Maurice et
Simone:

I’ histoire
d’'un double
combat

Sophie Bayard

Maurice Haefeli n’avait que
cing ans lorsqu’on lui a greffé
un rein. A I' age ot 'on se fait
normalement de premiers amis
et ou I'on va a la maternelle,
Maurice passait le plus clair de
son temps a I hopital. A I’ issue
de la séance photo, Maurice et
sa mere, Simone, sont revenu-
savec nous sur les moments les
plus marquants qui ont précédé

et suivi la transplantation.

C'est chez eux, a Niederrohrdorf, dans le
canton dArgovie, que nous rencontrons
Maurice et Simone. Pour cette famille,
la pandémie de COVID-19 a été une
épreuve particuliére. Car la menace pour
Maurice, considéré comme patient a
risque, était sérieuse. Malgré tout, ils ont
été bien préparés a la situation. «Dés
l'apparition du virus en Chine, nous
avons prété une oreille attentive aux
événements. Et lorsqu’il est arrivé en
Europe, nous avons observé les gestes
barriere tout en restant vigilants. Clest
ainsi que nous avons pu mener une vie
de famille normale», explique Simone.

Plus mort que vivant
Voila onze ans que Maurice a été

transplanté. Cet événement reste tres
présent dans la vie de la mere et de son
fils. Aujourd’hui agé de 16 ans, il ne se
souvient que de maniere parcellaire de la
période précédant la transplantation. Il se
rappelle surtout de sa difficulté détre
si souvent a I'hopital. «Mes parents ne
pouvaient pas rester en permanence
a I'hépital avec moi, tout m'était incon-
nu», se souvient-il. Les souvenirs de Si-
mone des débuts de I'histoire sont, eux,
plus précis: «Nous avons eu beaucoup
démotions fortes, notamment lorsque
I'on nous a annoncé que Maurice souf-
frait d'insuffisance rénale.» La maladie a
marqué la vie des parents et des freres et
sceurs de Maurice durant sept longues
années, une montagne émotionnelle et
organisationnelle.

«Le pire pour moi, c’était I'age de Mau-
rice. Il était si jeune. Il navait pas la vie
d’'un enfant normal en ces premiéres an-
nées de vie. Il était plus mort que vivant.
Marcher 50 metres ou jouer avec ses amis
lui étaient impossible», raconte Simo-
ne, la gorge nouée par I'¢motion. Tou-
te l'organisation qu’il a fallu mettre en

place autour de Maurice et de sa maladie

a co(té beaucoup dénergie a cette jeune
famille. Il s’agissait d’'un combat pour
la vie. Mais il y a eu aussi des moments
heureux. La famille a toujours cherché
a faconner a Maurice un quotidien le
plus normal possible, comme cette virée
a la piscine dont se rappelle Simone, peu
avant la transplantation, alors que Mau-
rice était tres malade. En prenant toutes
les précautions et les mesures de sécurité
nécessaires, cela a été possible.

Une maladie marquante

Apres deux ans d’incertitude et une
longue attente, le jour de la transplanta-
tion est enfin arrivé. Cétait un moment
mélé d'émotion et d'angoisse, car l'état
de santé de Maurice n'était pas bon.
«Je ne savais pas quelle serait lissue
et s'il allait survivre. Cela a été un jour
trés intense», précise cette mére de qua-
tre enfants. Fin septembre 2008, Maurice
a bénéficié d’'une greffe de rein et par la
d’une nouvelle chance dans la vie. Chez
les enfants, cette longue maladie laisse
encore plus de traces. Il a fallu récupérer



ces années de maternelle manquées ou
se tissent des relations sociales et ou se
développe l'enfant.

Au bout de plusieurs mois, Maurice a re-
monté la pente, devenant un enfant actif
et plein de vie. En sport a I'école, lorsqu'il
s'agit de courir une courte distance,
Maurice transpire plus vite que ses ca-
marades. «Je dois simplement faire atten-
tion a ne pas me mettre dans le rouge»,
indique Maurice. Les contrdles mensuels
et les aliments interdits, le jeune homme
greffé s'en accommode et n'a jamais fait
I'objet de moqueries a ce propos. «Mes
camarades de classe sont trés compa-
tissants», dit-il. «Mais ils ne peuvent pas
vraiment imaginer ce que j'ai vécu.»

