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Bonjour a Tous,

Le climat est morose. La suppression des collectes de
sang et l'indifférence (voire le mépris) ressentie par les
animateurs laissent un golt amer a des bénévoles qui
se mobilisent sans compter pour venir en aide a leurs
concitoyens malades.

Ce systeme de collecte de sang, basé sur un réseau
associatif fort, créé a la suite de la seconde guerre mondiale et ciment de |a solidarité
nationale, a fait ses preuves puisque jamais un patient na manqué des « produits
sanguins » dont il avait besoin.

Ces associations, garantes de I'Ethique -et notamment de la non-rémunération du
don-, s’interrogent sur les motivations de la remise en cause progressive de ce systeme
et sur les objectifs fixés.

Partout dans le monde, le systeme basé sur le volontariat et le non-profit est reconnu
comme étant le plus sGr moyen d’atteindre I'autosuffisance et de garantir la meilleure
sécurité transfusionnelle au patient.

La transformation prochaine d’une partie du plasma thérapeutique en médicaments,
ouvrant la voie au mercantilisme, nous interpelle au plus haut point, et nous serons
mobilisés pour faire obstacle a cette « évidence ».

Heureusement, nos bénévoles ne désarment pas facilement et continueront a ceuvrer
dans l'intérét supérieur du patient en vue de lui garantir des « produits » en quantité
et en qualité suffisante, et ce, au moindre codt pour la collectivité.

BRAVO a tous ces SUPERS DONNEURS qui continuent a DONNER leur sang montrant
ainsi que le don du sang reste I'une des valeurs dans laquelle 'immense majorité de
nos concitoyens se retrouvent.

MERCI et a bientot sur 'une de nos collectes (ou autre...).

Michel MONSELLIER

Nous recherchons d’urgence des donneurs de plasma ayant été
vaccinés contre I’Hépatite B et ayant développé des anticorps.

MERCI de prendre contact avec I’EFS le plus proche.
(www.dondusang.net)
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16  L'insuffisance rénale chronique

Linsuffisance rénale est une altération du fonctionnement des
deux reins qui ne filtrent plus correctement le sang. Elle est dite
aiglie si le dysfonctionnement est transitoire, chronique lorsque la
destruction est irréversible, sans possibilité de guérison.

DOSSIER

0 ©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

34

Essais cliniques ; Dépistage simplifié du VIH ; Evolution
du sida en France

35 Les maladies tropicales oubliées ; Nouveau traitement
hépatite C; Greffes d’organes en France en 2013

A quoi sert ce que vous donnez ? ; Nominations ;

La Leucémie Myéloide Chronique ; Vaccin anti-sida

36

EN BREF

37  Prothése manuelle ; Conserver ses propres cellules :
une escroquerie ? ; 3éme plan cancer

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

36 PMA et GPA
39 Don de Moelle Osseuse

44  Témoignage de Thérése LHOTE
sur son don de moelle osseuse

ACTU

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

46 Tarn et Garonne
47
47

Loire Atlantique
Maine et Loire

LES ASSOS

©00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 2

REVUE DE
PRESSE

VOUs
ABONNER

NOUS
SOUTENIR

Marguerite Info 166 | Page 3




LE NOUVEAU SITE INTERNET
DE L'UNION EST EN LIGNE

'\
“‘ DonduSang
...

AccueiL L'UNioN DoN pu saANG DoN D'ORGANES DoON DE MOELLE OSSEUSE DON FINANCIER SUPER DONNEUR

Depuis quelques mois, I’'Union affiche une toute nouvelle
identité grace a une charte graphique plus dynamique et
colorée : nouveau logo, nouvelle mascotte, nouvelle mise
en page du magazine Marguerite Info... et nouveau site
Internet !

En ligne depuis le 17 février 2014, ce site Internet est
une véritable mine d’informations sur I'Union Nationale,
ses actions et ses grandes causes : le don de sang, le don
d’organes, le don de moelle osseuse. Plus ergonomique, il
facilite ainsi I'acces a I'information grace a une structure
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ACCUEIL L'UNION DON DU SANG DON D'ORGANES DON DE MOELLE OSSEUSE DON FINANCIER SUPER DONNEUR

Jagis o] Moteur de

recherche
Nos publcations
Espace membre

Lancé par le groupe des jeunes, ce support de 4 pages

APPEL A PROJETS

Evénements & venir permet de revenir sur le dernier temps fort et d'annoncer
le prachain. ’ . I o oo / ‘ Facebook
Abum photos . 0

Neuwsletter

Dispanible dans un premier femps en support papier. le
Mag' sera ensuite exclusivement envayé
electroniquement

. PASSIONNES
‘ PAR VOTRE
®® prROET

) . LEBLOGDES
A e
Q et < asocanons

sportif 3 e

Partencires

Pour recevoir les prochaines €ditions, inscrivez-vous en

METEO duSANG | envoyant un mail & contact®dondusanglpo. fr ou via netre
E formulaire de contact. iy oura 5 édrtions par an.

Nous contacter ‘

gonne lecture | 4 Le Mag®

® Des informations sur I'Union Nationale afin de bien
comprendre son réle et ses actions.

® Des informations sur le don de sang, le don d’organes et
le don de moelle osseuse pour s’informer et se mobiliser.
® Une carte cliquable permettant d’accéder aux
informations des associations locales pour plus de
proximité.

® Une rubrique dédiée aux publications de I'Union pour se
tenir informé.

® Une rencontre avec Super Donneur, la nouvelle mascotte.
® Un agenda, pour ne pas manquer les prochains
événements clés...

® .. £t bien d’autres fonctionnalités a découvrir sur
www.dondusanglpo.fr, site qui va continuer a évoluer !

100% PASSIONNES PAR VOTRE
PROJET : UN FRANC SUCCES

=

.
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‘ PASSIONNES

PAR VOTRE
"‘ PROJET

culturel et

artistique

APPEL A PROJETS

Vous étes salariés de La Poste ou d’Orange, vous
avez un talent ou un projet ? Répondez & notre

appel a projets avant le 25 mars 2014 !

Si vous organisez un événement sportif, culturel ou artistique entre
le 1er mai et le 30 juin 2014 et que vous recherchez un financement,
envoyez-nous vite votre candidature. Retrouvez toutes les
informations de cet appel & projets sur notre site internet :
www.dondusanglpo.fr ou au O1 48 42 10 09

(2.4
%% DonduSang
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Facebook : Don du sang La Poste et Orange

LE MAG’
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Dans le cadre de I’évolution de son image, I'Union Nationale
souhaite afficher sa nouvelle identité, la rendre visible et
faire connaitre sa cause au plus grand nombre.

Pour cela, un appel a projets a été lancé dés le mois de
février. Uobjectif de cette premiére édition d’appel a projets,
baptisée « 100% passionnés par votre projet » est donc
de communiquer sur le don de soi et sur I’'Union a travers
le sponsoring d’activités proposées et organisées par des
salariés du groupe La Poste et/ou du groupe Orange.

Les salariés intéressés par cette opération pouvaient
déposer leur dossier de candidature jusqu’au 25 mars.

LUappel a projets a suscité un vif intérét aupres des
salariés, qui sont plus d’'une centaine a avoir déposé un
dossier. Course a pieds, cyclisme, futsal, rallye, animations
médiévales, festival, ou encore découverte du monde des
abeilles, les projets sportifs, culturels et artistiques ont été
nombreux.

NOUVEAU SUPPORT DES

JEUNES SUR LE DON DE $OI

Le travail réalisé par le groupe des jeunes de I’'Union se
concrétise a nouveau avec la parution de la premiere
édition du dépliant Jeunes intitulé « Le Mag’ ».

Publié en mars, ce nouveau dépliant vise a sensibiliser
les salariés au don de soi en revenant sur un événement

En 4 pages, il donne l'information utile. Par la suite,
il est envisagé de le diffuser sous le format d’'une
newsletter électronique.
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Les assemblées de secteur (un secteur correspondant a une ou plusieurs régions administratives) sont des réunions
qui se tiennent sur I’ensemble du territoire en début d’année. Elles ont pour but d’échanger entre les associations
départementales et le président de I’Union Nationale afin d’effectuer un bilan de I'année passée -tant en matiére de

LE To u R D E FRAN CE D Es Assos (1 IS) relationnel avec les entreprises La Poste et Orange, qu’avec I’EFS- et d’ informer sur les modifications en cours : actualités

) . ) i ) = ) = dans les domaines de la transfusion sanguine, du don d’organes, du don de moelle osseuse, de I'évolution des deux
Les assemblées de secteur se sont déroulées entre le 27 janvier et le 20 février en France métropolitaine. entreprises... Les représentants des entreprises La Poste et Orange, les responsables locaux de I’EFS et les partenaires
Ces rencontres permettent de faire le bilan des relations et de la situation sur le terrain. locaux sont invités a s’exprimer pour compléter 'information des participants.

) ©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Le 27 janvier, 'assemblée de secteur du « CENTRE » se tient
a BLOIS sous la présidence de Roger POISSON, Délégué de
Secteur. Les départements du Cher, de I'Eure et Loir, de
I'Indre, du Loir-et-Cher et du Loiret sont présents ; seul le
département d’'Indre-et-Loire est en sommeil.

Apres une discussion entre I'Union et les départements,
les invitésinterviennent surleur domaine de compétence :
® Le Docteur Philippe NAHY, Directeur des Prélévements
3 I'EFS (Etablissement Francais du Sang) de Blois.

® Monsieur Francois de BOISDEFFRE, Directeur Appui et
Soutien Technique des entités de la région a La Poste.

® Monsieur Claude BOULAY, Président de I'Union
Départementale.

En fin de séance, Jacques BROSSEAU, membre du bureau
de I‘Indre, recoit les insignes de Chevalier dans I'Ordre
du Mérite du Sang ; Bruno CAZO, Président du Loiret,
et Claude BILLAUD, Président d’Honneur du Cher, sont
élevés au grade d’Officier dans I'Ordre du Mérite du Sang.

Page 6 | Marguerite Info 166
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Le 28 janvier, I'assemblée de secteur « BRETAGNE et
PAYS DE LA LOIRE » se tient a RENNES sous la présidence
de Dominique LE FAOU et Xavier HARRAULT, Délégués
de Secteur. Les départements des Cotes d’Armor, du
Finistere, de I'lle et Vilaine, de la Loire Atlantique, du
Maine et Loir, du Morbihan et de la Sarthe sont présents ;
le département de la Vendée est excusé et le département
de la Mayenne est en sommeil.

Les invités interviennent en fin de matinée :

® Pour I'EFS (Etablissement Francais du Sang) : le
Docteur Bruno DANIC, Directeur Adjoint de I'EFS
Bretagne, la Docteure Francoise AUSSAND, Directrice des
prélevements et Tiphaine MIELLEUX, Directrice Adjointe
a la Communication.

® Pour La Poste : Madame Laurence VOISOT, DRH a
I'Enseigne La Poste et Christian LEBOSSE, Directeur de la
Communication a la DNAS.

En fin de séance, Marie-Héléene LEMASSON, Secrétaire
des Cotes d’Armor et Patricia LE POTTIER, Présidente du
Morbihan, sont élevées au grade d’Officier dans I'Ordre
du Mérite du Sang
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LE TOUR DE FRANCE DES$ A$SOS (2/5)
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Le 29 janvier, I'assemblée de secteur « NORMANDIE » se
tient a CAEN sous la présidence de Monique MAYNE et
Corinne SULFOUR, Déléguées de Secteur.

Les départements du Calvados, de la Manche, de I'Orne et
de la Seine Maritime sont présents, I'Eure s’est excusée.

® s Poste est représentée par Francois BESNARD,
Directeur Régional du Groupe et Christian LEBOSSE,
Directeur de la Communication a la DNAS.

® Orange est représentée par Marc MAOUCHE, Directeur
Régional, Denis GAUTHIER, Adjoint du Directeur Orange
Labs de Caen.

® La Docteure Anne DERO, Directrice des Prélévements
en Normandie représente I'EFS.

® Michel LE MESLE, Vice-Président de I"'Union
Départementale représente la FFDSB.

