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EDITO

Garder sa santé a I'ceil

Pour éviter de graves problémes oculaires et une perte de vision, il est essentiel
que les personnes diabétiques fassent controler régulierement leurs yeux. Nous
vous en parlons dans le dossier de cette édition. Comprendre les enjeux liés a
cette maladie chronique, se faire dépister réguliérement, c’est important.
Prendre en main sa santé, au quotidien et sur la durée, est aussi une action
essentielle. Cest 1a que la consultation thérapeutique prend tout son sens.

Encore faut-il avoir conscience des risques liés a sa maladie et disposer
de sources fiables d’information. La premiére de ces sources est sa ou
son médecin traitant, bien str. A nos cotés, les réseaux de santé et
associations telles que diabétevaud jouent également un roéle clé en
matiére de prévention.

Internet et les réseaux sociaux regorgent aussi d'informations.
Certaines sont utiles, exactes, d’autres parfaitement fantaisistes. -
La vigilance s'impose, en particulier sur les forums de santé dont les i ; MURIEL
interventions des internautes ne sont pas vérifiées. De nos jours, de ; el
nombreuses personnes, en particulier les jeunes, ne s'informent plus que o cg;ﬁﬁﬂ?fﬂgn
par les réseaux sociaux. Les rencontrer sur ces plateformes est donc devenu un
enjeu majeur pour nous. Nous voulons étre 13 ot elles s'informent prioritaire-
ment, selon leur age ou leurs intéréts. Cest pour cela que nous y avons forte-
ment développé notre présence.

Sensibiliser, dépister et venir a votre rencontre sont des missions de santé
publique qui nous tiennent a coeur. Nous vous invitons a nous retrouver sur les
réseaux sociaux... ou mieux, en live lors du prochain Festival Planéte Santé les
16 et 17 novembre (lire p. 32).
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CA
SE PASSE

PRENDRE EN MAIN

SA SANTE

Des consultations d’éducation
thérapeutique pour mieux se soigner.

PAR CLEMENCE LAMIRAND

Depuis 2020, des patients et pa-
tientes de I’Hépital ophtalmique
Jules-Gonin souffrant d’une maladie
oculaire chronique se voient propo-
ser des séances d’éducation théra-
peutique. Objectif premier: qu’ils et
elles prennent en main leur santé, au
quotidien et sur la durée.
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L'équipe soignante de I'Hopital ophtalmique
Jules-Gonin peut conseiller a une personne
arrivée aux urgences pour une inflammation
des paupiéres par exemple de suivre une
séance d’éducation thérapeutique (ETP).

Ce concept, historiquement lié au diabéte,
s'intégre de plus en plus dans les services
hospitaliers. « Il s'agit d'une méthode pédago-
gique efficace permettant a des personnes
souffrant d'une maladie chronique de



développer leurs compétences dans leurs soins
et finalement d’améliorer leur qualité de vie »,
introduit Mélanie Silva, infirmiére au service
d’urgence et a la policlinique de I'Hopital
ophtalmique Jules-Gonin. UETP vise a rendre
les patientes et patients acteurs de leur santé.
Elle s'attarde autant sur les éventuelles diffi-
cultés médicales et sociales que
psychologiques.

Rétinopathie diabétique, sécheresse oculaire,
maladies immunologiques... De nombreuses
maladies oculaires chroniques peuvent étre
mieux vécues et gérées grice a des séances
d’éducation thérapeutique : « LETP profite a
l'ensemble des pathologies chroniques, car ces
derniéres nécessitent toutes un suivi régulier
et une adhésion sur le long terme », souligne
Mélanie Silva.

EVALUER LES BESOINS

Le plus souvent, les personnes qui entament
une démarche de ce type viennent de faire un
passage aux urgences ou sont prises en charge
dans le service d'immuno-infectiologie. Le
premier rendez-vous permet de faire un point.
Du temps est pris par I'équipe médicale,
composée d’infirmiéres, infirmiers et méde-
cins, pour informer, expliquer, écouter ou
encore convaincre, par exemple de la nécessité
de combattre sa maladie chronique sur la
durée. Au cours de ce premier entretien qui
pose les bases de 'ETP, les besoins, spécifiques
a chacun et chacune, sont évalués. L'équipe
infirmiére recherche d’éventuelles difficultés,
liées au suivi des traitements ou aux consé-
quences de la maladie, des appréhensions, de
fausses croyances, des peurs...

DES SEANCES SPECIFIQUES

Avec I’éducation thérapeutique, un partenariat
s’établit entre patients, patientes, soignantes et
soignants. « Il s'agit toujours d’échanges
constructifs, rien n'est imposé, rien n'est écrit
a l'avance, toute la prise en charge découlant
des besoins individuels », décrit Jacinthe
Allaire, infirmiére aux urgences de 'Hopital
ophtalmique Jules-Gonin et en charge de
séances d’ETP.

BIEN COMPRENDRE LA MALADIE ET
SES ENJEUX

Un point fréquemment travaillé lors de ces
séances est 'acceptation de la chronicité de la
maladie. Souvent, la personne est correcte-
ment informée. Elle connait et comprend la
pathologie dont elle souffre, mais a du mal a
accepter le fait que la prise en soin devra se
faire sur la durée. « La plupart du temps, les

L’équipe médico-soignante échange sur la documentation a
remettre a un patient pour son traitement.
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CA SE PASSE ICI

Jacinthe Allaire montre le fonctionnement d’un injecteur a une
patiente.

personnes que nous rencontrons espérent
qu'un traitement leur sera donné, qu'il sera
efficace et que l'histoire s'arrétera 13, raconte
Jacinthe Allaire, mais les maladies chroniques
ne rentrent malheureusement pas dans ce
schéma. »

LETP peut aussi aider 4 connaitre et tenter
d’anticiper les possibles complications de la
maladie ou 2 mieux comprendre les effets d'un
médicament. Grace a elle, 'importance d'une
bonne observance, c’est-a-dire le fait de
prendre réguliérement et convenablement son
traitement, peut étre comprise et intégrée.
D’autres thémes, comme les facteurs de risque
d’une maladie ou I'importance d'une bonne
hygiéne lors des soins, essentielle dans les
maladies oculaires, sont aussi abordés.

MAITRISER LES GESTES
TECHNIQUES

L'éducation thérapeutique peut également
aider a4 mieux maitriser certains gestes
techniques, comme des injections, parfois
nécessaires en cas de maladie auto-immune
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par exemple. Une action qui n'est bien str pas
anodine. « Il n'est en effet pas évident de
s'injecter un produit, cela peut générer du
stress, de la peur, voire une impossibilité de se
traiter », confirme Jacinthe Allaire, avant de
poursuivre: «J’ai un jour recu une personne
qui avait arrété de sautoadministrer ses
injections. En discutant avec elle, j’ai fini par
comprendre qu'elle était certaine de mal faire
et de perdre la quasi-totalité du produit au
cours de I'injection. Afin quelle reprenne
confiance en son geste et pour lui montrer que
seule une goutte du produit était perdue lors
du retrait de l'aiguille, j’ai tout simplement
rempli la seringue d’eau et je I'ai vidée dans sa
main afin quelle réalise ce qu'elle contenait
réellement. Convaincue et rassurée, la patiente
a pu reprendre seule son traitement. Cette
anecdote est pour moi un exemple simple de
I'impact positif que peut avoir 'ETP. En
prenant le temps et en écoutant, il est possible
d’aider concrétement les personnes a mieux se
soigner. »

«Les personnes qui
bénéficient de

séances d’ETP sont

trés reconnaissantes et
apprécient que nous soyons
a I’écoute et nous adaptions

a leurs besoins»

Jacinthe Allaire



DES EFFETS SCIENTIFIQUEMENT
PROUVES

Les études l'affirment, une personne actrice de
ses soins peut mieux appréhender et gérer sa
maladie. Ainsi, ’éducation thérapeutique peut
se révéler trés utile lors de 'apparition d'« ef-
fets rebond » en cas de maladie inflammatoire,
ces derniers correspondant a la réapparition
de symptomes par exemple a l'arrét du traite-
ment. Lors des consultations liées a I'appari-
tion d’un effet rebond, « nous constatons
souvent que les patientes et patients ayant
bénéficié de séances d’ETP ont déja entamé
des autosoins, ce qui prouve que 'ETP les aide
vraiment dans la gestion de leur maladie »,
explique Jacinthe Allaire.

i
Une consultation de contactologie pour apprendre les bons
gestes pour manipuler ses lentilles de contact.