A l’age de cing ans, Maurice Haefeli

a bénéficié d’une greffe de rein.
Aujourd’hui, avec sa mére, Simone,

ils sont reconnaissants envers celui ou
celle qui a pris cette décision pour la vie.
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Sur la question du don d’organes et de la
transplantation, mére et fils s'expriment
volontiers. Maurice accepte que certains
puissent étre contre le don d'organes,
méme s'il ne pourrait jamais avoir une tel-
le position. «Tout simplement parce que je
suis passé par la», souligne l'adolescent.
Maurice débutera
formation de cuisinier. Il a hate. Quant
a Simone, elle est ravie que son fils puis-
se mener une vie normale. Tous deux
sont heureux d’avoir gagné ce combat
pour la vie.

cette année une

Sébastien: une histoire positive
en période de coronavirus

Sophie Bayard

Une transplantation est tou-
jours une intervention délicate.
Et plus encore en période de
coronavirus. Malgré la pandé-
mie, Sébastien Delapierre a eu
avec succes une greffe de coeur
en mars dernier. Par gratitude
envers son donneur, il se veut

particulierement prudent.

Pour la séance photo, nous sillonnons le
village de Romanel-sur-Lausanne. Clest
[a que Sébastien, 43 ans, a grandi, qu'il
se sent chez lui, qu'il connait et salue

tous ceux que nous croisons. Il émane de
lui une telle joie de vivre que cela en est
presque surprenant pour quelqu’un qui a
été transplanté seulement en mars de
cette année. «Je vais bien, malgré le
coronavirus. Je suis trés reconnaissant
pour ma nouvelle vie», déclare-t-il.

Un soutien porteur

Le diagnostic de cardiomyopathie — ma-
ladie se traduisant par une dilatation
des ventricules liée a un grossissement du
cceur —esttombeé il y a quatre ans et a été
pour Sébastien un chocimportant. Le plus
dur pour ce pére de deux enfants a été
d’annoncer cette mauvaise nouvelle a sa
famille. «<Au début, personne narrivait a
comprendre ce qui se jouait.» Mais le choc
de I'annonce a trés vite fait place au sou-
tien de sa famille: épouse, fille, fils, frere et

parents I'ont depuis lors toujours accom-
pagné. Sébastien décrit le temps passé
sur la liste d’attente comme une période
trés pénible: la contrainte d'étre perpétu-
ellement joignable, l'attente de I'appel
salvateur lui ayant occasionné quelques
Malgré la maladie,
Sébastien a cherché a vivre le plus nor-
malement possible et a rester le plus actif
possible.

nuits blanches.

Greffé pendant la pandémie

En mars 2020, toute la Suisse bascule
en état d'urgence: les magasins ferment,
les mesures d’hygiene sont renforcées,
et les hopitaux se préparent au pire. Or,
c'est durant cette période qu’'un coeur est
proposé a Sébastien au Centre hospitalier
(CHUV). «Subir
une transplantation pendant la pan-

universitaire vaudois



Swisstransplant s’entretient avec
Sébastien Delapierre dans son village
de Romanel-sur-Lausanne.
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démie de coronavirus était paradoxal»,
se souvient-il. D'un coté, Sébastien
se sentait hors du temps et de l'espace
a I'hdpital, comme dans une bulle ir-
réelle, sans contact physique avec ses

proches, les visites nétant pas autorisées.
D'un autre coté, Sébastieny a bénéficié
d’une attention accrue. «En raison de la
pandémie, tout le monde prenait quan-
tité de précautions, ce qui m’a donné un
sentiment fort de sécurité», analyse-t-il
rétrospectivement.

Sébastien semble détendu. Sa transplan-
tation lui permet de nouveau d’affronter
la vie sur ses deux jambes et d’étre la pour
ses enfants. lan prochain, ce Vaudois
passionné de sport reprendra son mé-
tier de chef de projet chez Athletissima.
A la question de savoir d’ou lui vient un

ie de coronavirus, que S
UV. (Photo: Julian Salina

tel optimisme en ces temps troubles, il
répond sans hésiter: «Vous savez, il n'y a
que deux choix possibles: soit vous vous
morfondez et souffrez de la maladie, soit
vous décidez de vivre avec et d’aller de
l'avant. Jai fait le second choix.» Sa fa-
mille I'a soutenu dans cette décision
pour la vie. «Et puis, vis-a-vis de mes
enfants, je ne voulais pas abandonner.
Je voulais leur montrer qu'il faut rester
fort dans I'adversité.» Sébastien est fier de
ses enfants et du courage dont ils ont
fait preuve durant cette épreuve. «lls sont
probablement aussi un peu fiers de leur
pere», confie-t-il en souriant.

Sébastien s'était déclaré donneur d'or-
ganes a l'dge de 18 ans. Aujourd’hui, la
mort de quelqu’un lui a sauvé la vie, grace
au don d’'organes. Par gratitude envers son
donneur, Sébastien veut prendre bien soin
de ce coeur pour qu'il continue a battre
longtemps et vaillamment. «Je le dois
a mon donneur», conclut-il en regardant
au loin.