En fin de séance, Corinne SULFOUR, Déléguée de Secteur
et Présidente de la Manche, et Arnaud CAGNARD, de
I'association du Calvados, recoivent les insignes de
Chevalier dans I'Ordre du Mérite du Sang.
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Le 30 janvier, 'assemblée de secteur « ILE-DE-FRANCE » se tient & PARIS sous la présidence
de Michel VILLAGORDO, Délégué de Secteur. Seuls les départements de Paris et de I'Essonne
participent aux travaux ; les autres départements (Seine et Marne, Yvelines, Hauts de Seine,
Seine Saint Denis, Val de Marne et Val d’Oise) sont en sommeil.

Les invités participent aux débats en fin de matinée :

Le Docteur Ahmed SLIMANI, Directeur des Prélévements, et le Docteur Denis PAGES abordent
la problématique du don. Pierre LAROUTOUROU, Adjoint au Directeur de la DNAS Paris, et
Raymond HELIP, DOTC Paris Nord a La Poste, informent des modifications a venir.

Le 10 février, Michel MONSELLIER anime I'assemblée de secteur « AUVERGNE — LIMOUSIN »
a CLERMONT-FERRAND en présence de Marie-Laure KLIMZA, Déléguée de Secteur.

® L5 Poste est représentée par Francois THEZ, Directeur Régional Délégué du Groupe et
Stéphanie LAAKAIRI-DONDARD, Directrice de ’'Agence DNAS.

® LEFS (Etablissement Francais du Sang) est représenté par Carole JURINE, Responsable des
prélevements a Clermont Ferrand.

® Huguette JULIEN, Présidente de I’'Union Départementale, représente la FFDSB.
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LE TOUR DE FRANCE DES A$$OS (3/5)

Le 11 février, Michel MONSELLIER anime |‘assemblée
de secteur « POITOU-CHARENTES » a LA ROCHELLE
en présence de Marie-Thérése FAILLY et Rose Noélle
PRACCHIA, Déléguées de Secteur.

® LEFS (Etablissement Francais du Sang) est représenté
parla Docteure Sylvie REFRAY, Directrice des Prélévements
a I'EFS de NIORT.

® Les autres invités : Alain BERTHAU de La Tutélaire et
M. BAILLARGEAU de La Mutuelle Générale.

Page 10 | Marguerite Info 166
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Le 12 février, Michel MONSELLIER anime 'assemblée de
secteur « AQUITAINE » & BUZET sur BAISE (47) en présence
de Nadine VAN CAUWENBERGE, Déléguée de Secteur.

® La Poste est représentée par Jacques LE VAN HUONG,
Directeur Régional Délégué du Groupe, et Dominigue
RYCKEBOSCH, Adjoint au DOTC.

® Orange est représentée par Christian CASSAN et Jean-
Louis TORREZAN d’Orange Lot et Garonne.

® LEFS (Etablissement Francais du Sang) est représenté
par la Docteure Cécile DRUGEON, Directrice des
Prélevements a I'EFS d’AGEN.

® Les autres invités : Michel VIGUIE, Président de I'Union
Départementale de la FFDSB, Claudine VIGUIE, Présidente
de France Adot 47, Francoise BIANCO, Présidente de La
Mutuelle Générale et de 'ANR 47.

En fin de réunion, le président remet les insignes d’Officier
du Mérite du Sang & Maurice GUERIN, Président de
I'association du Lot et Garonne
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LE TOUR DE FRANCE DES AS$OS (4/5)

Le 14 février, Michel MONSELLIER anime I'assemblée de
secteur « PROVENCE-ALPES-COTE D’AZUR » & AVIGNON
en présence d’Eric MARCHANDIAU, Délégué de Secteur.

L'EFS (Etablissement Francais du Sang) est représenté par
Stéphanie DEMAISON, Directrice de la Communication
EFS Alpes-Méditerranée.

Page 12 | Marguerite Info 166
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Le 17 février, Michel MONSELLIER anime l‘assemblée de
secteur « RHONE ALPES » a VILLEURBANNE en présence
d’Agneés BOUVIER et Jean-André LORRIAUX, Délégués de :

Secteur.

La Poste est représentée par Simone BARRE, Directrice de

I'’Agence DNAS.

En fin de réunion, le président remet les insignes d’Officier du
Mérite du Sang a Josette et Pierre ROUYET, administrateurs :

trés actifs de I'association de la LOIRE, et a Agnés BOUVIER,

Déléguée de Secteur et Présidente de I'association du Rhéne. :

Le 18 février, Michel MONSELLIER anime 'assemblée de
secteur « BOURGOGNE — FRANCHE-COMTE » a BEAUNE
en présence de Joélle DUFFOUX et Sébastien COLLQOT,
Délégués de Secteur.

® La Poste est représentée par Dominique MARECHAL,
Directrice Déléguée du Groupe en CoOte-d’Or, Serge
GIRARD, Directeur de I'Agence DNAS de Besancgon et son
futur remplagant Pascal PELLOLI.

® LUEFS (Etablissement Francais du Sang) est représenté
par le Docteur Christophe BARISIEN, Directeur des
Prélevements a I'EFS Bourgogne Franche Comté.

® Les autres invités : Caroline LAMONTAGNE, Présidente
de I'Union Départementale de la FFDSB, Laurent
ROSSIGNOL, Président de I'association des donneurs de
sang de Beaune.

En fin de réunion, le président remet les insignes
d’Officier du Mérite du Sang a Joélle DUFFOUX, Déléguée
de Secteur.

.l'\,;_ mvluw\“:\ |
*”“ ‘
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LE TOUR DE FRANCE DES A$$OS (5/5)
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Le 19 février, Michel MONSELLIER anime I'assemblée de
secteur « ALSACE — LORRAINE — CHAMPAGNE ARDENNE»
3 EPINAL en présence d’lsabelle KELLER, Déléguée de
Secteur.

L'EFS (Etablissement Francais du Sang) est représenté
par la Docteure Dominique BABEL, Responsable des
prélévements a I'EFS d’Epinal.

En fin de réunion, Monique VAUTHIER, Présidente de
I'association des VOSGES, remet les insignes de Chevalier
du Mérite du Sang a trois animateurs : Marie-Claire
BARBIER, Secrétaire de I'association, Josette AUBERTIN et
Marc GERARDIN, Administrateurs.

Le président remet les croix d’Officier du Mérite du Sang a
Monique VAUTHIER / Danielle XERRI, ancienne présidente
de I'association du HAUT-RHIN et Christiane TROUILLOT,
Présidente de I'association de MEURTHE et MOSELLE.

Page 14 | Marguerite Info 166

Le 20 février, Michel MONSELLIER anime l'assemblée de
secteur « NORD PAS DE CALAIS — PICARDIE » a LOMME
(59) en présence d’Henry MONTAGNE, Délégué de
Secteur.

® La Poste est représentée par Guy BETREMIEUX, Adjoint
au Directeur Régional Délégué du Groupe.

® LUEFS (Etablissement Francais du Sang) est représenté
par le Docteur Jean-Jacques HUART, Directeur Régional
de I'EFS Nord de France.

En fin de réunion, le président remet les insignes
d’Officier du Mérite du Sang a Jean-Michel DIZAMBOURG,
Secrétaire de |'association de I'AISNE.

mon st
u-

I —

- PDon du Sang
LA POSTE -—F RANCE TELE_COM :
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VOEUX DU PRESIDENT DE LA POSTE

Philippe WAHL, PDG du groupe La Poste, a présenté ses
veeux le 8 janvier au soir a I'ensemble des partenaires de
La Poste dont I'Union Nationale, en présence d’Arnaud
MONTEBOURG, Ministre du Redressement Productif,
Ministre de Tutelle.

Georges LEFEBVRE, Directeur Général Délégué, a retracé
les événements marquants de I'année 2013, notamment
le changement de Président —Philippe WAHL a remplacé
Jean-Paul BAILLY-, la démarche participative pendant
laquelle les postiers ont pu s’exprimer sur La Poste de
demain, et les accords sociaux.

Philippe WAHL a ensuite présenté ses voeux pour
I’Entreprise :

® Un équilibre des parties prenantes entre I'Etat, les
Collectivités Territoriales, les partenaires (clients et
usagers du Service Public / Organisations Syndicales), et
les postieres et postiers ;

® ['unité du groupe La Poste, car la force de I'Entreprise

réside dans la complémentarité de ses métiers ;

® Le développement, sans lequel La Poste ne saurait
dégager des marges de manceuvre, investir et assurer sa
pérennité.

Puis, il a souhaité aux postiéres et postiers, une excellente
santé et un épanouissement dans leur vie professionnelle
et personnelle.

Enfin, il a annoncé la présentation du plan stratégique
2015-2018 le 28 janvier ; plan qui se mettra
progressivement en place.

Arnaud MONTEBOURG a conclut par sa vision de ce que
I’Etat attend de La Poste :

® Une présence postale sur tout le territoire ;

® Une qualité de service fiable ;

® Une écoute et la satisfaction des clients.
La soirée s’‘est terminée par la mise a I'Honneur des
postiers méritants de I'année.

Page 16 | Marguerite Info 166

ARBITRAGE BUDGETAIRE ORANGE
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Le 5 mars, Michel MONSELLIER, accompagné de Sylvie PERRIN-GOMIS, comptable et de Julie SALEIX, Chargée de
Communication, a rencontré les Responsables du budget des associations a ORANGE : Nathalie DELACOTTE, Responsable
du Social, Dominique BOTTO, Expert Social, et Noél FAYEAUX, représentant le CCUES.

Apres un bilan des actions réalisées en 2013, et notamment la refonte compléte de la communication de I'Union, la
discussion budgétaire a porté sur les moyens financiers de fonctionnement courant conduisant a l'arbitrage définitif
pour 2014.
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DOSSIER : L’'INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE

b

Linsuffisance rénale est une altération du fonctionnement des
deux reins qui ne filtrent plus correctement le sang. Elle est
dite aigle si le dysfonctionnement est transitoire, chronique
lorsque la destruction est irréversible, sans possibilité de

guérison.

En France, il y a entre 1,74 et 2,5 millions de
personnes en insuffisance rénale chronigue avant
le stade terminal qui nécessite des mesures de
suppléance (remplacement de la fonction rénale),
dont bénéficiaient 68 000 patients en 2009 : 54%
(37 000) suivaient un traitement par dialyse et
46% (31 000) disposaient d’un greffon.

Courant 2009, 9 300 nouveaux patients ont d(
suivre ces traitements de suppléance.

Cette situation s’explique par le vieillissement de
la population dans les pays développés et donc
I'accroissement de pathologies vasculaires, qui se
répercutent sur le rein et peuvent donner des IRC
(Insuffisances Rénales Chroniques).

On note également une forte croissance de I'IRC a
cause de la progression du diabete.

[l faut noter de fortes disparités selon les régions,
disparités déja évoquées dans le dossier sur le
diabéte inclus dans la revue de janvier 2014.
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Chaque minute, les reins filtrent environ 1 litre de sang,
soit un cinquiéme de la quantité pompée par le cceur.

Le schéma ci-apres montre le circuit emprunté : les reins
ont comme fonction essentielle de retirer du sang l'excées
de liquide et les déchets du métabolisme.

Les reins regoivent le sang par les artéres rénales qui
transportent le sang oxygéné provenant du ceceur.
En pénétrant dans les reins, le sang circule dans des
vaisseaux de plus en plus petits qui aboutissent chacun a
un néphron, une sorte de rein miniature. Un rein contient
environ un million de néphrons composant la partie
médullaire.

Un néphron est formé d’un glomérule qui filtre I'eau, les
sels minéraux, le calcium, les acides aminés et les déchets
et d’un tubule qui transporte I'eau et tous les matériaux
collectés. Le sang réabsorbe alors les matériaux que le
corps peut utiliser de nouveau, et le reste est collecté
dans le bassinet, une sorte d’entonnoir relié a l'uretere
qui transporte l'urine a la vessie ; la diurese atteint 1.5
litre par jour. Le sang nettoyé de ses déchets retourne
dans le circuit via les veines rénales.