«La plus-value de 'ETP est une certitude, il
n'y a plus de discussion sur ce point. Les
résultats les plus importants sont parfois
visibles sur le long terme seulement, mais ils
sont la. Il est aussi certain que les personnes
qui bénéficient de séances d’éducation théra-
peutiques sont trés reconnaissantes, elles
apprécient que nous soyons a I’écoute et nous
adaptions a elles et 4 leurs besoins »,
ajoute-t-elle.

QUEL AVENIR POUR LETP?

Pour le moment, 'ETP ne concerne pas tous
les services. Les deux infirmiéres souhaite-
raient un déploiement de ces séances afin de
répondre au mieux aux besoins, nombreux,
d’'un maximum de patients et de patientes.
«D’autres services, d’autres unités pourraient
largement bénéficier de I’éducation thérapeu-
tique et de ses atouts. Il faut pérenniser et
méme faire évoluer 'ETP », concluent-elles. e

De ’ETP pour les personnes
portant des lentilles

Une consultation de contactologie qui
prone I’éducation thérapeutique a été
mise en place a I’Hépital ophtalmique
Jules-Gonin. Conduite par un optomé-
triste, elle se concentre sur les possibles
problémes liés au port de lentilles de
contact (comme une kératite, inflamma-
tion de la cornée suite a une utilisation
trop prolongée, I’'apparition d’une intolé-
rance, une infection ou une sécheresse
oculaire) et surtout sur les moyens de
les limiter ou de les éviter (hygiéne des
mains, port adapté, bon entretien des
lentilles, etc.).
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ATTENTION AUX YEUX DES
PERSONNES DIABETIQUES

Cette maladie métabolique n’affecte pas
que la production d’insuline.

PAR ESTHER RICH

Pour ne pas risquer de graves pro-
blémes oculaires et une perte de
vision, les personnes diabétiques
doivent faire réguliéerement contré-
ler leurs yeux.
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Peu de gens savent que le diabéte met les yeux
en péril. « Cette maladie attaque les petits et
grands vaisseaux de 'organisme, car une
glycémie élevée cause, entre autres, une
altération des vaisseaux sanguins », explique le
Dr Lazaros Konstantinidis, médecin adjoint a
l'unité de chirurgie vitréo-rétinienne de
I'Hopital ophtalmique Jules-Gonin et respon-
sable de la consultation d’ophtalmodiabétolo-
gie. La rétine est trés bien vascularisée et est
aussi particuliérement sensible aux troubles
métaboliques.

35% DES DIABETIQUES DE TYPE 2
TOUCHES

La maladie oculaire la plus courante chez les
personnes atteintes de diabéte de type 2 est la
rétinopathie diabétique, qui touche environ
35 % de celles-ci. On distingue divers stades de
la maladie en fonction de sa gravité. La forme
précoce, appelée rétinopathie diabétique non
proliférante, peut étre minime, modérée ou
sévere. La paroi des vaisseaux de la rétine se
fragilise, ce qui provoque de petits anévrismes
et des microhémorragies. Le plus souvent, ces
anomalies sont sans répercussion sur la vue.

Lorsque la maladie progresse, les vaisseaux
s'obstruent et la rétine ne recoit plus suffisam-
ment d’'oxygeéne — on parle d’ischémie. Cela
engendre souvent la formation de nouveaux
vaisseaux anormaux. IIs peuvent provoquer
des saignements intraoculaires ou un glauco-
me. [l s'agit alors de la forme proliférante.

Une autre conséquence de ce stade avancé est
la formation d’un tissu sur la rétine qui peut
engendrer son décollement par traction, ce qui
entraine une perte de vision importante.
«Cela nécessite une chirurgie exigeante »,
explique le Dr Konstantinidis, dont ['une des

DR LAZAROS
KONSTANTINIDIS
Médecin adjoint a
Iunité de chirurgie
vitréo-rétinienne

spécialités est justement ce type d’interven-
tion. Pour rappel, 'Hopital ophtalmique
Jules-Gonin est un centre hautement spéciali-
sé pour la prise en charge des yeux des per-
sonnes diabétiques.

Quel que soit le stade de la maladie, les
vaisseaux endommagés peuvent causer un
cedéme maculaire. Il s'agit d'un gonflement du
centre de la rétine qui peut faire baisser la vue
de facon importante et qui est la cause princi-
pale de sa diminution chez les diabétiques. Le
Dr Konstantinidis rappelle : « La rétinopathie

Chaque année, un dépistage gratuit a lieu au Centre
ophtalmique de la Gare de Lausanne ainsi qu’au Centre
ophtalmique de Rennaz.
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diabétique est la premiére cause mondiale de
cécité chez les personnes de moins de 50 ans ! »

Cette maladie évolue silencieusement, raison
pour laquelle le dépistage est indispensable. Le
spécialiste précise : « Une personne qui vient
d’étre diagnostiquée avec un diabéte de type 2
doit impérativement prendre rendez-vous chez
un ou une ophtalmologue pour faire controler
I’état de ses yeux. Pour les personnes atteintes
de diabete de type 1, le controle est recom-
mandé trois a cinq ans apres le diagnostic de la
maladie, avec un examen avant et durant la
puberté. » Dans tous les cas, celles et ceux qui
souffrent de diabéte doivent, au minimum une
fois par an, faire controler leurs yeux.

Plusieurs approches sont possibles lorsque le
dépistage a été fait a temps. « De nos jours, le
traitement le plus efficace consiste en des
injections intraoculaires anti-VEGF (le VEGF,
facteur de croissance vasculaire endothélial, est une

N°14 Septembre 2024

protéine qui joue un role dans la création de
vaisseaux sanguins, ndlr) ou de corticostéroides
qui permettent de diminuer la perméabilité
altérée des petits vaisseaux de la rétine. Cela
réduit 'cedéme maculaire et stabilise, voire
améliore, l'acuité visuelle », explique le

Dr Konstantinidis.

Garder sa glycémie dans des valeurs saines,
surveiller son taux de cholestérol et sa pres-
sion artérielle sont des facteurs protecteurs.

SITUATIONS A RISQUE

Certaines situations demandent une surveil-
lance ophtalmique plus étroite. Cest le cas lors
d’une correction rapide des valeurs de sucre
dans le sang ou quand un nouveau traitement
est mis en place, par exemple. La grossesse est
aussi un moment délicat (lire témoignage). Ou
encore lors de la prise de certains médica-
ments contre le diabéte, comme le
sémaglutide.

Les personnes diabétiques sont aussi deux fois
plus a risque de développer un glaucome, une
pathologie qui diminue le champ de vision,
pouvant aller jusqu’a la cécité si elle n'est pas

Deux dépistages annuels gratuits
Depuis fin 2021, deux journées annuelles
de dépistage de la rétinopathie diabé-
tique et autres maladies oculaires sont
offertes a toutes les personnes qui le
souhaitent par ’H6pital ophtalmique
Jules-Gonin. Lune d’elles a lieu en juin
au Centre ophtalmique Jules-Gonin de la
gare de Lausanne et ’autre en novembre
a ’Espace Santé Rennaz. Pour en bénéfi-
cier, il suffit de s’inscrire par internet ou
par téléphone. Ces journées de dépis-
tage sont gratuites et permettent de
repérer toute pathologie oculaire.



Les larmes sont récoltées a l'aide d’un papier Shirmer.

Le papier Shirmer imbibé est ensuite déposé dans un
tube (eppendorf). Aprés centrifugation, ces larmes sont
analysées.

traitée tot. La cataracte survient également
plus précocement chez les personnes atteintes
d’un diabete.

