des infections, 
ont devancé les autres hô-
pitaux suisses en obtenant 
le meilleur taux de vaccina-
tion contre la grippe parmi 
leur personnel. La stratégie 
adoptée, c’est-à-dire donner 
le choix entre le vaccin et le 
port du masque, semble ga-
gnante puisque l’Office fé-
déral de la santé publique 
l’a adoptée et a souligné le 
rôle des soignants parmi 
les groupes à risque pour 
lesquels la vaccination est 
recommandée. Dès l’arri-
vée de l’épidémie, les HUG 
franchiront un pas supplé-
mentaire pour mieux proté-
ger les patients en invitant 
tous les visiteurs, non vac-
cinés, à porter un masque 
lorsqu’ils sont dans les uni-
tés de soins. 

 www.sevaccinercontre 
lagrippe.ch/fr-ch

Guia do paciente

hospitalizado nos HUG
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Versão portuguesa

HUG_GUIDE DU PATIENT_2013_PORTUGAIS.indd   1

20.08.13   09:42

Opéré le matin,

le soir à la maison

Actualité 4 › 5

Rester jeune grâce 

au web social    

Vécu 
26

Mon compagnon 

souffre d’Alzheimer

Dossier 11 › 17

W
W

W
.H

U
G

-G
E

.C
H

MAGAZINE
septembre-octobre

2013

VOTRE 

AVIS NOUS 

INTÉRESSE.

PAGE 3

NUMERO 13_SEPTEMBRE-OCTOBRE 2013.indd   1

12.08.13   15:37

Patient Guide   
Your hospital stay at HUG

Version anglaiseEnglish version

HUG_GUIDE DU PATIENT_2013_ANGLAIS.indd   1

20.08.13   09:31

Guía del paciente  
Su hospitalización en los HUG

Version espagnoleVersión española

HUG_GUIDE DU PATIENT_2013_ESPAGNOL.indd   1

20.08.13   09:34

Patientenführer
Ihr Aufenthalt im HUG

Version allemandeDeutsche Fassung

HUG_GUIDE DU PATIENT_2013_ALLEMAND.indd   1

20.08.13   09:28

Guida del paziente   
La vostra degenza agli HUG

Version italienneVersione italiana

HUG_GUIDE DU PATIENT_2013_ITALIEN.indd   1

20.08.13   09:39

Guide du patient  

Votre hospitalisation aux HUG

HUG_GUIDE DU PATIENT_2013_FRANCAIS.indd   1

20.08.13   09:36

entendu ?
En Suisse, la moitié de votre subvention pour l’audition a disparu.
Notre écoute, elle, reste entière.

Quatre certifications Acousticentre vous garantissent 
un appareillage professionnel:

	 	 •	L’expertise d’un audioprothésiste diplômé
	 	 •	Une cabine acoustique certifiée
	 	 •	Un matériel professionnel certifié  
	 	 •	Un réseau reconnu

w w w.acousticentre.ch •  les  centres  d ’apparei l lage acoustique romands.

offres

exclusives

dans votre AcoustiCentre 

le plus proche

Acousticentre – Fondation Centrales SRLS
Rue de Rive 8 – 1204 -Genève – Tel. : 022 311 28 14 – Fax : 022 312 24 05�
geneve@acousticentre.ch

En 2013, nous continuons 
de vous soutenir, vous accompagner 
et vous conseiller au mieux.
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Noma :  
ni virus  
ni bactérie   
Le noma, une terrible affec-
tion gangréneuse qui dé-
truit la bouche et le visage 
de ses victimes, n’est pas 
causé par un virus ou une 
bactérie. Selon des cher-
cheurs de l’Université de  
Genève et des HUG, il est 
dû à la malnutrition, au dé-
séquilibre de la diversité de 
la flore buccale ainsi qu’à 
une baisse des défenses 
immunitaires liée aux nais-
sances rapprochées. Les ré-
sultats de cette étude ont 
été publiés récemment par 
l’équipe GESNOMA (Gene-
va Study Group on Noma) 
dans la revue médicale The 
Lancet Global Health.