M mldl

Régule
I'équilibre en eau et en sels minéraux
dans le corps, en filtrant jusqu'a
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) lesang
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llustration : Sophie Jacopin

Les reins sont dotés de glandes a la partie supérieure de l'organe, appelées glandes surrénales, qui ont une

fonction endocrine : elles sécretent des hormones (érythropoiétine-EPO-, corticostéroides, adrénaline).
Le rein régule aussi la pression artérielle.
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DOSSIER : L’'INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE

En cas de dysfonctionnement, les conséquences se
font ressentir a I'échelle de I'organisme entier.
Uinsuffisance rénale caractérise un état pathologique
durant lequel les reins ne peuvent plus assurer leur
travail de filtration sanguine. Cela s'accompagne de
déséquilibres en eau et en minéraux dans l'organisme,
pouvant mener a une situation mortelle. Linsuffisance
rénale peut étre aiglie (temporaire et réversible) ou
chronique (persistante).

® Insuffisance rénale aiglie
Linsuffisancerénaleaiglie estréversible. Elleserencontre
suite a trois grands types de dysfonctionnements :

une défaillance primaire (I'un des constituants du rein
impliqué dans la filtration est temporairement affecté) ;

une défaillance secondaire d’origine physiologique
(consécutive a une diminution du volume sanguin suite
par exemple a une déshydratation, une hémorragie, un
dysfonctionnement cardiaque ou une excrétion trop
importante) ;

une défaillance mécanique (des tumeurs, des calculs
faisant obstacle a la circulation et empéchant le plasma
de parvenir jusqu’aux reins).
Les symptomes sont variés et dépendent de l'origine
du probléme. Parmi eux, on trouve des troubles de la
digestion, des nausées, de I'anurie (peu d’urines), des
problemes cardiaques, etc...
Pour soigner l'insuffisance rénale aigle, il faut traiter
le probléme a la source. Il n‘existe donc pas une seule
thérapie, mais autant qu’il y a de causes.
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® Insuffisance rénale chronique

Uinsuffisance rénale chronique se caractérise par un
rein malade (destruction progressive et irrémédiable
des néphrons), incapable d’effectuer les taches de
filtration et d’élimination des déchets du sang qui Iui
incombent. Elle résulte le plus souvent de complications
lies a I'hypertension ou au diabete (voir dossier dans
le numéro précédent). Cependant, d’autres maladies
rénales, parfois d’origine génétique, peuvent avoir leur
responsabilité.

Les symptdbmes de [insuffisance rénale chronique
ne sont pas toujours marqués, et il n‘est pas rare
que la pathologie soit diagnostiquée par hasard,
consécutivement a un autre probleme. La détection
est réalisée soit par un examen sanguin destinég a
déterminer le taux sanguin de créatinine, soit par la
mesure de la clairance de la créatinine. Un test par
bandelette urinaire permet également de rechercher
la présence d’albumine dans les urines, témoin d’un
fonctionnement anormal des reins. Une fois détectée,
la maladie évolue et s’aggrave le plus souvent, a plus ou
moins long terme.

Face a linsuffisance rénale chronique, les thérapies
possibles sont lourdes et contraignantes.

Des médicaments existent ;

On pense aussi a la dialyse, technique qui consiste a
purifier le sang de ses déchets a I'aide d’une solution de
dialyse, proche dans sa composition de celle du plasma,
les deux liquides étant séparés par une membrane
perméable permettant de rééquilibrer la composition
des deux liquides ;

Une autre solution, définitive, consiste en une greffe
de rein a partir d’'un donneur compatible.

La progression de I'insuffisance rénale chronique est si
lente que les symptomes sont souvent imperceptibles
au cours des premiéres années, car les reins s'adaptent
et compensent leur perte de fonction.

Plusieurs patients ne prennent connaissance de leur
probléme de santé que lorsque leurs reins operent
a moins de 25 % de leur capacité normale (voire 10 a
15%).

1. Maux de dos et de jambes. Les douleurs dans \
les jambes et dans le haut du dos — pres de I'endroit
ou les reins sont situés — sont 'un des symptdmes
typiques de [I'IRC. Généralement, les douleurs
ne sont ressenties que du coté du rein affecté.
La douleur est tellement insupportable qu’elle est
tres souvent comparée a la douleur du travail lors de
I'accouchement.

|

2. Urgence urinaire. Les reins produisent I'urine en vue de filtrer les déchets hors
du corps. Cela signifie que lorsque les reins sont compromis, on souffre d’urgence
urinaire, fréquemment au milieu de la nuit. Le patient peut également signaler qu’il
urine beaucoup plus fréeguemment que d’habitude, en plus grande quantité et avec
une pression urinaire accrue. La pression sur la vessie peut étre si forte gu’il peut
étre incapable de controler le flot de I'urine, ce qui le pousse ainsi a se précipiter
aux toilettes tout comme en cas d’une infection des voies urinaires.

5. CEdéeme des extrémités. Comme les reins se
détériorent petit a petit, ils ralentissent et sont de moins
en moins capables d’éliminer les excés de fluide du corps.
Par conséquent, ces excés de fluide se dirigent vers les
extrémités, ce qui entraine un gonflement des jambes, des
mains, des chevilles et des pieds ; au point ou le patient
n‘arrive pas a fermer ses chaussures ou porter ses bagues.

cardiaques.

3. Nausées. Lintoxication
(ou laugmentation des
déchets qui ne peuvent pas
étre éliminés par le sang ou
I'urine) se traduit souvent
par un sentiment général
de nausées accompagné
d’'un manque d’appétit et
d’une subséquente perte de
poids. Dans les cas graves,
le patient expérimente des
épisodes de vomissement,
ce qui aggrave encore plus
sa malnutrition.

4. Fatigue. Des reins en bonne santé produisent des quantités
suffisantes d’érythropoiétine (EPO), hormone qui commande le
transport d’oxygene par les globules rouges afin de dynamiser
les muscles et le cerveau. Si I'EPO n’est pas présente en
quantité suffisante (comme en cas d’IRC), la moelle osseuse
ne produit plus assez de globules rouges ce qui provoque une
anémie ; le corps et le cerveau se fatiguent plus rapidement,
et le patient aura besoin de plus de sommeil que d’habitude.
Si I'anémie n’est pas traitée, elle peut entrainer des dommages

6. Irritation de la peau. Ces épisodes
d’irritation cutanée sont identiques a l'irritation
causée par lacné et les éruptions cutanées
qui démangent. Ceci est une conséquence des
effets des déchets flottant librement a travers les
cellules du corps (les reins éliminent généralement
ces déchets via l'urine). Ceci peut causer une

intoxication de la peau.

7. Goat métallique. En cas d’IRC, les patients décrivent
souvent ressentir un golt métallique dans la bouche
(également appelée « souffle dammoniac ») qui persiste
dans les semaines et les mois antérieurs a I'échec réel du
rein. Cette saveur métallique est une conséquence directe
de lI'urémie (I'exces de déchets présents dans le sang).
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PREVENTION ET TRAITEMENT

Sans pouvoir guérir I'insuffisance rénale, le traitement peut ralentir ou méme stopper sa progression.
On traite en priorité la maladie qui se trouve a l'origine de I'insuffisance rénale, comme le diabéte ou I’hypertension.

Uinsuffisance rénale proprement dite est traitée en parallele.

® Le régime alimentaire

La premiere mesure proposée aux patients est
souvent la modification du régime alimentaire.

Le médecin peut recommander :

une réduction de I'apport en protéines pour ralentir
I'accumulation de déchets dans le sang et limiter les
nausées et les vomissements ;

une limitation de la quantité de phosphore lorsque
la maladie atteint un certain stade ;

une limitation des apports en sodium (contenu
dans le sel) ainsi gqu’en lipides (gras) ;

une réduction de la consommation de liquides :
eau, glacons, café, thé, boissons gazeuses, jus, soupes,

® La dialyse

La dialyse est basée sur I'échange entre le sang de la personne atteinte d’IRC et une solution de dialyse
(dialysat). Le dialysat a une composition proche de celle du plasma sanguin (le liquide qui compose 60% du
sang environ). Cet échange s’effectue au travers d’une membrane semi-perméable qui sert de filtre. Le but
de cet échange est d’éliminer les déchets contenus dans le sang et de rééquilibrer les différents composants
et I'eau dans l'organisme.

Pendant la séance de dialyse on peut simultanément :

Retirer du sang des substances en excédent : par exemple le potassium, qui est apporté par I'alimentation,
en particulier les légumes, les fruits ou encore I'urée qui est produite par le métabolisme des protéines.

Ajouter au plasma des substances qui manquent au sujet : le calcium qui est souvent insuffisant ou le
bicarbonate qui compense l'acidité du sang.

Retirer I'eau qui s’est accumulée dans I'organisme (en particulier si le sujet est anurique, c’est-a-dire si ses
reins ne produisent plus du tout d’urine).

Deux types de dialyse existent en fonction de la nature de la membrane :
’hémodialyse (ou dialyse extracorporelle) quirepose sur un échange au travers d’'une membrane artificielle.
La dialyse péritonéale (ou dialyse intracorporelle) qui repose sur un échange au travers du péritoine du
malade.

Le traitement le plus adapté au patient sera choisi en fonction de son état clinique, son age, ses conditions
familiales et professionnelles et ses préférences personnelles.

lait, créeme, creme glacée et sorbets ; il pourrait par
exemple limiter cette consommation a 1,5 litre par
jour ;

Pour contréler la soif, on propose aux patients de
se rincer régulierement la bouche avec de I'eau, sans
I'avaler. Sucer des bonbons ou macher de la gomme
peut aussi aider a humidifier l'intérieur de la bouche
grace a la salive.

A\

\
\ :

k / ® Les médicaments

Lorsque le régime alimentaire ne suffit plus a contrdler les
déséquilibres en eau et en électrolytes (calcium, phosphore,
potassium, etc.), I'introduction de médicaments, en ajout aux
bonnes habitudes alimentaires, aidera a atteindre cet objectif :

vitamine D pour contrdler le phosphore ;

sulfonates de polystyrene sodique pour controler le potassium;;

calcium ;

érythropoiétine pour maintenir les globules rouges sanguins
a un certain taux ;

contréle strict de I'hypertension artérielle pour diminuer la
progression des dommages aux reins ;

des diurétiques pour tenter de faire uriner « l'excés d’eau »
présent dans le corps ;

chez les diabétiques, la glycémie doit étre maintenue a un taux
acceptable, par I'utilisation de médicaments oraux ou d’insuline
si la diéte ne suffit pas.
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® L’hémodialyse

(environ 90% des patients)

Le malade peut étre dialysé grace a un acces vasculaire :
fistule ou cathéter si la pose de la fistule n‘est pas
possible. La création d’une fistule artério-veineuse se
réalise par une opération chirurgicale. Elle permet la
connexion entre une veine et une artere. La fistule est
généralement posée sous la peau de I'avant-bras du c6té
le moins utilisé dans la vie courante. Le développement
de la fistule demande plusieurs semaines.

Les différentes modalités d’hémodialyses
En France, ’hémodialyse peut étre pratiquée :

Soit dans un centre de dialyse : c’est un établissement
(ou un service dans un centre hospitalier polyvalent)
dans lequel les dialyses se déroulent sous la surveillance
permanente de médecins spécialisés : les néphrologues.
La réalisation de la séance se fait grace a des infirmieres
et des aides-soignantes qui prennent en charge quelques
patients chacune. Les traitements sont relativement
colteux : ils sont donc réservés aux patients qui ne
peuvent accéder aux soins légers.

Soit en auto dialyse : dans ce cas il n'y a pas
de surveillance médicale continue. Le patient est
autonome, c’est-a-dire qu’il sait programmer lui-méme
sa machine, se brancher, se débrancher. Il peut recourir
a laide d’une infirmiére, c’est 'auto dialyse assistée.
Ce type de structure, moins lourde, permet en général
de rapprocher le lieu de traitement du domicile du
patient, ce qui diminue la fatigue liée au transport.
Les néphrologues sont en général organisés pour passer
voir les patients lors des séances, une ou plusieurs fois
par semaine.

F
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Soit en dialyse a domicile : trés développée dans
les années 1970-1980, cette modalité est en perte
de vitesse. Elle consiste a avoir chez soi la machine
de dialyse et tout le matériel et les accessoires pour
pouvoir se dialyser seul, bien souvent avec l'aide d’'un
membre de sa famille pour le branchement. C’est une
technique particulierement adaptée en zone rurale,
guand I'éloignement des centres devient problématique
sur le plan du temps de transport, mais c’est aussi la
méthode de choix pour avoir le maximum d’autonomie
et de liberté. Dans cette modalité, le patient est sous
la responsabilité d’'un centre de dialyse qui lui fournit
matériel et assistance. Les néphrologues sont vus au
cours de consultation dans le centre, en cas de besoin ou
au moins une fois par trimestre.