PLUSIEURS PROJETS DE RECHERCHE

Rien que dans le canton de Vaud, on estime
quenviron 18’000 personnes souffrent de
rétinopathie diabétique. Pas étonnant quun
grand nombre d’études soient en cours pour
trouver de nouvelles pistes thérapeutiques.

Léquipe du Dr Raphaél Roduit, chef du groupe
de recherche Dégénérescence maculaire et
rétinopathie diabétique a I'Hopital ophtal-
mique Jules-Gonin, en collaboration avec les
Dr Konstantinidis et la Prof. Chiara Eandi,

a débuté une étude sur les biomarqueurs
présents dans ’humeur aqueuse, le liquide se

trouvant entre la cornée et le cristallin. Un
biomarqueur est une molécule qui témoigne
d’un processus spécifique au sein d'une cellule.
Sa présence permet de savoir si une inflam-
mation ou une maladie est présente la ou le
biomarqueur a été prélevé. « Chumeur
aqueuse est relativement facile a prélever.
Nous récoltons également les larmes et le sang
des participants et participantes a cette

étude », explique le Dr Roduit. Le but de ces

DR RAPHAEL
RODUIT

Chef du groupe de
recherche Dégéné-
rescence maculaire et
rétinopathie diabé-
tique

Rendez-vous au Festival
Planéte Santé

Les 16 et 17 novembre prochains, le
Centre de congrées de Beaulieu a Lau-
sanne accueillera le Festival Planéte
Santé. Un rendez-vous tout public et
interactif pour parler de médecine, de
thérapie, de prévention, entre autres.
Le Dr Konstantinidis, de I’Hopital
ophtalmique Jules-Gonin, et An-
toinette Neuenschwander, de dia-
bétevaud, tiendront une conférence
sur la santé des yeux des personnes
diabétiques. Informations sur:
festival.planetesante.ch
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prélevements est de comprendre la corrélation
entre la présence élevée de certains biomar-
queurs et la survenue d’une rétinopathie
proliférante. « Si nous parvenons a faire ce
lien, nous aurons une aide au diagnostic
précoce », espere le chercheur.

Reins, coeur,
cerveau, nerfs...
sous contréle

Un taux de sucre san-

guin trop élevé pendant
de nombreuses années a des

répercussions sur plusieurs organes.
«Une glycémie élevée altére les pe-
tits et les gros vaisseaux du corps. Les
personnes diabétiques risquent, avec
le temps, de développer des problémes
aux reins, aux yeux, mais aussi au cosur
ou au cerveau, explique Antoinette
Neuenschwander, infirmiére clinicienne
en diabétologie chez diabétevaud. Sans
oublier que les nerfs peuvent aussi étre
atteints. Ainsi, une blessure au pied,
par exemple, peut passer inapergue
et s’infecter.» QU’il soit de type 1ou
2, un diabéte bien maitrisé sera moins
susceptible de causer des dégats et
des complications. «Un taux de sucre
qui monte trés haut régulierement peut
entrainer une fatigue intense, un état
dépressif, des infections urinaires, des
problémes de cicatrisation. A I'inverse,
les hypoglycémies provoquent parfois
des malaises avec des risques de chutes
et de blessures », conclut Antoinette
Neuenschwander.
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La Dre Jelena Potic examine une patiente avec une
caméra munie d’'optique adaptative, qui permet
d’observer la rétine au niveau cellulaire.

Une autre recherche en cours se penche sur
l'angiogenése, a savoir la création de nouveaux
vaisseaux a partir de ceux existants. Ce
processus est délétére pour la rétine. « Les
bébés nés prématurés et mis sous oxygene a la
naissance ont un risque élevé de développer
une rétinopathie, induite par une trop grande
oxygénation », précise le Dr Roduit. Les
chercheurs et chercheuses étudient les cellules
de la rétine de souris soumises, pendant leurs
cing premiers jours de vie, 2 une grande
quantité d'oxygene. « On regarde ensuite les
cellules qui sont responsables de cette vascula-
risation et on tente de trouver un moyen pour
les faire diminuer. Cette étude savere utile
non seulement pour la rétinopathie diabé-
tique, mais aussi pour la dégénérescence
maculaire liée 4 I’dge ou pour les cancers
oculaires ot 'angiogenése est importante »,
conclut Raphaél Roduit.



La Dre Jelena Potic et le Dr Alain
Jacot-Guillarmod, de l'unité de rétine chirur-
gicale de ’'Hopital ophtalmique Jules-Gonin,
travaillent quant a eux sur un outil permettant
d’observer la rétine avec une grande précision.
La Dre Potic explique : « La visualisation de la
rétine au niveau cellulaire et la détection des
changements induits par les maladies réti-
niennes comme la rétinopathie diabétique
sont devenues possibles récemment grace au
développement de l'optique adaptative. Il s’agit
d’une caméra trés précise, utilisée pour le
moment uniquement en recherche, qui
pourrait permettre de diagnostiquer et évaluer
des maladies rétiniennes au niveau d’une seule
cellule. » Le projet en cours se fait avec des
personnes atteintes de diabéte de type 2. Le
but est de détecter, par imagerie, les signes
précoces du développement de la rétinopathie
diabétique. Comme expliqué précédemment,
plus vite le diagnostic est posé, meilleures sont
les chances de conserver la vue et de limiter la
progression de la maladie. o

DRE JELENA
POTIC
Médecin a l'unité de
rétine chirurgicale

«J’ai eu plusieurs sessions de
laser avant mes grossesses »

Les femmes diabétiques enceintes sont
plus a risque de développer une réti-
nopathie diabétique. Agir en aval est
conseillé.

Depuis I’age de 7 ans, Sabrina Tarchini
se sait atteinte de diabéte de type 1. Aux
alentours de la vingtaine, une rétinopa-
thie diabétique a également été diagnos-
tiquée. Au fil du temps, la maladie est
devenue proliférante (lire article prin-
cipal). « Comme je souhaitais avoir des
enfants et que je ne voulais pas prendre
le risque que ma maladie se péjore, j’ai
enchainé quelques séances de laser
pendant les mois qui ont précédé ma
premiere grossesse », explique la trente-
naire, désormais mére de deux enfants.
Suivie par le Dr Lazaros Konstantinidis,
la jeune femme s’est astreinte a des
séances qui ont permis d’arréter la pro-
lifération des nouveaux vaisseaux. Une
surveillance accrue a été mise en place
avant, pendant et aprés ses grossesses.
Aujourd’hui, elle continue a étre suivie
et sa maladie est stable avec une acuité
visuelle de 100 %.
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Fausto, petit Argentin de 5 ans,
souffre d’un rétinoblastome bilatéral
de stade avancé, diagnostiqué il y a
quatre ans. Pour traiter cette mala-
die, le garconnet se rend réguliére-
ment en Suisse, a ’Hopital ophtal-
mique Jules-Gonin, ou il est soigné
depuis 2021.

A l'approche de ses 6 ans, Fausto est un enfant
heureux, menant une vie normale. Ou
presque. En 2020, a I'age de 21 mois, un
rétinoblastome bilatéral (une tumeur oculaire
cancéreuse) lui est diagnostiqué. Il doit alors
étre traité au plus vite pour éviter de perdre la
vue. « Comme nous vivions en Patagonie et
que tous les vols avaient été annulés a cause de
la pandémie de Covid-19, nous avons du
parcourir 1200 kilometres en voiture pour
commencer un traitement en urgence a
Buenos Aires, la capitale », explique Ana
Vidal, la maman du petit garcon.