Appel à 
volontaires  
L’excès de cholestérol peut 
être néfaste pour la santé. Les 
HUG souhaitent tester l’effi-
cacité d’un composé nutri-
tionnel susceptible d’abaisser 
le taux de cholestérol dans 
le sang. Vous avez entre 40 
et 60 ans, ne faites pas de 
régime et n’êtes pas déjà en 
traitement pour le cholesté-
rol, le diabète ou une maladie 
cardiovasculaire ? Partici-
pez à cette étude menée au 
sein du service de cardiolo-
gie dès le 1er janvier 2014. Il 
vous suffira de prendre une 
gélule matin et soir pendant 
trois mois et de vous rendre 
à cinq consultations. 
Pour  plus d’informations, 
n’hésitez pas à contacter 
Elise Guillermet, courriel : 
elise.guillermet@hcuge.ch

Espoir pour les diabétiques
Vivre sans insuline, ce serait possible. L’équipe dirigée par le 
Pr Roberto Coppari, professeur associé à la Faculté de méde-
cine de Genève, a identifié des mécanismes qui permettent à 
l’organisme de se passer de cette hormone grâce une molé-
cule : la leptine. Un traitement à base de leptine pourrait consti-
tuer une alternative aux injections quotidiennes d’insuline. Il 
est encore trop tôt pour dire que les observations faites sur 
des souris peuvent s’appliquer aux humains, tempère toute-
fois le Pr Jacques Philippe, responsable du laboratoire de dia-
bétologie aux HUG.

Infos patients : les HUG au top   
L’émission de la RTS « On en parle » et le magazine « Bon à savoir » ont récolté et analysé plus 
de 500 documents dans dix hôpitaux publics et privés en Suisse romande. Leur but était de vé-
rifier la qualité des informations médicales contenues dans ces brochures. Résultat : les HUG 
font figure de modèle puisqu’ils arrivent en tête du classement, basé sur la part de la publicité 
pour des produits médicaux présente dans une salle d’attente.
  www.rts.ch/la-1ere/programmes/on-en-parle  www.bonasavoir.ch
Retrouvez toutes nos brochures et vidéos  www.hug-ge.ch/hug-themes-infosante

10 ans du réseau douleur
« Penser la douleur, Vivre la douleur, panser la douleur » : c’est 
la triple thématique choisie pour une exposition artistique or-
ganisée à l’occasion des dix ans du réseau douleur. Réalisées 
à l’Hôpital de Loëx par Chantal Hamouda, infirmière en soins 
palliatifs, et Anne Hélène Skoulikas, art- thérapeute, avec des 
patients, les œuvres sont visibles du 1er au 25 novembre à l’Hô-
pital de Bellerive (chemin de la Savonnière 11, 1245 Collonge-
Bellerive). Informations : Anne-Marie Joyeux Krummenacker, 

 022 727 25 50

Vous cherchez un poste ?
Vous cherchez du personnel ?

Contactez votre équipe spécialisée dans le MÉDICAL :
- Béatrice Meynet – Infirmière chargée de recrutement
- Sandrine Fleuret – Conseillère en personnel médical
- Catherine Moroni – Conseillère en personnel médical
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Comment ça           marche le cœur ?
Le Pr Maurice Beghetti,  
responsable de l’unité de cardio- 
pédiatrie des HUG, explique  
le fonctionnement de cet organe  
vital qui pompe et envoie le sang  
dans tout le corps.

C’est quoi le cœur ?
C’est un muscle creux, situé plutôt au 
milieu de la poitrine et pointant vers la gauche, 
qui collecte le sang* et le renvoie dans tout 
le corps. Il est séparé en deux parties – le cœur 
gauche et le cœur droit –, chacune composée 
de deux cavités, les oreillettes et les ventricules.