Les séances d’hémodialyses conventionnelles durent
environ quatre heures. Cependant, cette durée peut
varier selon la prescription médicale. De méme,
habituellement, les séances sont répétées trois fois
par semaine, a intervalle régulier (par exemple lundi,
mercredi et vendredi).

Des programmes proposent des dialyses plus fréquentes:
six jours sur sept, mais en général les séances sont alors
plus courtes.

D’autres équipes, au contraire, privilégient des séances
plus longues, au cours du sommeil (hémodialyse longue
nocturne).

Ce traitement se poursuivra a vie, ou jusqua la
transplantation d’un rein.

® La dialyse péritonéale

(environ 10% des patients)
Le péritoine est une membrane séreuse, située dans
I'abdomen d’une surface de 2m? environ, composée de
deux feuillets :

le feuillet pariétal tapissant la face interne des parois
(abdomen, petit bassin, diaphragme) ;

le feuillet viscéral entourant les organes.
Lafflux sanguin y est tres important du fait du grand
nombre de vaisseaux et capillaires sanguins, notamment au
niveau du feuillet pariétal. La surface du réseau vasculaire
représente environ 1m?. Entre les deux feuillets, se loge un
espace virtuel : la cavité péritonéale.

Pour effectuer la dialyse, le dialysat est introduit dans
la cavité péritonéale par l'intermédiaire d’un cathéter,
préalablement posé au niveau de I'abdomen, lors d’une
intervention chirurgicale. Ce liquide sera ensuite évacué
aprés un temps de contact déterminé (période de stase).

{
(@
C

Branchement du
dialysat au cathéter ~ dans la cavité
péritonéale

5
G
{9

i
AVissue du temps de  Drainage du liquide
stase, les éléments a

épurer ont été captés

par le dialysat

e

Infusion du dialysat ~ Temps de stase
(échanges entre
le sang et le
dialysat)

F

",

St

Ce traitement se réalise a domicile. La personne
introduit manuellement le dialysat. La phase d’épuration
du sang dure environ quatre heures. La personne doit
répéter ce cycle quatre a cing fois par jour. La dialyse
péritonéale automatisée (DPA) dure environ 8 a 9 heures
et se pratique la nuit avec l'aide d’'une machine appelée
« cycleur ». La machine s’occupe de gérer les différents
temps de stase, d’infusion et de drainage selon la
programmation des prescriptions du néphrologue.
La personne prépare son « cycleur » et ses différentes
poches en soirée, puis la machine assure le traitement
durant son sommeil.

Contre-indications
La dialyse péritonéale s’effectuant au sein
du péritoine, une mauvaise qualité de la
cavité abdominale, notamment induite par des
antécédents de chirurgie abdominale, contre-
indique le procédé.

La chirurgie provoquant des cicatrices internes,
I'insertion d’un liquide au sein de la cavité
risque de les fragiliser et de les compliquer
en éventrations. Par ailleurs, d’éventuelles
adhérences, résultant d’'un geste opératoire
et provoquant un cloisonnement de la cavité
péritonéale, empécheraient la bonne répartition
du liquide au sein de la cavité. Les antécédents
médicaux tels que les hernies abdominales ou les
diverticuloses coliques risquent de se compliquer
au contact du liquide, soit en éventration
ou fistule, soit de maniere inflammatoire
(diverticulite). Par ailleurs, I'insertion du liquide
dans la cavité abdominale augmentant de fait
son volume, linsuffisance respiratoire sévere
contre-indique mécaniquement le procédé par
restriction du volume de la cage thoracique.
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La greffe rénale est la meilleure thérapie pour les
patients en IRC et devrait étre plus fréquemment
proposée en premiere intention, avant I'entrée dans un
processus de dialyse. La greffe permet la reprise d’une
activité professionnelle et une meilleure socialisation du
patient.

La France manque de greffons disponibles et le
différentiel entre le nombre de personnes greffées
et les nouveaux inscrits sur la liste d’attente ne cesse
d’augmenter.

Deux techniques sont actuellement pratiquées :

La greffe a partir de rein prélevé chez une personne
décédée. Le nombre de greffés avec ce type de greffon
représente 90% du nombre total des greffes réalisées
en France. La majorité des greffons sont prélevés sur
des personnes décédées suite a un constat de mort
encéphalique (destruction irréversible du cerveau).

Depuis quelques années, se développe le prélévement
sur personnes décédées par arrét cardiague persistant,
mais cette pratique reste encore marginale.

La greffe a partir d’'un donneur vivant représente
10% des greffes réalisées en France, alors qu’elle est
beaucoup plus développée a I'étranger, notamment
dans les pays nordiques et anglo-saxons. LAgence de
la Biomédecine a réalisé une campagne d’information
aupres du grand public, bien que ce type de greffe ne
puisse étre réalisée que dans le cercle familial, élargi a
des personnes présentant un lien affectif, étroit et stable
depuis plus de deux ans entre le donneur et le receveur.
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PEUT CONCERNER

CHACUN

Toujours plus de malades greffa de rein.
Le don d'un rein & un proche est possible. Lorsqu'une personne souffrant
diinsuffisance rénale terminale & la chance de pouvoir an bénéficier, ce type
de grefle donne d'sxcellents résultats. Elle est efficace pour les receveurs

et sire pour les donneurs qui, & 8%, sersient préts & refirs ce geste.

Parlez-en avec votre médecin.
www.agence-biomedacine.fr

l agencedela
l biomédecine

gonce relovant du miristirs do la santé

pour la greffe rénale & partir
de donneur vivant

.
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La prise en charge de l'insuffisance rénale chronique a représenté plus de quatre milliards d’euros en 2007.
Au 31 décembre 2007, prés de 61 000 personnes étaient traitées pour une insuffisance rénale chronique en
France (au ler janvier 2009, ce nombre était estimé a 68 000).

Le colit moyen des soins varie fortement selon le mode de traitement :

® U'hémodialyse (92% des 33 500 patients dialysés fin 2007) est le mode le plus colteux (en moyenne
88 608 euros par an), alors que la dialyse péritonéale réalisée a domicile colte 64 450 euros.

® Le colt des greffes de rein (27 300 personnes greffées fin 2007) évolue dans le temps : 86 471 euros
I'année de la transplantation, 20 147 euros les années suivantes.

En 2007, le montant de la prise en charge se répartissait a pres de 77% pour I’hémodialyse, 5% pour la
dialyse péritonéale et 18% pour la greffe.

’Assurance maladie souligne que la proportion de malades en insuffisance rénale greffés atteint 56% aux
Pays-Bas, 54% en Suede, 60% en Finlande et 70% en Norvege, contre seulement 45% en France.

Par ailleurs, la dialyse péritonéale, bien qu’offrant la meilleure autonomie au patient, reste une pratique
minoritaire (10% des patients dialysés).

’Assurance maladie prévoit qu’aux horizons 2025 et 2050, du seul fait du vieillissement de la population,
le colit de la prise en charge de I'insuffisance rénale chronique devrait s’établir respectivement a cing et six
milliards d’euros ; une estimation qui ne prend pas en compte 'augmentation, pourtant inéluctable, des cas
d’IRC fortement liée a celle du diabéte.

Si 25% des insuffisants rénaux chroniques en France étaient traités par dialyse péritonéale, « les dépenses
pourraient diminuer de 155 millions d’euros par an, avec une meilleure qualité de prise en charge pour les
patients », estime I’Assurance maladie.

Il faut également encourager les greffes, qui sont moins colteuses a long terme et sont une amélioration
considérable pour la qualité de vie des patients.
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LA POSITION ET LE RESSENTI DES PATIENTS

Entre mars 2012 et juin 2013, se sont tenus, a l'initiative des patients, les Etats généraux du rein, qui ont
mobilisé toutes les parties prenantes des maladies rénales : patients, soignants, fédérations hospitaliéres,
institutionnels... A cette occasion, une grande enquéte par questionnaire a été lancée aupreés des
personnes malades, les invitant a exprimer en toute liberté ce qui allait et ce qui n’allait pas dans leur prise
en charge et dans leur vie quotidienne, ainsi qu’a formuler des propositions afin d'améliorer leur situation.
Le questionnaire a été envoyé aux 78 000 patients dialysés ou greffés ; 10 % d’entre eux ont répondu et
complété 8 600 questionnaires dont 28 % par Internet. Pour en savoir plus : www.etatsgenerauxdurein.fr

Fidele a la réalité, le tableau dessiné par l'enquéte
frappe par sa diversité : le plus jeune a moins de 1 an, la
plus agée, 101 ans.

Une distribution des sexes rigoureusement conforme a
I'épidémiologie : 60% d"hommes pour 40 % de femmes ;
Idem pour I'age moyen des personnes en Insuffisance
Rénale Terminale (IRT), stade a partir duquel un
traitement de suppléance, par dialyse ou greffe, devient
nécessaire. |l est élevé (65 ans pour les dialysés, 53 pour
les transplantés), mais un quart d’entre eux a moins de
50 ans et un autre quart plus de 75 ans. Mais la maladie
peut aussi frapper tot : pour 513 personnes, soit 6% de
I’échantillon, elle a été diagnostiquée avant 15 ans.

Une guestion ouverte offrait la possibilité d’exprimer en
toute liberté « ce qui va et/ou ne va pas dans la prise en
charge de la maladie » et les améliorations souhaitées.
Une personne sur quatre (N = 2 400) a saisi I'occasion,
joignant une et parfois plusieurs pages. 'ensemble des
textes recueillis couvre pres de 400 pages.

Ces témoignages, souvent poignants, permettent de
dresser un tableau sans complaisance de la dureté des
maladies rénales, des avancées réalisées au fil des ans
dans les traitements, mais aussi des immenses progres
qui restent a accomplir, par exemple dans la qualité
des relations avec le corps médical ou de I'information
sur les avantages et les inconvénients des différentes
thérapeutiques.

Tous les stades sont représentés : maladie rénale
chronique (MRC) avant le stade terminal, dialyse,
transplantation, retour en dialyse aprés perte du greffon,
puis seconde, voire troisieme, ou quatrieme... greffe.
Toutes les modalités de traitements aussi, de la dialyse
péritonéale a la greffe avec donneur vivant en passant
par I'hémodialyse et la greffe préemptive.
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Moins médiatisées et plus silencieuses que les
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des effets ravageurs sur la vie des personnes
touchées, danstoutes les dimensions : affectives,
familiales, professionnelles, relationnelles.
Elles se traduisent pour certains par des
épreuves qui sont vécues comme de véritables
calvaires, tout au long de la vie.

o le rega rd ILI *A garte SUF ol
insufflsunce renule, S ntals bien auan me du-'e comment je
peurr eravailler tet on didysant.
£ . dost do
pouvair élever mes enfanes maler falve. dialyse,
 Cette maladie ne 22 vait pas urtart =l st hien

a L
q 'c-fﬁr plus capable £ dé m 8 ' greff
i sedlitte It {_- quitm ing e 3

VST

encer o dia-

@ .

T 28
ﬁ Les e’m'rs )
.. genNeraux -

“rel

Réponduns a Ienqué‘l‘e prenons la
parcle et entamons le débat sur
WWW. elulsgeneruuudurem fr

wecon-

&~

S b~ . B | fI, S A BT G e S T s L) PP B S

Le moral. Les indicateurs de bien-étre montrent que le
moral des personnes vivant avec une maladie rénale est
loin d’étre au beau fixe.

® moins d’une sur cing estime que son état de santé
s’est amélioré au cours des douze derniers mois ;

® moins d’une sur deux a le sentiment de mener une
vie normale ;

® prés d’une sur deux déclare étre souvent ou en
permanence fatiguée ou avoir le sentiment que ses
problémes de santé lui gachent la vie ;

® environ un cinquiéme d’entre elles éprouve souvent
ou méme en permanence des douleurs ou se sent triste
ou abattu.

Intégration sociale et professionnelle. Le travail est
le vecteur le plus efficace d’une intégration de I'individu
a la société. Outre la rémunération gu’il apporte, il
instaure du lien social entre soi et les autres ; il permet
de se construire une identité, d’avoir le sentiment d’étre
utile.