Apreés neuf sessions de chimiothérapie, la
maladie n’était toujours pas stabilisée et le
manque d’équipements sur place ne permet-
tait pas d’entamer les traitements nécessaires.
Fin 2020, les médecins conseillent donc aux
parents de poursuivre les soins en Suisse, a
I'Hopital ophtalmique Jules-Gonin, établisse-
ment 2 la pointe du traitement du rétinoblas-
tome. La famille passera ainsi un an a
Lausanne. Une fois la maladie sous controle,
Fausto et ses parents ont finalement pu
rentrer chez eux, avec la recommandation de
revenir régulierement pour des visites de
suivi. « En tout, nous nous sommes rendus
douze fois en Suisse, soit I'équivalent de pres
de sept tours du monde », poursuit Ana Vidal.

UN PARCOURS SEME D’EMBUCHES

Léloignement, les temps de déplacement, le
cotut des voyages et des soins, les interruptions

de la scolarité... Les défis sont nombreux. Les
parents décident ainsi de se tourner vers les
réseaux sociaux pour demander de l'aide. De
nombreuses personnes a travers le monde
répondent a leur appel et leur fournissent un
soutien financier, mais aussi moral et logis-
tique pour leurs différents voyages en Suisse.
«Nous sommes éternellement reconnaissants
envers toutes celles et ceux qui nous ont aidés
a sauver la vie, les yeux et la vue de notre

fils ! », assure la maman de Fausto.

Aujourd’hui, la vigilance reste de mise. Méme
si le pronostic du garconnet s'est nettement
amélioré et que la maladie est a présent sous
controle, les craintes persistent. « Il peut encore
développer des métastases ou faire une rechute
a tout moment, tant que sa rétine n‘aura pas
fini de se développer, vers ’age de 6 ans »,
souligne Ana Vidal. Cest pourquoi les
controles sont rigoureux et fréquents. Heureu-
sement, ils n'ont désormais lieu plus quune fois
tous les six mois a Lausanne. Parallélement,
Fausto est maintenant suivi par un ophtalmo-
logue dans sa ville en Argentine, en collabora-
tion avec I'Hopital ophtalmique Jules-Gonin.

RENDRE A LA SOCIETE CE QU’ELLE
LEUR A DONNE

Les parents de Fausto ne comptent pas s’arré-
ter 13 et sont devenus de véritables ambassa-
deurs du rétinoblastome en Argentine. « Nous
avons recu énormément d’aide, mais de
nombreuses familles dans notre pays et en
Amérique latine n'ont pas cette chance.» En
effet, en raison du manque d’équipements
permettant de détecter rapidement la maladie
et ses récidives, des centaines d’enfants
perdent un ceil ou les deux chaque année. Cest
pourquoi la famille espére collecter suffisam-
ment de fonds pour financer 'achat d’équipe-
ments pour I’Hopital national des enfants en
Argentine et ainsi rendre a la société ce quelle
leur a donné. e
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CE QUIDICTE LA
COULEUR DE LIRIS

PAR CLEMENCE LAMIRAND - EXPERT : DR NICOLAS GURTLER,
CHEF DE CLINIQUE ADJOINT A L’HOPITAL OPHTALMIQUE JULES-GONIN

LINFO-

GRAPHIE

Une vingtaine de génes, bien plus que ce que I'on
a longtemps pensé, seraient impliqués dans la
transmission de la couleur des yeux. lIs com-
mandent la production de mélanine, pigment
brun responsable de cette coloration, par cer-
taines cellules de l’iris.

Stroma

Pupille

Liris, percé en son centre par
la pupille, correspond a la
partie colorée de I'ceil. Cette
membrane circulaire est
constituée de deux couches:
I’épithélium pigmenté, tou-
jours brun et situé a l’arriére,
et le stroma, situé a I’avant,
dont la couleur visible varie

Sphincter irien

selon les personnes.

Cette couleur de I'iris est trés
largement déterminée par la
génétique, qui influence la
production de la mélanine.

Couche
pigmentée

Epithélium

Muscle dilatateur
de la pupille
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1Les génes

On a longtemps appris que la couleur des yeux était
déterminée par un géne «couleur des yeux»,
chaque parent donnant une version de ce géne (ou
«alléle ») & Penfant & naitre. Avec deux alléles « yeux
bleus », ce dernier devrait avoir les yeux bleus. Avec
un bleu et un marron, et parce que le «gene mar-
ron» est dominant, ses yeux seraient bruns. On sait
désormais que la transmission n’est pas si simple,
puisque de multiples génes seraient en fait impli-
qués, les deux plus connus étant OCA2 et HER2,
situés sur le chromosome 15. Une mutation sur I'un
de ces genes peut modifier la production du pig-
ment responsable de la couleur des yeux.

2 La mélanine

Les génes commandent aux mélanocytes (cellules
présentes, entre autres, dans I’iris) de produire plus
ou moins de mélanine, pigment également trouvé
dans la peau. Plus la mélanine est en quantité impor-
tante, plus les yeux sont foncés. Il existe deux
variantes de mélanine, une de couleur brun foncé et
une de couleur jaune-rouge. La proportion entre ces
deux formes définit la couleur principale de l'iris. La
répartition de ce pigment influence aussi la couleur
et peut notamment expliquer pourquoi certains
endroits sur I'iris sont plus foncés que d’autres.

T R

Et les intrigants yeux vairons ?
Comment expliquer que des
personnes possédent un ceil d’'une
couleur et un autre d’une autre?
Ce phénomeéne n’est pas claire-
ment expliqué, mais on suppose
que certains génes, dans de rares
cas, s’expriment différemment
pour chacun des deux yeux.

UN CHANGEMENT DE
COULEUR: PRUDENCE

Diverses maladies ou accidents
peuvent étre responsables d'un
changement de couleur de I'iris:
traumatisme au niveau de I'ceil (qui
peut générer des zones sans pig-
ment), inflammation, infection,
traitement (par exemple des gouttes
utilisées pour faire diminuer la
pression intraoculaire en cas de
glaucome) ou encore certaines
maladise neurologiques. Il est
recommandé, si un changement de
couleur apparait, de consulter un ou
une spécialiste.

Le saviez-vous?

Seulement bleus, verts ou
bruns, les yeux? Il exis-
terait en fait plus de 80
couleurs différentes, alors
que I’iris ne contient qu’un
seul type de pigment! Liris
présente aussi des teintes,
des nuances, des taches...
ce qui le rend unique, au
méme titre que I'empreinte
digitale. Sa couleur reste en
général la méme toute la vie.

N°14 Septembre 2024
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LES YEUX SONT FRAGILES

Comment les protéger?

PAR ELISABETH GORDON

Certaines activités professionnelles,
domestiques ou sportives peuvent
étre néfastes pour les yeux. Cinq
conseils pour une bonne «hygiéne
de vue».

PORTER DES LUNETTES DE
PROTECTION

Au travail, comme a la maison, il faut penser a
protéger ses yeux a l'aide de lunettes quand on

N°14 Septembre 2024

s'adonne 2 certaines activités pouvant les
mettre en danger. C'est particuliérement
important pour celles et ceux dont les taches
professionnelles « impliquent un risque de
projection de corps étrangers dans les yeux ou
qui exposent aux bralures chimiques ocu-
laires », souligne la Dre Claire Seppey, cheffe
de clinique 4 'Hopital ophtalmique
Jules-Gonin. Mais clest aussi nécessaire, ajoute
l'experte, «lors de certaines activités domes-
tiques. Par exemple, quand on jardine, pour
éviter de prendre une tige ou un tuteur dans



l'ceil, ou quand on bricole, pour se préserver
des projections de peinture » ou autres. Ou
encore lorsquon pratique des sports de
combat.

Par ailleurs, « comme la peau, les yeux sont
sensibles aux rayons UV et sont sujets aux
coups de soleil », rappelle l'ophtalmologue.

Le port de lunettes de soleil s'impose donc,
tout particuliérement aux skieurs et skieuses,
mais aussi — on l'oublie trop souvent — « 2
celles et ceux qui se promeénent sur la neige ou
prés d’'un plan d’eau quand le temps est
radieux », poursuit-elle.

SE PRESERVER DE LA SECHERESSE
OCULAIRE

La sécheresse oculaire est « un fréquent motif
de consultation aux urgences », constate la Dre
Seppey. Elle peut étre trés inconfortable et, la
surface de l'ceil n’étant plus protégée par le
film lacrymal, elle méne parfois a une inflam-
mation de la cornée (une kératite).