Quel est le rôle de ces deux 
parties ?
La partie droite est dédiée à l’envoi du sang  non 
oxygéné (dit sang bleu) vers les poumons 
pour s’enrichir en oxygène. Tandis que le côté 
gauche reçoit le sang oxygéné (dit sang 

rouge) qui revient des poumons et le trans-
met aux autres organes (cerveau, reins, foie, 
etc.) pour leur donner l’énergie nécessaire 
à leur fonctionnement. Tout cela se fait en 
circuit continu.

Et celui des oreillettes  
et des ventricules ?
Les premières, dans la partie supérieure du cœur, 
collectent le sang alors que les seconds, 
dans la partie inférieure, renvoient le sang.

Pratiquement, comment ça marche ?
Le cœur agit comme une pompe qui envoie 
le sang vers les poumons (via l’artère pulmo-
naire) ou vers les autres organes (via l’aorte). 
Lorsqu’il est relâché, il aspire le sang. Lorsqu’il 
se contracte, le sang est chassé par les ventri-
cules et distribué dans le corps.

Comment se passent les 
contractions ?
Le cœur fonctionne comme une pile avec 
son propre circuit électrique. Des cellules car-
diaques donnent une impulsion électrique qui 
permet au muscle de se contracter et de pom-
per le sang. Contrairement aux autres muscles 
où le cerveau donne l’ordre, pour le cœur la 
contraction est automatique.

Pourquoi le cœur s’accélère-t-il 
lorsque je cours ?
Pendant un effort, tes muscles ont besoin d’énor-
mément d’oxygène, transmis par le sang. 
Ton cœur se met alors à battre vite pour que le 
sang circule plus rapidement dans tout ton corps. 
Lorsque tu t’arrêtes, ton rythme cardiaque re-
devient normal progressivement.

Quels problèmes peut avoir  
le cœur d’enfant ?
Ce sont des malformations à la nais-
sance, notamment des trous dans les parois sé-
parant les cavités ou des valves cardiaques trop 
serrées ou se fermant mal, des problèmes liés 
à la mauvaise fonction de pompe ou des ano-
malies au niveau du circuit électrique.

Comment se soignent-ils ?
Heureusement, certains problèmes disparaissent 
parfois tout seuls. Sinon, on les traite par 
des médicaments ou des interventions chirur-
gicales.

Giuseppe Costa

PulsationsJunior
avec rtsdécouverte.ch

22novembre - décembre 2013

Définition
Le sang permet de transporter l’oxygène 
aux tissus et d’éliminer les déchets (globules 
rouges) ainsi que de défendre l’organisme 
des infections (globules blancs). Il est pompé 
par le cœur, oxygéné par les poumons, puis 
diffusé dans tout le corps par les artères et 
les vaisseaux sanguins.

200 000
battements quotidiens sont  

effectués par le cœur du nourrisson.



Comment ça           marche le cœur ?

Rubrique réalisée en partena-
riat avec la Radio Télévision 
Suisse. Découvrez les vidéos 
sur leur site Internet :

23

Lire Ì
Les organes  
de mon corps 
Texte : Laurent Degos 
Illustrations :  
Sophie Jansem 
Ed. Le Pommier, 2006 
Collection  
Les minipommes

Marie et Vincent décident 
de découvrir quels sont les 
organes du corps humain et 
comment ils fonctionnent. 
Toujours aidés de leur farfelu 
Oncle Henri, ils poursuivent 
leur découverte de la fantas-
tique mécanique du corps 
humain. Ils apprendront no-
tamment comment le cœur 
agit comme une pompe ou 
encore comment les pou-
mons nous permettent de 
respirer et les reins de pu-
rifier le sang. La collection 
Les minipommes a pour ob-
jectif de mettre à la portée 
des enfants un savoir scien-
tifique de qualité, exposé 
avec humour et fantaisie.

De 9 à 12 ans.