Or, les personnes traitées par dialyse ou greffe accusent
un fort déficit en matiere d’intégration au marché du
travail. Alors que dans la population générale, plus de 9
hommes sur 10 agés de 25 a 49 ans sont actifs, ce n'est
le cas que de moins de 6 sur 10 parmi les patients en IRT.
'écart est de méme ampleur chez les femmes : plus de
8 sur 10 contre un peu plus d'1 sur 2.

Beaucoup de témoignages confirment les difficultés
pour trouver ou conserver un emploi, pour adapter les
horaires de traitement afin de garder un temps plein et
donc de maintenir un plein salaire (les dialyses le soir
ou de nuit sont de plus en plus rares), notamment pour
des métiers sollicitant un fort engagement du corps.
Ce sont les travailleurs indépendants qui, faute de
protection sociale suffisante, paient le plus lourd tribut,
suivis des salariés du privé.

= dialyse
greffe

90%

80%

70%

60%

50% —

40% —

30% —

20% —

10% I —
0% - T T T |

sans diplome  CAP, BEP,
BEPC

BAC BAC +2 <BAC+2

Taux d’activité des patients de moins de 60 ans selon le niveau de dipléme et le type de traitement
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DOSSIER : L’'INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE

Elle améliore trés sensiblement I'espérance de vie et la
qualité de vie par rapport a la dialyse. Le fait est avéré
et vérifié. Beaucoup de personnes ayant répondu a
I'enquéte le rappellent, a leur fagcon.

Transplantées, elles témoignent des transformations
positives que la greffe a apporté a leur vie. Dialysées,
elles attendent avec impatience la greffe, en se plaignant
de la longueur de I'attente, mais aussi des délais souvent
considérables nécessaires a leur inscription sur la liste
d’attente.

A toutes les étapes du parcours de soins, les personnes
greffées estiment avoir été mieux informées que les
personnes dialysées. Leurs perceptions subjectives de
leur état de santé sont toujours meilleures que chez les

Nord-

Haute-
Mormandie Picardie

Bretagne

Part de la greffe

dans les traitements
de l'insuffisance rénale
chronigue terminale*,

Poitou-
Charentes

Pas-de-Calais

personnesdialysées, dontle moral est systématiquement
plus bas. La greffe réduit plus que la dialyse I'impact de
la maladie sur la qualité de vie, dans tous les domaines
de I'existence.

Les patients souffrent aussi beaucoup des forts clivages
qui divisent aujourd’hui la néphrologie. Le poids du
néphrologue traitant sur le choix du mode de traitement
initial, le déficit de dialogue entre néphrologues
dialyseurs et transplanteurs et de coordination entre
les services, complique considérablement leurs vies. lls
sont nombreux a le dire.

Un acces inégal a la greffe rénale

Les fortes disparités régionales
d’accés a la dialyse et a la
greffe ainsi qu’aux différentes
modalités de traitements ;
données du registre REIN
(Réseau Epidémiologique et
Alsace Information en Néphrologie).

LUenquéte des Etats Généraux
du Rein met a jour, pour la
premiére fois, une autre
forme de disparité, les
inégalités sociales d’acces aux

traitements.
Rhdne-Alpes

Les conditions matérielles d’existence sont souvent dégradées par la maladie

Le niveau des ressources se ressent des difficultés, voire de I'impossibilité d’'occuper un emploi.

Les revenus de substitution (pensions d’invalidité, AAH, etc.) sont d’un niveau trés faible, souvent bien en deca du seuil
de pauvreté. L'accés a I'assurance emprunteur, pour un achat immobilier par exemple, reste fréquemment impossible
ou tres insatisfaisant, au prix de surprimes colossales et d’exclusions de garanties majeures. Beaucoup de patients se

plaignent de ces difficultés.

Quels que soient la tranche dage et le sexe, les
personnes dialysées sont moins dipldmées que les
personnes greffées.

Comment I'expliquer ? Deux hypothéses non exclusives
I'une de l'autre peuvent étre évoquées.

® L2 premiére a trait a la nature des pathologies : le
diabéte, l'obésité, les néphropathies vasculaires, par
exemple, sont des freins a I'acces a la greffe. Elles sont
plus fréguentes parmi les catégories populaires.

® Le second facteur a trait a I'accés a I'information.
Les catégories les plus instruites sont toujours mieux
informées et mieux conseillées.Cette situation n’est

Quelles qu’en soient les causes, cette inégalité est un
fait et ses conséquences sont lourdes ; dans le domaine
de 'emploi en particulier.

La greffe favorise davantage le maintien d’une activité
professionnelle que la dialyse, quel que soit le niveau
de diplome. Mais les taux d’activité des patients dialysés
et sans diplédme sont onze fois plus bas que ceux de
personnes greffées et diplomées de l'enseignement
supérieur.

La maladie rénale pénalise ainsi beaucoup plus les
personnes les moins dipldmées. Les emplois auxquels
elles peuvent prétendre, souvent les plus physiques,
sont peu compatibles avec les séances de dialyse et un

en 2010, en % pas propre aux maladies rénales, on la retrouve dans organisme affaibli.

B Ded93548 d’autres pathologies, le cancer notamment.

B Ded3 5349 Il en va tout autrement au sommet de I'échelle des
De393435 Midi-Pyrénées Provence-Alpes- Impossible a partir des données de I'enquéte d’évaluer diplémes, ou les emplois ne sollicitent que des efforts
De123330 Languedoc- R R les parts respectives de ces deux facteurs. intellectuels, pour des personnes greffées ayant retrouvé

Roussillon une meilleure santé.
Corse
Guyane Guadeloupe
* |Les paliers de valeurs La Réunion Martinique

onl élé deéfinis de fagon
ace gue chacun regroupe
le quart des régions.

SOURCE : AGENCE DE BIOMEDECINE - INFOGRAPHIE - LE MONDE
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DOSSIER : L'INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE

Témoignages

Homme, 27 ans, diplémé du supérieur, dialysé

«Jai 27 ans, jai été greffé a age de 7 ans, je suis aujour/d’l{\w’ 'dl'a(y/sé'carj’m{ eu un
rejet du vein le 20 avril dernier suite a un cancer du/meo'{m\stm (région de la cage
thoracique située entre les deux poumons). Une chimiothérapie a la cisplatine m'a guéri
du cancer mais w'a fait perdre mon greffon. Je travaillais dans la restauration a temps

plein, je gagnais bien ma vie,

j'ai méme acheté un appartement. Malheureusement,

: iy
aujourd’hui, mes dialyses ne me permettent plus de travailler dans mon activite. Jai
6t6 mis en invalidité catégorie 2, on wm’accorde une pension de 3 672 euros par AN.

Clest le minimum par mois car je wai

jamais pu justifier de 10 années de salaives, je

nai que 27 ans et J'ai une licence dinformatique. Je ne travaille pas depuis longtemps.»

Femme, 45 ans, dialysée, niveau bac, en IRT depuis 2 ans

« Manque de coordination et de dialogue entre léquipe hospitaliere de
transplantation et ['équipe hospitalizre d’hémodialyse, dans mon cas deux
hop{tfwx différents. J'ai Pimpression que chacun S'occupe de sa partie alors
que Clest la méme maladie et surtout le méme patient. Je suis atteinte
dune autre pathologie qui west pas en lien avec Pinsuffisance rénale, mais
qui a une interaction : idem aucune coordination entre les médecins chargés
de linsuffisance et ceux chargés de lautre pathologie, chacun reste dans

son domaine, voire méme parfois ne communique pas les comptes rendus
c’est a woi de le faire malgré mes demandes répétées ; je pense que la
coordination entre hépitaux, services, et soignants est primordiale. >

Homme dialysé, 59 ans, bac +2

« Va se poser le probleme financier lors du départ en vetraite.
Actuellement je suis en invalidité et le régime Invalidité CPAM plus le
régime prévoyance de mon régime de retraite (Médéric) me versent
Péquivalent de mon dernier salaive. Mais & 62 ans au départ a la
retraite, je ne percevral méme pas la wmoitié de cette somme étant
donné que durant les années d’invalidité les cotisations vieillesse ne
sont pas cotisées et que de plus la référence aux 2.5 derniers salaives
me pénalise du fait que ces 25 ans sont antérieurs & ma période
d'invalidité. Savoue qu'apres tant d'années de lutte je suis un peu au
bout du rouleau et ne vois plus de solution pour essayer d’améliorer
ma condition. »

Homme, 41 ans, bac+2, dialysé

Femme, 63 ans, diplome supérieur,
dialysée

«< Ayant eu [occasion de vivre &
létranger, je me sens infiniment
chanceuse d'étre francaise et de
bénéficier d'un tel soutien dans la
prise en charge de la maladie : des
hopitaux et centres de dialyse bien
équipés, des médecins, chirurgiens
et infirmiers compétents, humains,
efficaces. Certes, tout west pas
parfait, wais ce ne serait pas
honnéte de dire quon ne fait pas
Un maximum pour nous aider. >

« Je suis actuellement en dialyse 3 fois par semaine. Je suis en formation professionnelle pour
faire un nouveau métier. Jai dix adapter cette formation avec mes horaires de dialyse, ce qui
nest pas évident. La plus grande difficulté pour moi a été d'admettre (a maladie a 38 ans,
pas un dge ot on pense tomber malade. De plus, je suis entré en urgence a 'hdpital. Une fois la
maladie diagnostiquée (maladie de Berger : maladie auto-immune rare atteignant les reins),
mon employeur m’a licencié. Je suis passé en ALD. Il a fallu faive face a la maladie et a [a perte
de la moitié de mes revenus. Malgré des rencontres avec les assistantes sociales, aucune solution
nWa pu wm’etre proposée, a part faire un dossier de surendettement a la Banque de France, ce
que j'ai dii faire pour m’en sortir. Je trouve que la prise en charge des patients en ALD est tres
insuffisante. Cela devrait etre traité au méme titre qu’un accident, c'est un accident de la vie. >
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La synthese des EGR a été présentée a Marisol
TOURAINE le 17 juin 2013 au Ministere de la Santé.
Ces propositions sont orientées en cing axes déclinés
en différents objectifs :

Axe 1 : Orientation, information,

accompagnement

Des dispositifs d’orientation pluriprofessionnels et
pluridisciplinaires (DOPP) pour préparer |‘orientation
des patients ;

Un dispositif formalisé d’annonce, d’information et
d’accompagnement ;

Evaluation ;

Favoriser la qualité, I'autonomie et la proximité en
dialyse ;

Traitement conservateur.

Axe 2 : Priorité a la greffe

Atteindre sous 7 ans (horizon 2020) un taux de 55%
des patients transplantés parmi I'ensemble des patients
traités pour IRT.

Se fixer pour objectif a 10 ans que toutes les régions
de France aient homogénéisé leurs pratiques en termes
d’inscription et de transplantation ;

Lutter contre I'hétérogénéité des pratiques en matiére
d’accés a la liste d'attente de greffe et diminuer les délais
d’inscription ;

Améliorer 'organisation du prélevement et de la
greffe ;

Améliorer I'équité et la transparence de la répartition
des greffons ;

Passer en 5 ans a au moins 4 000 greffes rénales par
an (dont au moins 600 provenant de donneurs vivants).

Axe 3 : Parcours de soins, parcours de vie

Faire réaliser, sous I'égide de la HAS, un rapport
d’experts sur la prise en charge globale des personnes
vivant avec une maladie rénale, a partir du stade 4, sur
le modéle du rapport YENI dans le VIH ou du rapport
sur les hépatites, commandé en janvier 2013 ;

Mettre en place de nouvelles modalités de

financements ;

Mettre en place une organisation nationale dédiée au
Rein.

Axe 4 : Prévenir, ralentir la progression,
améliorer les connaissances

Réduire le taux de 30% de patients qui depuis
plusieurs décennies démarrent la dialyse en urgence et
promouvoir un adressage précoce au néphrologue et
ainsi un diagnostic précoce de la cause et du type de la
MRC ;

Faire de la lutte contre les inégalités sociales et
territoriales une priorité ;

Renforcer la transparence et libérer I'acces aux
données ;

Réaliser une expertise sur les modalités possibles
d’un recueil de données pour le stade 4 de I'insuffisance
rénale ;

Organiser la prévention et le dépistage des maladies
rénales, en lien étroit avec les spécialités les plus
concernées (médecins généralistes, cardiologues,
diabétologues, urologues, cancérologues) ;

Améliorer l'application des recommandations de
bonne pratique ;

Promouvoir et soutenir la recherche sur les
mécanismes des néphropathies.