Divers facteurs contribuent a assécher la
surface oculaire, notamment la fumée du
tabac, ainsi que le chauffage et la climatisation.
La cheffe de clinique recommande donc de
«baisser ces derniers, d'ouvrir réguliérement
les fenétres et d’utiliser un humidificateur ».
Sans oublier de «cligner des yeux
fréquemment ».

EVITER LA FATIGUE OCULAIRE DUE
AUX ECRANS

Les longues heures passées devant un ordina-
teur, une tablette ou un téléphone sont
néfastes pour les yeux. La lumiére bleue émise
par leurs écrans, outre quelle trouble le
sommeil, entraine souvent une fatigue
oculaire. Celle-ci guette aussi lorsque 1’écran

est trop proche ou trop éloigné. « Il faut donc
I'installer 4 une distance de 50 a 70 centi-
metres de ses yeux, ce qui correspond a la
longueur de son bras », précise 'ophtalmo-
logue. Sans oublier de respecter «la régle des
trois 20: lever réguliérement les yeux de
I’écran et, toutes les 20 minutes, fixer un point
situé a 20 métres pendant 20 secondes ».

PRUDENCE QUAND ON PORTE DES
LENTILLES DE CONTACT

Les personnes qui portent des lentilles de
contact doivent étre particuliérement vigi-
lantes. « Elles doivent les oter avant de dormir,
mais aussi avant de se baigner dans la mer ou la
piscine, ou encore lors de la douche, souligne la
Dre Seppey. Elles doivent aussi veiller a ne pas
les porter trop longtemps, car cela asséche les
yeux, entraine une fatigue visuelle ou une
sensation d’avoir du sable dans les yeux. Cela
peut aussi mener a une infection cornéenne,
avec des douleurs importantes et une géne a la
lumiére ». Quant aux lentilles jetables, «il faut
les changer selon les recommandations (tous
les jours, tous les mois, etc.) », poursuit
l'experte.

MANGER DES LEGUMES VERTS ET
DES CAROTTES

Les brocolis, épinards et autres légumes verts
«contiennent des pigments, notamment la
lutéine, nécessaires au bon fonctionnement de
la rétine », indique la Dre Seppey. IIs sont donc
bons pour les yeux, tout comme les carottes,
qui renferment du bétacaroténe, précurseur de
la lutéine et d’'un autre pigment, la zéaxan-
thine. Pour compléter le régime, l'experte
préconise de manger des aliments riches en
oméga-3 (poissons gras, noix, huile de colza,
etc.), aux effets antioxydants. e
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LA CORNEE

Elle protege les structures

internes de 1'ceil.

PAR ELISABETH GORDON

Cette fine membrane transparente
située a I’avant de I’ceil le préserve
des agressions. Elle joue aussi un
role dans la vision elle-méme.

QU’EST-CE QUE LA CORNEE?

La cornée est «la fenétre de I'ceil », selon les
termes de la Dre Kate Hashemi, médecin
adjointe, responsable de I'unité de cornée et
chirurgie réfractive et responsable médicale
de la banque des yeux de 'Hopital ophtal-
mique Jules-Gonin. Située a I'avant de 'ceil,
devant liris et la pupille, elle est transparente
et «il est important quelle garde cette pro-
priété car, sinon, on voit comme a travers des
verres de lunettes sales », précise I'ophtalmo-
logue. Trés exposée au monde extérieur et trés

N°14 Septembre 2024

Stroma
Cornée

Membrane de
Descemet

Endothélium

fine (moins d'un millimétre), la cornée est
aussi «la structure la plus vulnérable de I'ceil
et la plus sensible de notre corps. Elle ren-
ferme en effet de nombreux nerfs qui la
rendent 500 fois plus sensible que la peau et 40
fois plus que la pulpe dentaire ! », souligne la
spécialiste.

A QUOI SERT-ELLE?

Parfois appelée le « bouclier de I'ceil », la
cornée protege les structures oculaires
internes contre les agressions, les agents
infectieux et les traumatismes. Elle a aussi une
fonction optique car, avec le cristallin, elle fait
converger les rayons lumineux vers le centre
de la rétine. « Si elle est trop bombée, cela



Epithélium

Membrane de

induit une myopie, et si elle est trop plate, une
hypermétropie, explique la Dre Hashemi. Par
ailleurs, si la cornée est ovale comme un
ballon de rugby, au lieu d’étre ronde comme
une balle de tennis, elle engendre
l'astigmatisme. »

QUELLES PATHOLOGIES PEUVENT
LAFFECTER?

La cornée est constituée d'un empilement de
cinq couches. « Chacune d’elles peut étre
touchée par une dystrophie (une maladie
d’origine génétique) qui lui est propre, mais
toutes peuvent subir des traumatismes, des
bralures par des produits chimiques ou encore

Bowman

étre sujettes aux infections », précise 'experte.
En outre, le stroma (la couche la plus épaisse)
peut étre affecté par une maladie appelée
kératocone, qui amincit et déforme progressi-
vement la cornée. Quant a I'épithélium, la
couche la plus externe, il peut souffrir de
sécheresse si les larmes ne sont pas assez
abondantes.

Selon leur nature, ces pathologies peuvent étre
traitées a l'aide de médicaments ou d’interven-
tions chirurgicales (au laser notamment).
Toutefois, lorsque la cornée est gonflée, lésée
ou qu'elle a perdu de sa transparence, il est
parfois nécessaire de recourir a une greffe de
cornée.

COMMENT EN PRENDRE SOIN?

S’il n'est pas possible de prévenir les dystro-
phies, on peut malgré tout éviter de les
aggraver en se grattant les yeux, en les expo-
sant aux UV ou en portant des lentilles de
contact mal adaptées. La Dre Hashemi
conseille par ailleurs « aux personnes exposées
a des produits chimiques toxiques et aux
adeptes de sports de combat de protéger leurs
yeux avec des lunettes adéquates ». Elle
recommande aussi fortement a celles et ceux
qui ont des lentilles de contact « de ne pas
nager ou prendre une douche sans les oter, car
cela peut conduire a de graves infections ». e
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ALBINISME
OCULAIRE

Une anomalie liée au

Rétine

développement des yeux.

PAR MELISSA CHERVAZ — EXPERTE : DRE AUGUSTINA GRIGAITE,
OPHTALMOLOGUE, CHEFFE DE CLINIQUE, HOPITAL OPHTALMIQUE

JULES-GONIN

DESCRIPTION

Son nom est tiré du latin
«albus », qui signifie
«blanc ». L’albinisme est
une anomalie héréditaire
de la pigmentation des
yeux, des cheveux et de la
peau. Il touche environ

1 personne sur 40'000 dans
le monde, mais davantage
en Afrique. Il en existe
deux formes. La premiere
— appelée albinisme
oculocutané — atteint les
yeux, les cheveux et la
peau, alors que la seconde
— l'albinisme oculaire —,
plus rare, n'affecte que les
yeux. Transmise généti-
quement, cette derniére
forme est causée par un
manque du pigment
oculaire, la mélanine, qui
rend l'iris de I'ceil translu-
cide ou bleu clair.
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SYMPTOMES

La premiére manifestation
de cette pathologie est une
baisse de l'acuité visuelle.
Celle-ci est due a un défaut
du développement de la
fovéa, partie de la rétine
responsable de la vision
centrale. Ce trouble peut
aller d'une déficience légere
a une forte diminution. Le
mangque ou l'absence du
pigment oculaire implique
par ailleurs une hypersen-
sibilité a la lumiere appelée
photophobie. Le nystag-
mus — mouvements
oculaires incontrolables -
est également une manifes-
tation de la pathologie chez
de nombreuses personnes
atteintes d’albinisme
oculaire. Enfin, un stra-
bisme et des défauts
optiques tels que myopie,
astigmatisme ou hypermé-
tropie peuvent étre
associés a la maladie.