Le souffle au cœur 
Muni de son stéthoscope, le pédiatre ausculte votre enfant. Il en-
tend un premier « toc », suivi d’un deuxième « toc ». Ce sont les 
bruits normaux d’ouverture et de fermeture des valves cardiaques. 
Parfois s’insère un « psch ». Qu’est-ce ? « On l’appelle communé-
ment le souffle au cœur. Il s’agit du bruit du sang à l’intérieur du 
cœur ou dans l’aorte. Chez la grande majorité des enfants, ce bruit 
supplémentaire est banal », répond la Dre Cécile Tissot, médecin 
adjointe à l’unité de cardiopédiatrie des HUG. Et d’ajouter : « Le 
cœur est tout à fait normal et l’enfant peut pratiquer les mêmes 
activités que ses camarades. » On remarque ces sons bénins fré-
quemment chez les nourrissons jusqu’à six mois, puis chez les 
enfants de 3 à 8 ans. « Ils s’entendent d’autant plus lorsque l’en-
fant a de la fièvre, est excité ou a effectué un effort physique. Ils 
s’atténuent progressivement avec l’âge et finissent le plus sou-
vent par disparaître à l’adolescence voire même avant », relève 
la cardiopédiatre. En cas de doute, cette dernière effectue une 
échocardiographie pour s’assurer que la structure du cœur est 
normale. « Le souffle n’est le signe d’une malformation cardiaque 
que dans de très rares cas », précise-t-elle.	 G.C

Internet Ì
BrainPOP.fr est un site éduca-
tif réunissant plusieurs cen-
taines de films d’animation 
en ligne, véritables outils 
d’enseignement, regroupés 
en plusieurs catégories, dont 
les sciences et le corps hu-
main. Thomas, jeune garçon 
curieux de tout, et son ami 
Moby le Robot, qui aime po-
ser plein de questions mais 
aussi faire le pitre, vous in-
vitent dans leurs aventures. 
Au menu, notamment, un 
petit film expliquant le fonc-
tionnement du cœur.

 www.brainpop.fr/sciences 
delavie/anatomiehumaine/
coeur

Le livre et le site sont conseillés par le Centre de documentation en santé qui met en prêt des  
ouvrages et se situe au CMU (av. de Champel 9) :  022 379 50 90,  www.medecine.unige.ch/cds

Le cœur en mots  
croisés
Lis la définition et inscris la réponse  
dans les cases correspondantes.

Vertical
1	 Puiser un liquide, comme le cœur le fait avec le sang.
2	 Principale artère de notre corps qui part du cœur.
3	 Partie supérieure du cœur.
4	 Organe composé de fibres qui nous permet de bouger.
5	 Liquide rouge qui coule dans nos veines (entre autres).

Horizontal
6	 Quand elle est électrique, elle fournit de 

l’électricité. Il y en a parfois dans les jouets. 
7	 Organe indispensable à la respiration. 
8	 Gaz que l’on respire transporté par le sang 

dont on a besoin pour vivre. 
9	 Partie inférieure du cœur.
10	Vaisseaux qui transportent le sang dans 

notre corps.
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Conférence
Maladie d’Alzheimer
De 14h à 16h30 
Théâtre du Centre 
de l’Espérance 

 rue de la Chapelle 8

L’Association Alzheimer Genève 
organise une conférence publique 
intitulée Le deuil blanc : un che-
min vers l’acceptation et l’amour 
par Lydia Müller, psychologue. 
Sous la modération de Sophie 
Courvoisier, directrice de l’Asso-
ciation Alzheimer Genève, des 
questions-réponses avec le pu-
blic sont prévues. Entrée libre 
sur inscription par courriel as-
sociation@alz-ge.ch, par fax au 
022 788 27 14 ou par courrier.

12/11

Diabète
Visites  
De 9h30 à 18h 
CMU (bâtiment C) 

 rue Michel-Servet 1 
  022 379 52 12 

Tamara.Bollmann@unige.ch 
 www.diabete.unige.ch

La Faculté de médecine de l’Uni-
versité de Genève organise 
une journée portes ouvertes 
qui s’inscrit dans la campagne 
de sensibilisation de la Journée 
mondiale du diabète, axée sur 
l’éducation et la prévention. 
Elle a pour but une meilleure 
compréhension des habitudes 
de vie et des mécanismes bio-
logiques favorisant le diabète.