Axe 5 : Améliorer la vie des malades

Améliorer la qualité de la relation soigné / soignant
dans le domaine de la néphrologie, dialyse et
transplantation ;

Améliorer la prise en charge de la douleur a tous les
stades de la MRC et notamment en dialyse ;

Généraliser I'acces au soutien psychologique et a des
soins de support, a tous les stades de la MRC;

L'éducation thérapeutique du patient (ETP), un droit,
tout au long du parcours ;

Améliorer la prise en compte de la dimension
pédiatrique par les industriels ;

Améliorer le soutien scolaire pour les jeunes concernés
par une maladie rénale ;

Préserver 'insertion professionnelle et accompagner
les patients;

S'adapter et anticiper le projet de vie dans le parcours ;

Améliorer le confort en dialyse ;

Améliorer les transports et leur efficience ;

Améliorer 'accés a 'assurance, notamment dans le
cadre de I'emprunt ;

Renforcer la démocratie sanitaire.
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ESSAIS CLINIQUES

90% des francais considerent que les essais cliniques sont utiles pour faire avancer la connaissance et mieux
soigner, mais seulement 46% se disent volontaires pour participer personnellement a de tels essais.

Ces réticences sont de plusieurs ordres :

® Le sentiment d’&tre pris pour des « cobayes » alors que ces essais sont strictement encadrés et suivis ;

® La peur de ne pas étre tenus informés des suites et des conclusions de I'étude ; voire de ne pas bénéficier
des produits testés par la suite ; par exemple, le Bélatacept, nouvel immunosuppresseur qui allonge la vie des
greffons rénaux de deux ans mais ne dispose pas encore d’Autorisation de Mise sur le Marché (AMM) ;

® Uincertitude quant au test réalisé : « vais-je étre traité avec le nouveau produit ou avec un placebo ? ».
Pourtant, des nouveaux produits s’averent ne rien apporter voire étre néfastes, ce qui fait quand méme

évoluer la connaissance ;

® La transparence de I'industrie pharmaceutique : les affaires récentes du Médiator et des prothéses PIP sont
la base des craintes des patients dans le systeme, voire dans les médecins « auteurs » de ces essais :
« ne vont-ils pas s’en mettre plein les poches sur mon dos ? ».

Pourtant de tels essais sont indispensables

® Pour faire progresser la connaissance et mieux soigner ; par exemple, les progrés dans le domaine de la
mucoviscidose sont trés importants. De plus en plus de cancers sont traités et guéris ;
® Pour une meilleure prise en charge des patients grace a une écoute renforcée.

Les essais cliniques souffrent, en France, d’'une mauvaise réputation tant pour la population que pour les
médecins eux-mémes en raison d’un manque d’information mais aussi de transparence des laboratoires
pharmaceutiques. Les nouvelles mesures prises par le Gouvernement devraient améliorer cette situation.

DEPISTAGE SIMPLIFIE DU VIH

La société « Spot To Lab » de MONTPELLIER vient de
mettre sur le marché, apres 400 essais positifs, un kit
de prélévement sanguin permettant le

dépistage des HépatitesBet C, et du
VIH (SIDA). Comme pour le calcul
de la glycémie du diabete, il suffit
de se piguer au bout du doigt et
de déposer les goutes de sang
sur un buvard. La société collecte
les échantillons et les transmet au
laboratoire d’analyse qui est le seul
interlocuteur du « patient ».

Pour le Professeur Sylvain LEHMAN,

créateur du projet, cette innovation permet un
prélevement des personnes aux veines fragiles (les
nouveau-nés par exemple) et directement a domicile,
ce quirépond a toute une catégorie de personnes qui
ne peuvent se déplacer ou les toxicomanes.
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EVOLUTION DU SIDA EN FRANCE

L'InVS (Institut Nationale de Veille Sanitaire) vient de
publier les données 2013 de la situation du SIDA en
France. Méme si I'évolution reste stable depuis 2007,
6 312 nouveaux cas ont été détectés en 2012 contre 6
087 en 2011, soit une progression de 3.7% dont 12%
chez les moins de 25 ans, et 18% chez les plus de 50 ans.
Lamaladiecontinuedeprogresser parmileshomosexuels
puisque 2 650 nouveaux cas ont été enregistrésen 2012,
ce qui représente une augmentation de 39% depuis
2003. I'InVS note également une forte progression,
chez les homosexuels, des autres IST (Infections
Sexuellement Transmissibles) : syphilis récentes et
infections au gonocoque, progression découlant de
pratiques sexuelles a risque chez les hommes qui ont
des relations sexuelles avec des hommes.

Par contre, la maladie reste stable chez les personnes
nées a I'étranger, parmi les hétérosexuels nés en France,
et les usagers de drogue.

LES MALADIES TROPICALES OUBLIEES

'OMS (Organisation Mondiale de la Santé) recense 17 maladies tropicales
« oubliées » qui touchent prés d’un milliard de personnes dans le monde, mais
quin’intéressent pas les laboratoires pharmaceutiques car ces maladies sévissent
dans des pays pauvres qui n‘ont pas les moyens de payer des médicaments
coliteux.

Fort de ce constat, le Docteur PECOUL, ancien pilier de Médecins Sans Frontiéres a
décidé de créer DNDI (Initiative pour des médicaments contre les maladies négligées)
dont il est Directeur Exécutif et qui féte son dixieme anniversaire. Cette structure de

recherche a but non lucratif a permis, en dix ans, de développer six nouveaux médicaments
pour traiter le paludisme, la Maladie de Chagas, et la leishmaniose viscérale. Elle compte 50 salariés a son
siege de Geneve et 70 salariés dans des structures régionales implantées en Afrique, Amérique du Sud et Asie.
Ses principaux bailleurs de fonds sont le Royaume Uni, Médecins Sans Frontiéres et la Fondation Bill Gates.

La production des nouveaux médicaments est négociée avec les firmes pharmaceutiques avec |'obligation de
fixation de tarifs tres bas afin de répondre aux besoins des pays pauvres. C’est ainsi que SANOFI a développé un
anti paludéen d’un colt de 70 centimes pour les adultes et 30 centimes pour les enfants ; probablement dans

I'espoir de vendre des produits plus chers ultérieurement.

Lobjectif de DNDI est de produire 11 a 13 nouveaux médicaments d’ici 2018.

2008 2009 2010 2011 2012 2013

NOUVEAU TRAITEMENT HEPATITE C R R e R
Le Professeur Victor de LEDIGHEN, Secrétaire de : png:;n 19 21 19 12 20 1

I’Association francaise pour I'étude du foie, considére poumon 196 231 244 312 322 298
que le SOLVADI, produit récemment par le laboratoire roic 1011 1047 1092 1164 1161 1239
Gilead, présente une avancée significative dans le : (10) (12) (17) (14) (9) (13)
traitement et la guérison de I’'Hépatite C. Alors qu’un rein 2937 2826 2892 2976 3044 3069
patient ne peut espérer, au mieux aujourd’hui, que : (222) | (223) | (283) | (302) | (357) | (401)
70% de chances de guérison avec un traitement a : TS 89 %6 73 72 i

base d’Interféron, ses chances sont portées jusqu’a : intestin 13 7 9 10 7 3

90% avec ce produit sans Interféron qui génére, par TOTAL | hada 4580 4708 4945 5023 5115

ailleurs, des effets secondaires délétéres, effets non (232) (255) (300) (316) (366) (414)

constatés avec le nouveau produit. De plus, la durée
du traitement est réduite de moitié (voir des trois
quarts), malgré un colt de 19 000 € par mois. Las, les

Activité de greffe d’organes 2008 — 2013

GREFFES D’ORGANES EN FRANCE EN

230 000 patients porteurs chronigues de I'Hépatite
C-dont 20% s’orientent vers une cirrhose du foie- ne
pourront bénéficier, dans I'immédiat, du SOLVADI qui
ne dispose pas encore dAMM mais seulement d’une
ATU (Autorisation temporaire d’Utilisation) pour les
personnes en échec thérapeutique ou en rechute de
greffe.

2013. En 2013, les résultats préliminaires de l'activité
de greffe d’'organes en France s’éléevent au total a 5 115
greffes. C’est une progression de 1.8% par rapport a
2012. Uactivité de greffe d’organes a partir de donneurs
vivants connait une forte augmentation en 2013 avec
414 greffes contre 366 en 2012 (soit + 13.1 %).

Cette augmentation s’explique par les 401 greffes de rein
a partirde donneurs vivants réalisées en 2013 contre 357
en 2012, en raison de la campagne de communication
spécifique réalisée en fin d’année par I'Agence de la
Biomédecine. Toutefois, malgré cette progression, les
listes d’attente s’allongent et 19 000 patients attendent
une greffe.
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Une étude menée auprés de 4 720 patients par I'EFS (Etablissement Francais g
du sang) fin 2011 montre que la majorité des transfusions est réalisée pour o

traiter une maladie du sang ou un cancer.

Parmi les quelques 4 000 patients qui sont transfusés chaque jour, plus de
60% sont agés de plus de 63 ans. Les besoins varient, selon I'age du receveur, de
I'obstétrique chez les plus jeunes aux traitements des cancers vers la cinquantaine et

aux interventions orthopédiques a un age avancé.

80% des poches transfusées sont des globules rouges, les 20% restant se répartissant entre les plaquettes et le
plasma thérapeutique. Il faut noter que 75% des transfusions sont réalisées dans des établissements publics,
dont 10% en urgence vitale.

Donner son sang est vital pour sauver ou soigner les patients ; alors DONNEZ...

NOMINATION

Le Professeur Didier HOUSSIN, ancien
Directeur général de la Santé a été nommé
Président de I'ANSES : Agence Nationale
de Sécurité sanitaire de l'alimentation, de
I'environnement et du travail.
Agé de 64 ans, il dirigeait 'Agence d’Evaluation
de la recherche et de I'Enseignement Supérieur.

LA LEUCEMIE MYELOIDE CHRONIQUE (LMC)

La LMC est un cancer du sang dont |‘évolution est lente.
Elle est souvent découverte fortuitement lors d’une analyse
de sang. 8 000 personnes ont sont atteintes en France et 700
nouveaux cas sont découverts chaque année. Longtemps, faute
de traitement disponible, I'issue était fatale pour le patient.
Aujourd’hui, explique le Professeur Philippe ROUSSELOT,
hématologue de ['Université de Versailles, depuis larrivée
des anticorps monoclonaux dans les années 90, un patient
dispose d’une espérance de survie de l'ordre de 90% a 95%.
Le traitement est colteux pour la Sécurité Sociale car il sera
donné tout au long de la vie, mais adaptable a chaque patient.
La combinaison de plusieurs molécules va permettre de détruire
les cellules leucémiques et de moduler le systeme immunitaire.
Larrivée prochaine de génériques devrait alléger la facture.
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NOMINATION

Le 27 décembre 2013, Isabelle TREMA est
nommeée Directrice de la Communication
de I'Agence de la Biomédecine, poste laissé
vacant par Dominique DAUTRICOURT.
Diplébmée de sociologie de [|'Université
de Québec, elle était depuis douze ans
Directrice de la Communication de I'InVS
(Institut national de Veille Sanitaire).

La société InnaVirVax, dirigée par Joél
CROUZET, teste son vaccin anti-Sida
dans sept centres en France (Paris, Lyon,
Montpellier) et deux en Europe (Allemagne
et Espagne). Les 90 patients candidats a ce
vaccin doivent recevoir trois injections a un
mois d’intervalle ; I'étude doit se dérouler
sur deux ans.

Le but de ce vaccin VAC-3S est de bloquer
le mécanisme responsable de la chute des
cellules immunitaires CD4. Lobjectif est
d’arriver a se passer des antirétroviraux pris
par les patients.

PROTHESE MANUELLE

Denis SORENSEN, 36 ans, a été amputé de la main
gauche il y a une dizaine d’années. Il vient de bénéficier
d’'une expérimentation par la pause d’une prothése
(prototype européen). Aprés une intervention
chirurgicale consistant a implanter deux électrodes sur
des nerfs de l'avant-bras, il peut ressentir des sensations
au bout des doigts artificiels et déterminer, a l'aveugle,
le type d'objet qu’il touche. De plus, la sensation lui
permet de définir la texture de l'objet (dure, douce,
souple...) conduisant a adapter la force de préhension.