FOND D’CEIL

Veines et artéres

Fovea de la rétine

peu développée

Nerf optique

Vascularisation de
la choroide (couche
derriére la rétine)
visible

TRAITEMENT

Il n’existe aucun traitement
capable de soigner 'al-
binisme oculaire. Seules
des aides visuelles spéci-
fiques permettent de
soulager les symptomes.
Clest notamment le cas des
lunettes teintées, extréme-
ment utiles pour atténuer
I'hypersensibilité a la
lumiére, et des verres
correcteurs, fréquemment
prescrits pour corriger les
défauts optiques. Une
protection solaire et une
surveillance dermatolo-
gique sont nécessaires, car
le risque de développement
de tumeurs cutanées est
accru chez les personnes
concernées. Enfin, une
intervention chirurgicale
peut étre proposée selon
les cas pour traiter le
nystagmus ou le strabisme.




Une rétroillumination de I'iris montre sa
nsparence.

= -

Un iris trés clair et des cils blancs sont des signes d’albinisme oculaire.
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COMMENT VOIENT
MES GRANDS-PARENTS ?

La vision évolue au fil du temps.
Avec l'age, elle est parfois moins efficace.

PAR ELODIE LAVIGNE — EXPERT : DR TIM BELTRAMINELLI, CHEF DE CLINIQUE ADJOINT

A L’HOPITAL OPHTALMIQUE JULES-GONIN

Il arrive souvent que les grands-parents,
parfois méme les parents, doivent
soudain porter des lunettes alors qu’ils
n'en avaient pas jusqu’ici. Nous t'expli-
quons pourquoi.

Pourquoi les personnes agées portent-
elles souvent des lunettes ?

Lorsque L'on vieillit, nos sens deviennent moins
performants. Certaines personnes agees
entendent ou voient moins bien. Avec 'age, les
yeux peuvent étre également plus sujets a des
maladies. C'est pourquoi des adultes qui n'ont
jamais eu de lunettes doivent parfois en mettre
sur leur nez.

Pourquoi mon grand-papa met des
lunettes pour lire le journal ?

Pour voir net de prés, l'ceil doit « accommo-
dery: en d'autres mots, le cristallin (la partie
transparente de l'ceil située juste derriére l'iris
qui donne la couleur aux yeux) se gonfle pour
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que l'image devienne nette. Ce mécanisme est
assuré par un muscle qui se rétracte puis se
relache. Mais des l'age de 40 ans, le cristal-
lin perd progressivement sa capacité a
changer de forme. On doit alors éloigner

le journal ou le smartphone pour voir ce

qui y est écrit. Pour remedier a ce

probléme que l'on appelle « presbytie »,

il faut mettre des lunettes adapteées,

qui jouent un role de loupe. Elles seront
d’'une grande aide pour les activités

comme la lecture qui sollicitent la vision

de prés.

Ma grand-meére a deux paires de
lunettes, a quoi servent-elles ?

Ta grand-mere a sans doute des difficultés
a voir de prés, mais aussi de loin, pour
conduire ou reconnaitre des gens dans la
rue. C'est pourquoi elle porte deux types
de lunettes, chacune ayant une correction
différente. Il existe aussi des lunettes dites
« progressives » ou « bifocales», qui




comportent deux zones de correction dis-
tinctes sur le méme verre. De cette facon, on
peut voir de prés et de loin avec la méme paire
de lunettes !

Pourquoi mon grand-pére doit-il se faire
opérer des yeux ?

Avec le temps, le cristallin devient plus opa-
que, ce qui vient brouiller la vision. On appelle
cela la cataracte. C'est un probléeme fréquent
chez les personnes agées. Grace a la chirurgie,
on peut enlever le cristallin et le remplacer par
un cristallin artificiel que 'on appelle un

implant. Celui-ci permet de laisser a nouveau
passer les rayons lumineux en direction de la
rétine.

Est-ce qu'on devient aveugle quand on
est 4gé?

Non ! On peut méme vivre parfois sans
lunettes. Par contre, la dégenérescence
maculaire lie a l'age (DMLA), une maladie qui
affecte parfois les personnes agées, peut etre
trés handicapante. Celles-ci voient alors une
grande tache noire au centre de 'image. Il y a
bien sdr des traitements pour freiner une forme
de la maladie et des outils pour en atténuer
ses effets, mais on doit quand méme ap-
prendre a vivre avec.

Ma grand-meére a souvent une larme sur
la joue. Pourquoi ?

Avec l'age, les yeux deviennent plus secs. Pour
compenser cette sécheresse oculaire, ils
produisent plus de larmes. Celles-ci ne sont
donc pas l'expression d’une tristesse. Ce
larmoiement s'explique aussi par le fait que les
paupieres peuvent devenir tombantes et les
muscles de l'ceil plus laches.

Comment préserver mes yeux au cours
de ma vie?
Il est important de prendre soin de sa santé en
geneéral, de ne pas fumer, de surveiller des
maladies comme ['hypertension artérielle et le
diabéte, qui peuvent entrainer des conse-
quences sur l'ceil. Lorsque tu t'exposes au
soleil, n'oublie pas de protéger tes yeux
avec des lunettes solaires ou une
casquette. Enfin, un controle
regulier chez l'ophtalmologue est
important pour sassurer que tout
va bien. e
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CES AURAS QUI
ACCOMPAGNENT
LA MIGRAINE

Visuelles, sensitives ou motrices, elles
se manifestent lors de maux de téte.

PROPOS RECUEILLIS PAR ELISABETH GORDON

Rencontre avec la Prof. Aki
Kawasaki, médecin-adjointe
au service de neuro-
ophtalmologie de I’Hépital
ophtalmique Jules-Gonin,

et le Dr Leonardo Caranzano,
chef de clinique adjoint dans
I’Unité de céphalées du
Centre hospitalier universi-
taire vaudois (CHUV).

Qu’est-ce qu’une migraine avec
aura?

Prof. Aki Kawasaki (A.K.): Les
migraines se caractérisent par des
céphalées, ces maux de téte intenses
qui sont typiquement unilatéraux,
transitoires et pulsatiles. Certaines
d’entre elles sont précédées ou
accompagnées d’une aura, un trouble
neurologique réversible.

°14 Septembre 2024

Comment se manifestent ces
auras?

Dr Leonardo Caranzano (L.C.) : Les
plus fréquentes d’entre elles, les auras
visuelles, se manifestent par des
scintillements qui bougent dans le
champ visuel. Elles saccompagnent
parfois d’une perte de la vision a
I'endroit ou se trouvait l'aura. Mais il
en existe d’'autres types, comme les
auras sensitives, caractérisées par des
fourmillements — souvent dans une
méme partie du corps (le visage ou le
bras par exemple) et d'un seul coté.
Elles peuvent étre suivies par une
perte de sensibilité dans la zone en
question. Certaines se manifestent de
facon plus inquiétante. Clest le cas des
auras aphasiques, qui rendent inca-
pable de parler, et des auras motrices,
lors desquelles la personne perd sa
force et reste temporairement paraly-
sée d'un coté du corps.



Qu’est-ce quiles déclenche?
A.K. Des facteurs extérieurs peuvent
les déclencher, comme le stress, le
manque de nourriture, un change-
ment du rythme du sommeil, etc. Les
auras résultent de ce que 'on nomme
une « onde de dépression neuronale »,
qui se propage lentement a travers le
cortex cérébral. Lorsque 'onde
s'éteint, les symptomes de l'aura se
dissipent.

Comment les traite-t-on?

L.C. Ce ne sont pas les auras que I'on
traite, mais la céphalée. Les traite-
ments pharmacologiques se divisent
en deux catégories : ceux dits «de
crise », qui visent a arréter les maux
de téte, et ceux dits « de fond »,
destinés a réduire la fréquence et
I'intensité des crises, sans forcément
les faire disparaitre complétement.
Pour calmer les maux de téte, on
utilise du paracétamol ou des
anti-inflammatoires non stéroidiens
et, si cela ne suffit pas, des triptans.
Toutefois, d’autres classes de médica-
ments, déja autorisées par Swissme-
dic, devraient étre disponibles
bientot. Il s'agit de gépants et de
ditans, qui inhibent des molécules
nommées CGRP (Calcitonine
Gene-Related Peptide ou peptide reli¢ au
géne de la calcitonine, ndlr) libérées
dans le cerveau lors des crises de
migraine. IIs sont déja utilisés aux
Etats-Unis et sont prometteurs.

