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- Quel est l’objectif premier de la 

Fondation Blackswan?

- Notre rôle est d’apporter un 
soutien à la recherche pour la 
découverte de nouveaux trai-
tements et de solutions médi-
cales, aider à la prise en charge, 
à améliorer la qualité de vie, 
voire à sauver des vies. Ce sont 
des maladies rares par défini-
tion, mais elles sont orphelines 
du système de santé géné-
ral; il n’existe pas de prise en 

charge, pas d’expertise, pas de 
références, pas de reconnais-
sance. L’absence de diagnos-
tic ajoute à la situation d’isole-
ment et de dérive des familles 
et des patients concernés. On 
estime qu’il y a 7000 maladies 
rares décrites dans la littérature 
scientifique; 250 nouvelles ma-
ladies sont décrites tous les ans. 
6000 de ces maladies dans le 
monde comptent moins de 6000 
patients. Avant l’avènement 

d’Internet ces personnes étaient 
totalement isolées!

- La question des cas isolés met 

aussi en lumière le problème du 

diagnostic…

- En effet. Lors de la Journée 
internationale des maladies 
rares du 29 février dernier, une 
généticienne a fait une étude sur 
l’errance de diagnostic. Elle dit 
que 25% des gens sont diagnos-
tiqués dans les trois mois, 25% 

entre trois mois et une année, 
25% entre une année et cinq 
ans et le dernier quart jusqu’à 
20 ans! On sait que 40% des 
premiers diagnostics sont faux 
ou erronés, d’où une immense 
frustration pour les patients et 
des coûts énormes pour le sys-
tème de santé. On comprend 
mieux l’importance d’investir 
dans des diagnostics géné-
tiques. Et sur ce sujet, j’alerte 
les assurances qui refusent un 
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Expertise, réparation de trous, déchirures, des 
franges et bordures - tout fait à la main. Nettoyage, 
élimination des taches et traitement anti-mites.

n Entretien avec le Dr Olivier Menzel

«Les maladies rares concernent 
une personne sur quinze»
«La définition généralement acceptée d’une maladie rare en Europe, c’est une pathologie qui touche moins 

d’une personne sur 2000», explique le Dr Menzel, pour qui ce chiffre n’est pas tout à fait satisfaisant. 

Concernant toutes ces maladies chroniques, invalidantes, dégénératives et dont le pronostic vital est très 

souvent en jeu, on peut en réalité estimer qu’entre 6% et 8% de la population en souffre, soit 1 personne 

sur 15, un demi-million de personnes en Suisse et un demi-milliard de personnes dans le monde! La 

Fondation Blackswan a compris combien la recherche internationale avait un besoin vital de davantage 

partager et mutualiser ses connaissances. Le Web et les réseaux sociaux sont d’excellents outils pour y 

parvenir et le Dr Menzel compte bien en faire bon usage.  
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tel diagnostic, le jugeant superflu 
ou trop onéreux. Cela permet-
trait pourtant de meilleurs soins 
et donc de réduire les nécessités 
(et les coûts) thérapeutiques.

- On comprend aussi pourquoi 

les nouvelles technologies de 

l’information sont d’un grand 

secours dans votre quête.

- Absolument, car grâce aux 
nouveaux réseaux de com-
munication comme Facebook, 
les forums de discussion les 
échanges de connaissances et 
d’astuces entre les familles et les 
malades sont énormément faci-
lités. De notre côté, nous voulons 
faire progresser la recherche et 
faire connaître la problématique, 
c’est la raison pour laquelle nous 
avons créé la «Re(act) Commu-
nity», une plate-forme exclusi-
vement axée sur les maladies 
rares et qui permet la rencontre, 
la collaboration et le partage 

de connaissances scientifiques 
et d’expériences vécues entre 
les familles, les patients et les 
médecins. Par ce biais, nous 
permettons également à de 
jeunes chercheurs de créer leur 
propre projet de financement 
participatif (crowdfunding) afin 
de réunir les fonds nécessaires 
pour faire valoir leur projet au-
près d’instances nationales de 
financement. En outre, tous les 
followers peuvent apporter leur 
contribution et relayer l’action 
via leur réseau social personnel.

- Dans un monde scientifique 

parfois trop cloisonné, comment 

la Fondation Blackswan entend-

elle faire bouger les lignes?