Devant cette avancée technologique importante, le
Professeur Christophe MATHOULIN, chirurgien de
la main a Paris, se demande si de telles prothéses ne
seraient pas préférables a des greffes de la main qui
nécessitent un traitement antirejet a vie sans apporter
tout le « confort » de la prothese. Il reste a vérifier la
durée de vie des électrodes et leur impact sur les influx
nerveux avant généralisation.

3EME pL AN CANCER

Le Professeur Jean-Paul VERNANT a été missionné par
Francois HOLLANDE, Président de la République, pour
élaborer le 3éme Plan Cancer ; celui-ci lui a remis son
rapport en aolt 2013.

Le 4 février dernier, Francois HOLLANDE a présenté les
mesures phares de ce nouveau plan de cing ans, d’un
montant d’un milliard et demi d’euros, rappelant que le
cancer co(tait 14 milliards d’euros par an a la Sécurité
Sociale et concernait un nombre grandissant de francais.
Toutefois, les mesures prises depuis de nombreuses
années permettent la guérison de plus d’un cancer sur
deux. Le présent plan vise a réduire les inégalités sociales,
géographiques et générationnelles.En effet, un salarié
atteint d’un cancer avant 65 ans a deux fois plus de risque
de mourir de son cancer que s'il était cadre. De plus, les
équipements de détection sont beaucoup plus nombreux
en zone urbaine qu’en zone rurale ; I'objectif recherché est
de diminuer a 20 jours la durée maximum avant d’obtenir
un examen par IRM sur I'ensemble du territoire.

CONSERVER SES PROPRES
CELLULES ; UNE ESCROQUERIE ?

Immunobank, start-up francaise, s’est implantée
aux Pays-Bas pour créer une banque de
conservation de cellules souches. Plusieurs
sociétés, dont Artémis du Groupe Pinault, ont
investi dans cette société soi-disant en devenir.
Pourquoiles Pays-Bas ? Parce que la conservation
de ses propres cellules pour une utilisation future
est interdite en France car rien ne prouve que
I'on puisse soigner et guérir son cancer avec ses
cellules personnelles ; le contraire est plus facile
a prouver car vos cellules sont porteuses de ces
dysfonctionnements futurs (cancers ou autres)
et ne pourront pas lutter contre les maladies
venant a se déclarer.

La France a choisi un modele altruiste basé sur la
solidarité et les cellules souches mises en banque
sont destinées a soigner tout patient quelle que
soit son origine ou son niveau de richesse. Cette
banque est hébergée par Sanquin, équivalent
de notre EFS et de notre LFB, établissement se
déclarant pour la sauvegarde de I'Ethique...

Si vous étes tenté par l'expérience, il vous en
coltera 43 000 € pour les 10 premieres années ;
aprées il faudra a nouveau pavyer...

Plusieurs mesures importantes sont intégrées dans ce
plan:

® Le dépistage sera 'un des axes majeurs tant dans le
domaine du cancer du sein que du cancer colorectal ;

® La facilitation des études pour les enfants atteints de
cancer ;

® La prise en compte du cancer dans le milieu professionnel
conduisant a une sécurisation de I'emploi ;

B Accélérer I'accés aux traitements innovants pour tous ;

® 'amélioration de la convention Aeras permettant l'accés
aux préts personnels pour les patients ;

® Uaccélération de la prévention par I'information des

francais sur les risques liés au tabac, a l'alcool, aux drogues
et au soleil ; 80 000 cancers pouvant étre évités par an.
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La Procréation Médicalement Assistée (PMA) ou I'Assistance Médicale a la Procréation (certains diront que
ce n‘est pas la méme chose) est une réponse scientifique aux problemes d’infertilité des couples. Le débat
et le vote de la loi sur « Le Mariage pour Tous » ont relancé le débat sur I'acceés a la PMA pour les couples
d’homosexuels, promesse électorale du candidat a la Présidence de la République : Francois HOLLANDE.
Le débat a été éludé (en raison de dissensions au sein des différents partis politiques) et reporté a la discussion

sur le vote du projet de loi sur la famille a venir.

Aujourd’hui, la PMA est « réservée » aux couples
hétérosexuels pouvant prouver une vie commune d’au
moins deux années et rencontrant des problemes
d’infertilité nécessitant une assistance médicale.

Louverture de la PMA aux couples d’homosexuels
répondrait a la satisfaction d’un besoin sociétal et non
plus médical, ce qui pose question aux médecins et
techniciens des CECOS, chargés de cette activité.

Cette ouverture conduira les couples d’"homosexuels a
revendiquer également le recours a la PMA au titre de
I'égalité d’acces et de la non-discrimination ; recours qui
sera autorisé par la juridiction européenne et conduira,
de fait, a la « Gestation Pour Autrui » (GPA).

Le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE) s’est
autosaisi de ce dossier, bien qu’il se soit déja prononcé
par son Avis n°® 110 du 1er avril 2010 (http://www.ccne-
ethique.fr/sites/default/files/publications/avis_110.
pdf).

Peu de pays ont, pour l'instant, autorisé la pratique de la
GPA qui se traduit par une exploitation des plus pauvres
au bénéfice de couples aisés.

Le CCNE devrait, avant de rendre son avis, convoquer
des jurys citoyens conformément au contenu de la loi
sur la Bioéthigue du 7 juillet 2011.

LA PROCREATION MEDICALEMENT ASSISTEE

Les différentes techniques ont déja fait I'objet d’'un
article paru dans le n° 158 de notre revue qui peut étre
consultée sur notre site, www.dondusanglpo.fr.

Laloisurla Bioéthique votée le 7 juillet 2011 réaffirme les
principes inscrits dans les précédentes lois bioéthiques
en matiere de Procréation Médicalement Assistée et de
Gestation Pour Autrui.

Cette loi a fait I'objet d’intenses débats au sein des deux
assemblées (Assemblée Nationale et Sénat) qui se sont
accordées sur un texte commun.

L'Article 31 modifie ainsi I'article L. 2141-1 du Code de
la santé Publique (CSP). Le premier alinéa est remplacé
par les alinéas suivants :

« Lassistance médicale a la procréation s’entend
des pratiques cliniques et biologiques permettant
la conception in vitro, la conservation des gameétes,
des tissus germinaux et des embryons, le transfert
d’embryons et I'insémination artificielle.

La liste des procédés biologiques utilisés en assistance
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médicale a la procréation est fixée par arrété du
ministre chargé de la santé aprés avis de I'Agence de
la biomédecine (voir Décret 2012-360 du 14 mars
2012)... »

L'article 33 de la loi du 7 juillet 2001 et I'article L2141-2
du (CSP) stipulent que :

l'assistance médicale a la procréation a pour objet
de remédier a l'infertilité d’un couple ou d’éviter la
transmission a I'enfant ou a un membre du couple d’'une
maladie d’une particuliere gravité.

Le caractere pathologique de linfertilité doit étre
médicalement diagnostiqué.

Lhomme et la femme formant le couple doivent étre
vivants, en age de procréer et consentir préalablement
au transfert des embryons ou a linsémination.
Font obstacles a l'insémination ou au transfert des
embryons le déces d’'un des membres du couple, le
dépdt d’une requéte en divorce ou en séparation de
corps ou la cessation de la communauté de vie, ainsi que
la révocation par écrit du consentement par ’lhomme
ou la femme auprés du médecin chargé de mettre en
ceuvre l'assistance médicale a la procréation.

La PMA, en France, se heurte au manque de donneurs de
spermatozoides et de donneuses d’ovocytes. Malgré les
campagnes de I'’Agence de la Biomédecine, la pénurie est
toujours criante, et un couple doit attendre en moyenne
18 mois avant une premiere insémination.

Pourtant, la loi du 7 Juillet 2011 ouvrait la voie a une
extension des donneurs a des personnes n‘ayant jamais
procréé ; malheureusement, les décrets d’application ne
sont toujours pas parus pres de trois ans apres lI'adoption
de la loi, est-ce intentionnel ?

Une nouvelle technique -la greffe d’utérus- est apparue
en Suede et semble répondre aux besoins tres particuliers
des femmes privées d’utérus dont certaines victimes du
Distilbéne prescrit a leur maman dans les années 70.

Le Professeur René FRYDMAN, « pere » d’Amandine,
premier Bébé éprouvette en 2002, est tres favorable a
cette innovation et prét a se lancer avec son équipe de

LE TOURISME DE

PROCREATION

La PMA n’est pas autorisée en France aux
couples homosexuels (couples de femmes
ou d’hommes) ni aux femmes seules.

Nombre de personnes  désireuses
d’enfant franchissent la frontiere belge
ou espagnole ou des cliniques privées
pratiquent des prestations completes ;
il suffit de chercher « PMA a I'étranger » sur
Internet pour découvrir les propositions
de nombreux intermédiaires.

[l faut savoir qu’une donneuse d’ovocytes
en Espagne gagne 900 € par stimulation
ovarienne, ce qui fait le « Bonheur » de
nombreuses étudiantes (ayant besoin
d’argent pour payer leurs études) qui sont
inscrites dans plusieurs cliniques au risque
de mettre en danger leur fécondité future.

I'Hopital Béclere a CLAMART.

LA GESTATION POUR AUTRUI

La Gestation Pour Autrui (ou maternité de substitution)
est interdite en France. Elle a pour but de recourir a une
tierce personne (appelée « meére porteuse ») en vue
de porter I'enfant congu par PMA. Cette « technique »
peut faire intervenir plusieurs « acteurs » ; par exemple,
en Grande Bretagne, vous pouvez trouver un pere
biologique donneur de spermatozoides, une mere
biologique donneuse d’ovocytes, le couple adoptant, et
la mere porteuse.

En France, la loi n° 94-653 du 29 juillet 1994 relative au
respect du corps humain modifie par son article 3 les
articles 16-1 et suivants du Code Civil et notamment
I'article 16-7 précisant que « toute convention portant
sur la procréation ou la gestation pour le compte d’autrui
est nulle ».

Le débat éthique est récurrent sur ce point particulier
car il ne peut y avoir de GPA sans contrat commercial.
La France interdit la transcription dans I’Etat Civil francais
des enfants nés de GPA a |'étranger.

Le 25 janvier, pendant la discussion de la loi sur « le
Mariage Pour Tous », Christiane TAUBIRA, Ministre de

la Justice, Garde des Sceaux, a transmis une circulaire
demandant aux parquets de lever cette interdiction.
La Cour de Cassation par ses arréts 1091 et 1092 du 13
septembre 2013 a confirmé les arréts pris localement
ne donnant pas suite a cette circulaire qui se trouve, de
fait, invalid*~
Je fais de [a
gestation pour
autvrui...
7 ~
/| Mors ce West pas mon
;; petit freve? Tu le portes
Al Savs tow ventre et pas
R\ dans tow coeur?

..\\ :\ ‘ ) - /
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Illustrateur

Concernant la GPA, les riches couples hétérosexuels
ou homosexuels américains, australiens, japonais,
israéliens... se fournissent en Inde ou en Ukraine ou
sont installées des cliniques dans lesquelles les jeunes
femmes sont enfermées pendant la durée de leur
grossesse et suivent un régime draconien afin de ne
pas mettre en danger leur enfant, source importante de
revenus pour la clinique.

Cette pratique est contraire a toute éthique basée
sur le Bénévolat et la non marchandisation d’élément
issus du corps humain. Elle porte également atteinte
aux principes fondamentaux inscrits dans notre
Constitution :

Un article du Monde relate les conditions des meres
porteuses en Inde qui sont recrutées et qui touchent
(d’aprés la clinique) 6 000 S alors que le colt pour
les clients est de 28 000 S. Cette rémunération est
particulierement attractive quand 40% de la population
vit avec moins de 1.5 $ par jour. Mais ces femmes doivent
faire 'objet d’un suivi psychologique pour leur apprendre
a se détacher de leur enfant avant de I'abandonner a la
naissance.

Le débat n’est pas clos, car méme en Europe ce sujet
fait I'objet de débats intenses qui n‘ont, pour l'instant,
pas trouvé de consensus (et qui n’en trouveront
probablement pas...).

