Rapport d'activité
des HUG

Le rapport d'activité 2009 des
Hopitaux universitaires de
Geneve est paru en mai. Tiré
a 7000 exemplaires, il se pré-
sente sous la forme d'un DVD
et est composé de cing grands
chapitres: politique, activités,
statistiques, investissements
et infotheque.

Au menu: un panorama complet
de I'année écoulée au travers
des projets, réalisations, presta-
tions, recherches, équipements
et autres investissements. Sans
oublier 'enseignement, la logis-
tique, les ressources humaines,
les finances ou encore le travail
des instances.

Largement illustré et enrichi
d'animations graphiques, le rap-
port d'activité permet également
de télécharger des documents
ou de visionner des films. A
consulter sur www.hug-ge.ch

Prix Leenaards
201

La Fondation Leenaards, qui
soutient la recherche bio-
médicale, met au concours
un montant de 1,5 million de
francs a répartir entre 13 3
projets. Ces derniers doivent
favoriser des collaborations
entre des institutions de I'arc
lémanique.

De préférence, le chercheur
principal ne doit pas étre agé
de plus de 40 ans (45 ans pour
les médecins ayant achevé une
formation clinique).

Les dossiers, en anglais et en
sept exemplaires, doivent étre
envoyés avant le 15 juin 2010,
a lI'adresse: Prix Leenaards
2011 pour la promotion de la
recherche scientifique, Fondation
Leenaards, rue du Petit-Chéne
18, 1003 Lausanne.

Infos: www.leenaards.ch
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Vivre avec la trisomie 21

En créant le premier
centre en Suisse
d'expertise clinique
VOUé a cette maladie,
les HUG se soucient des
personnes touchées et
prénent un suivi réqgulier.

Ces dernieres années, trisomie
21 rimait surtout avec détection
prénatale: déterminer le risque
d'anomalie chromosomique dés le
premier trimestre de la grossesse,
selon des parametres échogra-
phigues et hormonaux ou par
amniocentése, était la préoccupa-
tion majeure. Toujours est-il que
cette maladie génétique touche
aujourd'hui encore une naissance
sur 700. Par ailleurs, ces enfants, qui
deviendront adultes - lespérance
de vie dépasse les 50 ans alors
qu'elle était de 9 ans seulement
en 1929 - et leurs familles ont be-
soin d'une attention particuliére
et réqguliere.

Une attention que les HUG ont
renforcée en mars dernier. « Nous
avons créé le premier centre en
suisse d'expertise clinique exclusi-
vement dédié a la trisomie 21. Notre
objectif est d'améliorer le suivi
des personnes atteintes de cette
maladie et de débuter des essais
cliniques en vue de disposer de
nouveaux traitements pour améliorer
des fonctions cognitives comme la
mémoire ou 'organisation mentale
de I'information », explique la Dre
Ariane Giacobino, médecin adjointe
agrégeée au service de médecine
géneétique, co-responsable du
centre avec le Pr Stylianos Anto-
narakis, médecin-chef du service
de médecine génétique.

Penser a la qualité de vie

«Nous ne voulons pas laisser la
maladie évoluer naturellement,
comme une fatalité. La qualité de vie
de ces personnes sur le long terme
est essentielle. Nous cherchons &
anticiper les problémes, car nous
savons que cette population en
aura: par exemple, pour prévenir
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La Dre Ariane Giacobino et le Pr Stylianos Antonarakis sont responsables du

centre d'expertise clinique pour la trisomie 21.

les probléemes thyroidiens, des
dosages réqguliers permettent de
traiter avant les complications. Pour
cela, nous proposons un examen
médical complet, au minimum une
fois par an». De plus, le centre
regroupe toutes les informations
afin d'avoir un role d'observatoire.
Le travail en réseau est un leit-
motiv, avec comme interlocuteur
privilégié le service du dévelop-
pement et de la croissance du
département de l'enfant et de
ladolescent. Mais également tous
les autres services des HUG et les
professionnels spécialisés dans la
trisomie 21 auxquels toute personne
sera adressée pour effectuer des
examens cliniques spécifiques et
appropriés. Lobjectif est d'offrir
une prise en charge adaptée en
considérant les complications
morphologiqgues, intellectuelles,
cardiaques ou encore les probléemes
d'élocution liés au développement
de ces personnes.

Au-dela de la prise en soins des
patients et afin de partager com-
pétences et connaissances sur
I'évolution de la maladie, un lien
fort est établi avec les familles, les
proches, les partenaires sociaux
ou scolaires, ainsi que les asso-
ciations actives dans le domaine.
Ainsi, Insieme et ART2 (Association
Romande pour la Trisomie 21) sont
des interlocuteurs privilégiés.

Essais cliniques thérapeutiques
Le déficit du développement cognitif
étant I'un des traits les plus marquants
de la trisomie 21, le dernier axe du
centre concerne les traitements. Des
recherches visant a améliorer ['état
de santé mentale des personnes
trisomiques sont en cours aux
Etats-Unis et les premiers résultats
des tests réalisés sur la souris sont
trés prometteurs. «A Genéve, les
études cliniques pourraient débuter
dans un délai de cing ans », espere
la Dre Giacobino. «Dés a présent,
NOoUS recensons les patients sus-
ceptibles d'y participer afin qu'ils
soient les premiers bénéficiaires
des avancées dans le domaine.»
Le Pr Antonarakis de conclure:
«Ce centre permettra d'établir des
relations de confiance a long terme
avec les familles concernées par les
développements de futurs essais
thérapeutiques. »
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Centre d'expertise clinique
a la trisomie 21
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