- En tant que chercheur, j’ai 
travaillé huit ans dans le labo-
ratoire de chirurgie pédiatrique 
des HUG, centre national de 
prise ne charge de toutes les 
maladies du foie pédiatriques en 

Suisse, où toutes les transplan-
tations de foie chez enfants sont 
réalisées. Mon équipe avait un 
projet très prometteur et nova-
teur sur le cholestérol qui avait 
été sélectionné par l’un des plus 
grands Congrès internationaux 
sur la recherche hépatique. Mal-
heureusement, les scientifiques 
qui travaillaient pourtant sur le 
même organe n’étaient pas for-

cément intéressés par ce que 
j’avais apporté. Las du manque 
d’argent et d’interaction au sein 
même du milieu scientifique, j’ai 
eu l’idée de lancer, en 2011, le 
premier Congrès international de 
recherche sur les maladies or-
phelines le «Re(act) Congress» , 
au sens à la fois de «rébellion» 
et de «prise de conscience». Un 
congrès où les échanges inter-
disciplinaires sont possibles au-
tour d’une même problématique, 
à savoir le manque d’argent et le 
peu de patients, où l’on travaille 
autour d’un intérêt commun pour 
la thérapie génique, les cellules 
souches, la biologie cellulaire, 
etc. Une quinzaine de projets de 
collaboration internationaux ont 
d’ores et déjà commencé. C’est 
devenu un rendez-vous régulier, 
tous les deux ans. n

Propos recueillis 
par Marion Celda
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Prochaine 
parution 

Art de Vivre: 
27 octobre

2014

Renseignements: 
022 307 02 20

L'
ordre, ça sert à quoi? Ca sert à 
vivre confortablement, paisiblement, 
agréablement. Ca sert à se sentir 

bien chez soi, bien dans sa peau et bien dans 
sa vie. Pour Camille Anseaume, journaliste 
adepte de mode et de décoration, l'ordre 
est une exigence élémentaire, une condition 
nécessaire pour profiter de sa maison et 
prendre du plaisir dans la vie. Dans un petit 
livre intitulé «Le rangement malin» (Leduc.S 
Editions), elle explique que si l'ordre a sou-
vent mauvaise presse (parce qu'il demande 

tout de même quelques efforts), il assure en 
tout cas un cadre de vie aussi sympathique 
que dynamique et convivial. Comment se 
sentir bien et comment aller à la rencontre 
des autres s'il est impossible de se sentir 
bien chez soi?

L'art du rangement 

«On ne va pas se mentir, dit-elle. A priori, 
le rangement, ce n'est pas ce qu'il y a de 
plus glamour dans la vie. Il y a tellement de 

choses plus intéressantes à faire comme 
voir des potes, se reposer, faire du sport, 
se détendre, regarder des films et lire des 
bons livres, profiter de ses proches… Sauf 
que, quand on ne sait plus où poser les yeux 
chez soi sans que ça nous provoque des 
migraines...».
C'est alors que, pour Camille Auseaume, 
apparaît forcément l'envie puissante de faire 
de l'ordre et de dégager l'espace. C'est alors 
que l'envie de redevenir maître chez soi, 
sans ces meubles qui encombrent et sans 

Un bouquet de fl eurs 
pour un automne plein de saveur!

10% sur présentation de cette annonce
Livraison dans tout le canton.

18, Micheli-du-Crest - 1205 Genève - (à côté de l'hôpital) 
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Au chat Gourmand

Rue Jean-Violette 14, 
1205 Genève. Tél. 022 320 62 61. 
www.auchatgourmand-resataurant.ch  

Yves jordan vous propose 
une cuisine créative et gourmande 
La chasse:
• Civet de cerf 
• Médaillons de chevreuil
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Le rangement, quel plaisir!
«L'ordre, le plus beau mot de la langue française!», s'exclamait rituellement Claude Wehrli, professeur au 

Collège et à l'Université, latiniste et helléniste distingué, décédé il y a une vingtaine d'années. Eh bien! 

La maison, aujourd'hui, reprend cette antienne pleine de bon sens. Elle a fait la fête pendant l'été, 

mais elle aspire désormais à une sérieuse reprise en main… 

46, route du Merley - 1233 Bernex / Genève
T.: 022 757 50 00 - F.: 022 757 50 45

OUVERT 
les samedis 9 et 16 avril 2016

de 8h00 à 12h00

• Le Dr Olivier Menzel.

Notre rôle: vous obtenir le meilleur 
taux hypothécaire!

Appelez-nous: 022 827 19 19
www.aznar.ch