A.K. Cest un véritable espoir pour le
traitement de la migraine, d’autant
que ces gépants et ditans devraient
aussi soulager les symptomes accom-
pagnant la céphalée, comme la
photophobie ou les nausées.

Qu’en est-il des traitements de
fond?

L.C. Nous avons recours a des
antiépileptiques, des bétabloquants et
des antidépresseurs. Depuis quelques
années, nous disposons aussi, pour les
traitements de fond, de médicaments
(des anticorps anti-CGRP injectables)
qui sont tres efficaces chez un nombre
considérable de personnes. En outre,
nous devrions bientot voir apparaitre
sur le marché des gépants pouvant
étre utilisés a la fois comme traite-
ment de crise et de fond. Mais il n'y a
pas que les médicaments. Il est aussi
trés important de faire réguliérement
de l'activité physique et de gérer son
stress avec des techniques de
relaxation. Les personnes concer-
nées peuvent aussi apprendre a
faire de 'autohypnose au moment
ou elles sentent que la céphalée
Vva arriver ou recourir a
l'acupuncture.

Quelles sont les recherches
en cours?

L.C. Lune des pistes explorées
cherche a prévenir les crises de
migraine, par exemple en
prescrivant le traitement non
pas pendant l'attaque, mais
avant quelle se déclenche.

«Certaines migraines

sont précédées ou

accompagnées d’une

aura, un trouble

neurologique réversible »

Prof. Aki Kawasaki
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LES RESEAUX SOCIAUX

AU SERVICE DES
PATIENTS ET PATIENTES

L’Hoépital ophtalmique Jules-Gonin a la
rencontre du grand public.

PAR CLEMENTINE FITAIRE

AILLEURS

Au 21° siécle, les réseaux sociaux Fort de pres de 10°000 abonné-es cumulé-es,
sont devenus indispensables aux ou « followers » comme il est d'usage de les
institutions de santé. Pour gagner en  appeler, 'Hopital ophtalmique Jules-Gonin et
visibilité, bien sar, mais aussi pour la Fondation Asile des aveugles se sont
faciliter le parcours des patients et déployés sur les réseaux sociaux pour proposer

un contenu spécialisé destiné au grand public
et aux profils professionnels. « «Utile»,
«engageant» et «informatif» sont les maitres-
mots concernant notre ligne éditoriale sur les
plateformes sociales », résume Alyssia Lohner,

patientes, sensibiliser et donner
acceés a I'information.

N°14 Septembre 2024



adjointe de la responsable communication de
I'Hopital ophtalmique Jules-Gonin. Déja doté
d’un site internet et d'un blog' extrémement
riches en informations pratiques et institu-
tionnelles, ’hopital est également présent sur
les réseaux sociaux, ou usages et publications
répondent a des besoins spécifiques. « Nous
nous adaptons au ton et aux caractéristiques
propres a chaque plateforme sociale, en
proposant des contenus condensés, vulgarisés,
plus imagés, sur des sujets aussi bien pérennes
que d’actualité et qui s'adressent a tous types
de publics », poursuit la spécialiste.

Sur Instagram, ot la majorité des utilisateurs
et utilisatrices en Suisse ont entre 25 et 34
ans?, 'image est centrale. Elle permet de
délivrer des conseils pratiques (« Comment
protéger mes proches de la conjonctivite ? »
par exemple), de faire un focus sur une
pathologie (le glaucome, la myopie, etc.) ou
encore de présenter les coulisses des 90
métiers présents dans la structure, « tout en
dépoussiérant I'image parfois austére que l'on
peut se faire d’'un hopital ophtalmique »,
explique Alyssia Lohner.

Sur Facebook, ou la cible est plus agée, la
positivité et 'esprit de communauté sont de
mise, suivant cette idée que « La Fondation
Asile des aveugles fait des miracles». S’y
succeédent les récits de patients et patientes, des
conseils de prévention ou encore les cam-
pagnes de dépistages gratuits et les événe-
ments de sensibilisation. « Notre souhait est de
transmettre le ton de l'atmosphére bienveil-
lante qui régne ici a ’'Hopital ou 4 la Fonda-
tion », ajoute Alyssia Lohner.

1. www.ophtalmique.ch et entrevoir.ch
2. Statista, 2024.

MINI-SERIES EN LIGNE

Premier site d’hébergement de vidéos,
YouTube compile pour sa part les 75 vidéos
réalisées par I'Hopital ophtalmique. Des
mini-séries, telle qu« Ouvre les yeux »,
donnent la parole a des personnes atteintes de
déficience visuelle. Les 26 épisodes de la série
«Les yeux des enfants » répondent quant a
elles a des questions trés concretes telles que
«Mon enfant voit flou, pourquoi ? » ou encore

les coulisses des équipes
antes

U’est-ce qu’un ou une orthoptiste ?
Que fait un ou une photographe en
ophtalmologie ? Quelles études ménent
a la profession d’ergothérapeute ? Avec
ses 90 métiers spécialisés, I'Hopital
ophtalmique Jules-Gonin jouit d’'une
richesse d’expertise unique. Pour les
faire connaitre du grand public, ces pro-
fessionnelles et professionnels de santé
sont réguliérement mis en avant. «Ce
sont nos meilleurs ambassadeurs et am-
bassadrices, déclare Claudio Fernandes,
chargé de communication et publica-
tions digitales. Nous les accompagnons
pour qu’ils et elles communiquent égale-
ment sur cette belle vitrine que peuvent
représenter les réseaux sociaux.» Sur
LinkedIn, plateforme professionnelle,

la Fondation s’impose en référence
reconnue de la santé visuelle en Suisse
romande et tisse un vaste réseau de par-
tenaires au-dela des frontiéres. Outre le
recrutement de nouveaux collaborateurs
et collaboratrices, elle y propose des
actualités institutionnelles, des contenus
événementiels ou encore des publica-
tions d’études scientifiques.

N°14 Septembre 2024 29


http://www.ophtalmique.ch
http://entrevoir.ch

30

CA SE PASSE AILLEURS

«"Utile", "engageant" et
"informatif" sont les maitres-

mots concernant notre ligne
éditoriale sur les
plateformes sociales»

Alyssia Lohner

«A partir de quel age dois-je faire controler les
yeux de mon enfant ? »

Enfin, parmi les derniéres terres conquises par
I'Hopital ophtalmique Jules-Gonin, le fameux
TikTok et ses 2,4 millions d’abonné-es en
Suisse?, en grande majorité des moins de 25
ans. Véritable profusion de contenus, ce réseau
peut aussi étre utilisé en tant que moteur de
recherche. «On y trouve une quantité astrono-
mique de vidéos traitant de santé visuelle, mais
elles ne sont pas proposées par des profession-
nels ou professionnelles de santé, constate
Claudio Fernandes, chargé de communication
et publications digitales. Notre objectif est
d’apporter a ce public trés jeune des conseils
d’hygiéne de vie fiables et sérieux, congus par
des personnes expertes du sujet. »

«SECRETARIAT » DU WEB POUR
LHOPITAL

Lun des principaux usages des réseaux est la
possibilité de répondre, de facon quasi instan-
tanée, aux besoins des patients et patientes.
«Nous sommes une sorte de secrétariat du
web pour I’hopital, poursuit Claudio Fer-
nandes. Nous recevons beaucoup de questions
concernant les rendez-vous, des plaintes ou
des remerciements, mais aussi énormément de
demandes de diagnostic, parfois de personnes
a I’étranger ne bénéficiant pas, dans leur pays,