12/11

Maquillage
Look Good Feel Better  
De 14h à 16h, Hôpital (bât. C) 

 rue Gabrielle-Perret-
Gentil 4 

  022 372 61 25 
florence.rochon@hcuge.ch 

 www.lookgood 
feelbetter.ch/fr/atelier/
rencontres.php

La fondation Look Good Feel Bet-
ter propose gratuitement, une 
fois par mois, un atelier de mise 
en beauté par le maquillage pour 
les patients atteints d’un cancer. 
Le prochain atelier a lieu le mardi 
12 novembre à la salle 6-743 (6e 
étage). Inscription obligatoire par 
téléphone ou courriel.

12/11 & 03/12

Conférence
Cafés sexologiques  
De 19h à 20h30 

 rue Amat 28, entrée libre 
 www.seniors.geneve.ch

Cité Seniors organise chaque 
mois un café sexologique afin 
d’offrir un espace où pouvoir par-
ler librement et ouvertement de 
sexualité. Les débats sont ani-
més par deux sexologues, les 
Dres Juliette Buffat et Marie-
Hélène Stauffacher. Les pro-
chaines rencontres ont lieu le 
mardi 12 novembre sur le thème 
Les grands-parents ont-ils droit 
à une vie sexuelle ? et le mardi 
3 décembre sur Les effets du 
désir d’enfant sur la sexualité.

PulsationsRendez-vous 24novembre - décembre 2013
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13/11

Documentaire
Soins palliatifs  
14h et 19h, entrée libre 
auditorium Fondation 
Arditi 

 av. du Mail 1  
 www.seniors.geneve.ch

A l’occasion de ses 20 ans, Pallia-
tive Genève, association de profes-
sionnels engagés dans les soins 
palliatifs, présente le documentaire 
de Violette Daneau On ne mourra 
pas d’en parler. Un regard plein de 
vie sur la mort. Dans ce long mé-
trage filmé au Québec, en Suisse, 
en Espagne et aux Etats-Unis, la 
réalisatrice ose questionner la mort 
à travers ses rencontres avec des 
personnes qui en ont développé 
une connaissance intime renfor-
çant leur présence au monde. 

Les deux projections, à 14h et 
à 19h, sont suivies d’une table 
ronde-débat en présence de Vio-
lette Daneau et de Bernard Cret-
taz, sociologue. 

14/11

Marche
Diabète  
De 16h à 18h30,  
Bains des Pâquis

 quai du Mont-Blanc 30

Dans le cadre de la journée mon-
diale du diabète, une conférence 
intitulée Diabète de type 2 : com-
ment survient-il et comment 
l’éviter ? est donnée à 16h, à la 
buvette des Bains des Pâquis, 
par le Pr Jacques Philippe, mé-
decin-chef du service d’endocri-
nologie, diabétologie et nutrition 
des HUG. Elle sera suivie d’une 
marche, dès 17h30. Vous pourrez 
compter vos pas et les transfor-
mer en dons au profit des jeunes 
diabétiques de Genève.

16/11

Journée
Diabète  
De 8h30 à 15h,  
Palexpo 

 rte François-Peyrot 30 
 www.fondation 

romande-diabete.ch

La Journée romande du diabète 
est destinée à informer tant les 
personnes concernées, directe-
ment ou indirectement, par la 
maladie que le grand public. Elle 
permet la rencontre avec des 
spécialistes qui, à travers des 
conférences de haute qualité, 
expliquent de manière claire et 
concrète le diabète, ses causes, 
ses conséquences, les possibili-
tés de traitement, et font le point 
sur l’avancée de la recherche.