3. Data Reportal, 2024.
4. Facebook, «Melanoma dell'occhio: diario di viaggio».
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de structures adaptées. Nous les redirigeons
alors vers les services appropriés. »

Linteraction se fait parfois aussi entre les
utilisatrices et utilisateurs eux-mémes.
Facebook accueille ainsi un groupe de pa-
tientes et patients de I'hopital mais vivant en
Italie, touchés par le mélanome de l'uvée*, un
cancer oculaire. Ces personnes peuvent y
échanger leur expérience personnelle et les
aspects pratiques de leur prise en charge. «Les
patientes et patients étrangers se mobilisent
également beaucoup sur Instagram pour lever
des fonds nécessaires a leur traitement ou a
celui de leurs proches, ajoute Alyssia Lohner.
Par exemple, parmi les 60 enfants atteints d'un
rétinoblastome que 'Hopital ophtalmique
Jules-Gonin prend en charge chaque année,
seuls quatre sont de nationalité suisse. » Pour
les autres, malgré les aides allouées par la
Fondation Asile des aveugles et d’autres
fondations donatrices, la logistique est parfois
cotteuse. Les réseaux sociaux peuvent alors
les aider a récolter des dons bienvenus, comme
pour Fausto, un jeune Argentin de 6 ans, dont
les parents partagent le quotidien a leurs
10°000 abonnés et abonnées (lire en page 14).
«Nous aimons également nous faire le relais
d’associations qui existent autour de nos
patients et patientes ou bénéficiaires, afin de
leur apporter plus de visibilité. C'est dans cet
esprit communautaire que nous avons voulu
positionner nos plateformes », conclut Alyssia
Lohner. o

L’Hopital ophtalmique Jules-Gonin
sur les réseaux sociaux
© @ophtalmiquelausanne

@) @FondationAsileaveugles

© @ophtalmique.lausanne

@ @fondation-asile-des-aveugles
@ @ophtalmique.lausanne




EDWIGE FORESTIER*

Protéger les données, un enjeu majeur.

PAR MELISSA CHERVAZ

Comment sont gérées les
données recueillies a
I’hépital ?

Les données sont collectées a
différentes étapes du parcours
du ou de la patiente, afin d’étre
traitées pour répondre aux
besoins de la prise en charge.
Elles sont ensuite stockées sur
des serveurs et dans des lieux
d’archivage. Généralement
liées a la santé, elles sont
considérées comme « sen-
sibles » aux yeux de la loi. Elles
doivent étre hautement
sécurisées durant toute leur
durée de conservation qui,
dans le canton de Vaud, s’étend
a dix ans au minimum depuis
la derniére visite. Dans les
faits, les dossiers sont le plus
souvent conservés vingt ans.
Passé ce délai, ils sont détruits
ou, sur autorisation du ou de la
patiente, anonymisés a des fins
de recherche.

Comment peut-on garantir
la sécurité des données?
La sécurité des données doit
répondre a trois critéres: la
disponibilité, I'intégrité et la
confidentialité. Un dossier
médical doit étre disponible
en tout temps afin de garantir
une prise en charge optimale.
Des serveurs de secours et
une application d’archivage
garantissent le maintien
d’une activité en toute
situation. Les données
doivent étre tenues a jour afin
de garantir leur intégrité.
Enfin, leur confidentialité est
régie par le secret médical,
mais aussi par une politique
stricte impliquant que chaque
personne n’a acces quaux
informations nécessaires a
son travail. Une sécurité
supplémentaire permet de
tracer tout acces aux données.
*Cheffe de projets informatiques et

applicatifs a ’'Hépital ophtalmique
Jules-Gonin.

Quels sont les défis futurs
en matiére de gestion des
données?

Les avancées technologiques
ont amené des progres
considérables dans ce do-
maine, mais aussi leur lot de
défis. Lespace de stockage en
est un bon exemple, l'avéne-
ment du digital accroissant le
besoin de place pour conser-
ver de maniére sécurisée les
données. Les progres en
matiére d’intelligence artifi-
cielle, bien qu'essentiels a de
nombreux égards, ont égale-
ment remis en question
certains aspects sécuritaires.
La protection des données est
l'affaire de tous et toutes et
implique une sensibilisation
accrue ainsi quune redéfini-
tion des roles de chaque
personne pour faire face a ces
nouveaux défis
organisationnels.
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E N B R E F FESTIVAL PLANETE SANTE
Rendez-vous en novembre!

L'Hépital ophtalmique Jules-Gonin participera

NOMINATION au Festival Planéte Santé les 16 et 17
La Dre Marie Méan novembre 2024. Il y proposera des animations ‘\.\
rejoint le Conseil de interactives, des conférences et ateliers wr.t
la Fondation Asile des pratiques autour de la santé visuelle. Il vous

donne ainsi rendez-vous au Palais de Beaulieu
a Lausanne poury faire des découvertes et
échanger avec ses spécialistes!

aveugles
Ce printemps, la Dre Marie
Méan a rejoint le Conseil de la
Fondation Asile des aveugles.

Exergant au CHUV, elle partage son RECHERCHE
activité entre la clinique, la gestion de la Trois lauréats pour le Prix Kattenburg
qualité des soins et la recherche clinique. 2024

Elle est auteure et co-auteure de plus de
100 publications et lauréate de plusieurs
prix de la Société Suisse de Médecine
Interne.

Le Prix Claire et Selma Kattenburg 2024
récompense trois projets de recherche en
ophtalmologie pour un montant total de
CHF267°000.

Le premier projet mené par le Dr Tim

Beltraminelli, s’intéresse a I’évaluation automa-

tisée et quantifiable de la vision des couleurs

dans les neuropathies optiques. Le second,

mené par la Prof. Chiara Eandi en collaboration | :
avec I’équipe de recherche en imagerie %‘
ophtalmologique (plateforme RIO) de I’Hépital
TECHNIQUE DE GREFFE ophtalmique Jules-Gonin investigue les
Avancée a la banque des yeux moyens de prédire la récurrence de la chorio-
rétinopathie séreuse centrale (CRSC), qua-
trieme maladie rétinienne en termes de
fréquence et qui peut avoir des conséquences
irréversibles. La troisieme recherche primée a
pour investigateur principal le Dr Raphaél
Roduit. Elle a pour objectif une meilleure
compréhension des mécanismes liés a la
vascularisation de la rétine et a sa dérégulation
dans les maladies oculaires, afin de dévelop-
per a terme de nouvelles
thérapies pour préserver la
vision et prévenir la cécité
chez les patientes et
patients affectés par ces
maladies.

Le Conseil de Fondation se réjouit de
bénéficier de I'expérience de la Dre Méan
en matiére de gestion, d’organisation et
de prise de décisions stratégiques qui
représentera un solide soutien a la
recherche scientifique et a la reléve.

Depuis le mois de mai, la banque des yeux
de I’Hopital ophtalmique Jules-Gonin est
la premiére de Suisse a préparer directe-
ment les greffons cornéens pour les
transplantations DMEK, technique de
greffe lamellaire la plus moderne, n’utili-
sant qu’une fine couche de la cornée,
représentant 1/50° de son épaisseur.
Cette préparation minutieuse, effectuée
par les techniciennes de la banque des
yeux la veille de 'opération, plutét que
par le chirurgien ou la chirurgienne juste
avant I'intervention, permet de réduire le
temps opératoire et améliore la sécurité
du ou de la patiente.
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Des ouvrages scolaires
accessibles pour
favoriser ['école
inclusive

des livres Occessibles et Odaptés pour tous!

Booxaa.ch, c’est une bibliotheque en ligne d'ouvrages
scolaires accessibles. Elle permet d'accéder a une
version aménagée des livres scolaires romands, a
télécharger sur tablette ou ordinateur: un vrai gain
de temps et d'autonomie!

Contact
CPHV Centre technique en
adaptation et accessibilité

booxaa@cphv.ch

0213537300 .
@

booxaa.ch e



mailto:booxaa%40cphv.ch?subject=
http://booxaa.ch
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