16/11 & 14/12

Conférence
Café des aidants  
De 9h30 à 11h,  
entrée libre 

 rue Amat 28 
 www.seniors.geneve.ch

Cité Seniors organise chaque 
mois un café des aidants afin 
d’offrir aux personnes qui s’in-
vestissent auprès d’un proche 
en perte d’autonomie un espace 
convivial où partager des expé-
riences. L’occasion de s’expri-
mer ou simplement d’écouter. 

30/11

Concert
Gala Verdi  
20h, Victoria Hall 

 rue du Général-Dufour 14 
 www.unorchestra.ch

Dans le cadre de la journée mon-
diale du sida, la consultation d’in-
fectiologie ambulatoire / HIV des 
HUG organise, en collaboration 
avec la ville de Genève et l’asso-
ciation PVA-Genève, un concert 
de l’orchestre des Nations Unies 
sous la direction d’Antoine Mar-
guier, avec Savika Cornu Zozor 
(soprano) et Julien Dumarcey (ba-
ryton). Les bénéfices seront re-
versés pour la lutte contre le sida.

Pulsations TV 
Novembre
Un vaccin pour qui et surtout 
pourquoi ? Si la vaccination a 
permis de tenir à distance cer-
taines épidémies, elle continue 
de susciter interrogations et 
doutes. Différentes d’un pays 
à l’autre, les recommandations 
évoluent sans cesse. Alors, 
quand faut-il se faire vacci-
ner ? Qu’est-ce qu’un vaccin 
thérapeutique  ? Réponses en 
novembre.

Décembre
Admis le matin, opéré dans la 
journée, rentré le soir : c’est 
la révolution de la chirurgie 
ambulatoire, également ap-
pelée one day surgery. Les 
techniques chirurgicales et la 
prise en charge de la douleur 
ont fait de tels progrès que 
toujours plus d’interventions 
sont proposées aux patients 
sans hospitalisation, et sans 
rien perdre de la qualité et de 
la sécurité des soins. A décou-
vrir en décembre.

Pulsations TV est diffusé sur 
Léman bleu, TV8 Mont-Blanc, 
YouTube et DailyMotion.

 www.dailymotion.com/HUG

Fondation Foyer-Handicap  I  Accompagnement à domicile  I  Rue des Caroubiers 3 bis  I  CP 2016  I  1227 Carouge
 Tél. + 41 (0)22 309 11 80  I  Fax + 41 (0)22 309 11 83

accompagnement@foyer-handicap.ch  I  www.foyer-handicap.ch

Autonomie
Intégration

Apprentissage
Socialisation

Accompagnement
à domicile

Projet de vie
individualisé

Votre partenaire vers une vie indépendante hors institution!
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« C’est très dur  
à vivre pour lui »

Une maladie est considérée 
comme rare lorsqu’elle touche 
moins d’une personne sur 2000. 
Mais comme on en dénombre 
plus de 7000, on estime que 
plus de 35 millions de personnes 
sont concernées en Europe. Les 
maladies rares sont générale-
ment graves, invalidantes, chro-
niques et affectant les capacités 
physiques, intellectuelles, com-
portementales ou sensorielles. 
Regard sur un parcours de vie 
touché par l’une d’entre elles : 
l’arthrite juvénile systémique.

Mal aux articulations
Cette maladie, dont on ignore la 
cause, est découverte chaque 
année chez environ un enfant sur 
100 000. C’est le cas d’Edison. 
Fin 2005, il a trois ans et com-
mence à avoir mal aux chevilles. 
« Un premier traitement l’a sou-
lagé, mais quelques mois plus 
tard, il avait mal à toutes les arti-
culations, n’arrivait plus à se lever, 
hurlant de douleur », se souvient 
Pierre, son père. Des radiogra-
phies et des prélèvements san-
guins confirment le diagnostic. 
Depuis, un seul objectif : maîtri-
ser l’inflammation et empêcher 
la destruction articulaire. Com-
mence alors un pénible parcours 
de traitements qui s’enchaînent 
et qu’il faut modifier dès qu’ils 
deviennent inefficaces.

Prise en charge lourde
Après plus d’une année de cor-
tisone, le petit Edison pèse 
50 kilos à 6 ans – il a aujourd’hui 
recouvré un poids normal – et 
passe à des injections sous- 
cutanées quotidiennes d’agents 
biologiques dans le haut de 
la cuisse. Un traitement qui a 
de l’effet pendant une année. 
Comme pour la plupart des ma-
ladies rares, la prise en charge 

est lourde et complexe, d’où la 
nécessité pour les spécialistes 
de travailler en réseau et s’infor-
mer sur les nouvelles molécules 
existantes. Ce sera désormais 
des perfusions, durant une ma-
tinée à l’hôpital, d’abord une 
fois par semaine, puis tous les 
quinze jours et enfin chaque 
mois. « Le Dr Michaël Hofer et 
les infirmières de la Ligue ge-
nevoise contre le rhumatisme 
sont formidables et très compé-
tents. On a eu accès à des mé-
dicaments qui n’existaient pas 
ici et toutes les démarches ont 
été effectuées pour qu’ils soient 
remboursés », souligne Pierre.
Durant les périodes de rémis-

sion, Edison peut, comme les 
enfants de son âge, jouer au foot 
ou aller à la piscine, ses deux 
activités préférées. Mais, sur le 
long terme, la maladie pèse : rai-
deur articulaire, boiterie occa-
sionnelle, difficulté à la marche. 
« Surtout, chaque matin, il y a 
la crainte qu’il se réveille avec 
des douleurs. C’est très dur à 
vivre pour lui, mais aussi pour 
sa mère et moi », relève le papa. 
En plus des médicaments quoti-
diens, il y a des séances de phy-
siothérapie ou encore le suivi 
chez un neurologue. Sa scola-
rité est perturbée par quelque 
70 jours d’absence par année. 
« A cause de sa maladie, il n’est 
pas bien non plus à l’école. D’ail-
leurs, ses derniers résultats sco-
laires s’en ressentent. Il voit un 
psychologue et on essaie de le 
préparer au mieux à son entrée 
prochaine au cycle d’orienta-
tion », relève Pierre.

Double espoir
L’arthrite juvénile systémique 
peut apparaître à tout âge, mais 
souvent déjà avant l’âge de 
4 ans et peut disparaître à l’ado-
lescence. Edison a aujourd’hui 
11 ans. « On ne connaît pas la 
cause de la maladie et pourquoi 
elle disparaît spontanément. On 
espère donc que tout finisse 
prochainement ou, au moins, 
qu’on trouve un médicament 
pour qu’il soit soulagé au quo-
tidien et puisse courir, jouer », 
souffle Pierre.

Giuseppe Costa

 Le jeune Edison, accompagné 

de son père, se rend encore 

régulièrement à l’hôpital pour  

des traitements. 
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Le petit Edison souffre d’arthrite 
juvénile systémique. Cette maladie 

rare s’accompagne de lourds 
traitements, témoigne son père.

Savoir Ì
Orphanet Suisse

 www.orpha-net.ch
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BUDGET SANTÉ
Le compte fi délité de ma pharmacie
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au bénéfi ce de votre Santé !
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,Parlez-en 
 a votre   edecin

,

       « J’ai accès 

            à mon dossier médical 

     en ligne à tout 

                       moment »
 

Un service de la plateforme      
Opéré par       

MonDossierMedical.ch est un système de dossier médical partagé en 
ligne, pour tous les patients et prestataires de soins du canton de Genève. 
Accédez en toute sécurité et en 3 clics à vos informations médicales !

Le dossier médical en ligne, c’est plus de sérénité pour votre santé :
+  de sécurité dans les traitements qui vous sont prescrits
+  d’effi cacité au niveau de votre prise en charge médicale
+  de confi dentialité concernant vos informations personnelles de santé

C’est Vos
quoi? avantages

100% GRATUIT

NOUVEAU