En France, deux propositions de loi contraire ont été
déposées :

® Au Sénat, dépét d’une proposition n° 786 le 19
juillet 2013 par Jean-Pierre GODEFROY et quatre de
ses collegues, visant a modifier 'article relatif a TAMP ;
I'objectif étant d’ouvrir la PMA a tous les couples.

® A I'Assemblée Nationale, dépdt d’une proposition de
loi n° 1442 le 10 octobre 2013 par Philippe GOSSELIN et
quatre-vingt-huit de ses collégues visant I'interdiction de
la GPA.

En Europe, la législation est trés hétéroclite suivant les
pays.

Le Parlement Européen a souhaité harmoniser les
procédures nationales et a réalisé une étude sur
les différentes pratiques ; ce document de 382
pages est disponible uniquement en anglais, mais
la synthése peut étre consultée en francais sur
www.europarl.europa.eu. Ce document est une base
de travail pour la future législature, mais compte-tenu
de la diversité, chaque pays gardera son autonomie de
décision dans ce domaine.
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® Liberté : les femmes acceptant la GPA ne le font
pas de gaité de coeur car une grossesse est toujours a
risque et le fait d'abandonner a la naissance un bébé
que I'on a porté pendant 9 mois génere des problemes
psychologiques tant pour la méere porteuse que pour
son entourage. Ces femmes agissent souvent (toujours)
pour des raisons financiéres et non altruistes.

® Egalité : seuls les couples riches peuvent accéder a
ces prestations.

® Fraternité : aucune démarche n’est désintéressée,
I'argent étant toujours le moteur des « volontaires ».

Un mémoire intitulé « La gestation Pour Autrui, une
violation des droits de 'Homme et de la Dignité » a été
présenté au Conseil de I'Europe par Claire de la HOUGUE,
Docteur en droit et avocate, en avril et juillet 2012. Il est
consultable en ligne.

Le débat lancé par le CCNE devrait intervenir au
deuxiéme semestre, mais les parlementaires auteurs des
propositions de loi ci-dessus risquent de ne pas attendre
cette échéance, prenant de court le débat citoyen.

A suivre...

Le registre France Greffe de Moelle fait partie de I’Agence de la Biomédecine dont il représente 'une
des directions. Il répond a I'une des missions de I’'Agence : favoriser 'acces a la greffe de cellules souches
hématopoiétiques de tous les patients souffrant de maladies hématopoiétiques graves.

Créé en 1986 pour venir en aide aux patients ne bénéficiant pas d’un frere ou d’une sceur compatible, ce
registre recense a ce jour un peu plus de 220 000 donneurs. Le fichier est composé de patients nationaux
et internationaux, de donneurs volontaires de moelle osseuse non apparentés ainsi que d’unités de sang

placentaire non apparentés.

En 2012, 15 390 nouveaux donneurs de moelle osseuse ont été inscrits sur le registre par les 30 centres de
donneurs. En 2013, 20 365 nouveaux volontaires ont été inscrits.

EVOLUTION DU FICHIER DES DONNEURS DE CELLULES SOUCHES
HEMATOPOIETIQUES

La cellule souche hématopoiétique (CSH) est un type de
cellule fabriquée par la moelle osseuse qui est a 'origine
des différentes cellules du sang : les globules rouges, les
globules blancs et les plaquettes.

Fichier des donneurs volontaires de moelle osseuse
non apparentés

Grace aux 15 390 nouveaux inscrits, le nombre total
de donneurs au 31 décembre 2012 était de 206 471.
93,4% du nombre total de ces donneurs sont typés
pour les antigenes HLA de classe | et de classe Il. Parmi
les nouveaux inscrits, 6 421 (soit 41,7%) apportent un
nouveau phénotype HLA de classe | et de classe Il au
niveau génétique.

En 2012, parmi les 93,4% de donneurs typés en HLA de
classe | et ll, 44,6% ont un phénotype HLA unique, soit
86 002 donneurs.
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HLA, de l'anglais Human Leukocyte Antigen
désigne en biologie les antigenes des leucocytes
humains, molécules a la surface des cellules
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immunitaire.

Les cellules d’un organisme portent un marqueur
a leur surface qui leur permet d’étre reconnues
comme appartenant a ce méme organisme, c’est
le CMH (Complexe Majeur d’Histocompatibilité)
de classe I.

Certains leucocytes (globules blancs) possedent
en plus une molécule de présentation d’éléments
extérieurs au corps (ou antigenes), c’est le CMH
de classe II.

En 2013,

20 365
nouveaux
volontaires
ont été inscrits
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Plus de donneuses que de donneurs

L'un des objectifs du Registre France Greffe de Moelle
est de tenter, dans la mesure du possible, de rééquilibrer
le sex-ratio des donneurs. Malgré une information ciblée
vers des populations masculines et jeunes, la population
des nouveaux donneurs inscrits au cours de l'année
2012 comporte 66% de femmes pour seulement 34%
d’hommes. Conformément aux années précédentes,
on observe donc que le nombre de femmes volontaires

demeure supérieur a celui des hommes.

Des donneurs de plus en plus jeunes

Lobjectif de recruter des donneurs de moins de 40
ans se révele plus facile a atteindre, puisque 80,5% des
15 390 nouveaux donneurs inscrits en 2012 avaient
moins de 40 ans.

Dans la population des nouveaux donneurs, I'age médian
est de 30,4 ans. Au 31 décembre 2012, I'age médian de
I'ensemble des donneurs inscrits sur le Registre national
est de 42 ans.

On constate donc qu’en 5 ans, la population des
donneurs inscrits de moins de 40 ans est passée de

41,9% a 46,4% tous sexes confondus.

Fichier des unités de sang placentaire (USP)
non apparentées

Le sang placentaire, dit sang de cordon, est issu du
placenta et prélevé au niveau du cordon ombilical
immédiatement apres la naissance de I'enfant.

Il a la caractéristique d’étre riche en Cellules Souches
Hématopoiétiques (CSH).

Don

de moelle
gsseuse,
ENEEgarNOUS
pour la vie.
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2008 2009 2010 2011 2012

Femmes 61,9% | 62,1% | 61,6% | 61,3% | 63,5%

Population

globale 41,9% | 43,9% 45% 45,8% | 46,4%
<40 ans

Femmes 45,5% | 47,4% | 48,7% | 49,4% | 49,4%
<40 ans
Hommes 36,1% | 38,0% | 38,9% | 39,5% | 40,0%
<40 ans

Source : Registre France Greffe de Moelle,
Agence de la biomédecine

Pourquoi préférer recruter des
hommes jeunes ?

Le fait de développer une grossesse géneére la création
d’anticorps dont certains pourraient étre néfastes au
patient. Il y a seulement une chance sur un million
d’étre compatible avec un patient ; d’ou I'intérét de
rester dans le fichier le plus longtemps possible.

Le nombre total d’USP nationales du Réseau Francais
de Sang Placentaire, cédées par le Registre France
Greffe Moelle au cours de I'année 2012, a par ailleurs
augmenté par rapport a 2011 : 206 USP cédées en 2012
(163 en 2011). Ces USP nationales ont bénéficié pour
39% d’entre elles a des patients nationaux et pour 61%
a des patients internationaux.

En revanche, le nombre d’USP internationales cédées
a des patients nationaux a, lui, diminué par rapport a
2011. 61% des USP bénéficiant aux patients nationaux
proviennent, en 2012, de Banques internationales
(essentiellement des Etats-Unis, d’Espagne et d’Italie),
contre 69,8% en 2011.

Aujourd’hui, l'activité de prélevement de sang
placentaire a été fortement réduite, et ce pour plusieurs
raisons :

® L'utilité thérapeutique est moindre que pour la greffe
de CSP (Cellules Souches Périphériques) ou de moelle
osseuse ;

® Le colt de prélévement et de gestion des stocks est
important et non financé actuellement ;

® objectif de 30 000 CSP est atteint.

EVOLUTION DES$ FICHIERS DE PATIENTS

;aulerjanvier2012,3 057 patients
étaient inscrits sur le Registre. 1 681 nouveaux patients
ont été inscrits sur le fichier du Registre France Greffe de
Moelle au cours de I'année 2012. Le fichier RFSP a été
interrogé pour 45% de ces patients. Par ailleurs, 1 600
patients (dont 839 nouveaux patients) ont été annulés
en 2012, dont 1020 pour allogreffe non apparentée de
CSH. Au 31 décembre 2012, 3 226 patients sont inscrits
sur le Registre.

au ler janvier 2012,
71 006 recherches étaient actives pour des patients
internationaux inscrits sur le Registre. 18 921 nouvelles
recherches ont été activées sur le Registre au cours
de lI'année 2012 pour le compte de 18 444 patients
internationaux différents. Par ailleurs, 3 556 patients
ont été retirés du fichier. Au 31 décembre 2012, 84 024
recherches pour des patients internationaux étaient
actives sur le Registre France Greffe de Moelle.

ORGANISATION DES PRELEVEMENTS DE CSH ET DES CESSIONS

. entre le ler janvier et le 31

décembre 2012, 1 133 prélévements/cessions ont été
effectués pour le bénéfice de 1019 patients nationaux,
auxquels il faut ajouter 84 dons de lymphocytes :
® 274 prélévements/cessions nationaux, dont 122
unités de sang placentaire (39 USP pour simple greffe et
83 USP pour double greffe).
® 859 prélévements/cessions internationaux, dont 191
unités de sang placentaire (47 USP pour simple greffe et
144 USP pour double greffe).
On note une légére diminution globale de lactivité
prélévements/cessions de prés de-1,5%, par rapport a
celle observée en 2011. De plus, 84 dons de lymphocytes
provenant de donneurs nationaux et internationaux ont
été effectués.

: 187 greffons nationaux de
CSH ont bénéficié a des patients internationaux (165 en
2011) :
® 103 prélévements de CSH, dont 28 de moelle et 75 de
cellules souches périphériques,
® 84 cessions d’USP issues du RFSP, dont 34 USP simples
et 50 couplées avec une USP internationale.
De plus, 10 prélevements de lymphocytes issus de
donneurs nationaux ont été réalisés

Pour consulter la synthése de I'activité du registre
France Greffe de Moelle Osseuse en 2012 et ses

graphiques :
http://www.agence-biomedecine.fr/IMG/pdf/
rapport_annuel_vdef.pdf

: 280 prélevements de donneurs
nationaux ont été effectués en 2012 : 83 prélevements
de moelle osseuse, 172 CSP et 25 seconds dons de
lymphocytes (DLI), un nombre en légere diminution par
rapport a 2011.

: 668 donneurs
internationaux ont été prélevés en 2012 pour le compte
de patients nationaux :
® 521 sont d’origine européenne (78%)
® 147 d’origine non européenne (22%)

Par ailleurs, il est important de prendre en
considération le nombre de donneurs identifiés et
formellement recrutés, mais qui n‘ont pas abouti
a un prélevement. Les raisons peuvent ainsi étre
lies soit : au donneur, au patient, a une décision
du médecin greffeur. On observe que 23% du total
des recrutements de donneurs n‘ont pas abouti a un
préléevement.

Le don de

Enfant, je révais
de sauver des vies.
Aujourd’hui,
je le fais.
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Témoignage de 'une de nos
bénévoles : Thérese Lhote

‘avais 24 ans lorsque je me suis inscrite sur le
fichier national des donneurs volontaires de moelle
osseuse.

Touchée par une cause précise car il s'agissait de sauver
la vie d’une fillette de 6 ans atteinte de leucémie, maladie
contre laquelle les médecins avaient tout essayé et dont
la seule possibilité de rester en vie pour cette petite était
une greffe de moelle osseuse.

Il fallait faire vite et sans plus réfléchir, j’ai pris rendez-
vous aupreés d’'un médecin, au centre de transfusion
sanguine a Nancy Brabois. Cela na pas pris beaucoup de
temps, d’autant qu’a I'époque j’étais déja secouriste et
que je donnais mon sang régulierement.

Tout d’abord, un entretien avec un médecin a été
indispensable afin de connaitre mes motivations, mon
état de santé et me tenir informée sur le don de moelle
osseuse (contraintes et bénéfices).
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Thérése LHOTE, 64 ans, retraitée du groupe
Orange, a fait un don de moelle osseuse
en 2005. Elle témoigne aujourd’hui sur cet
acte généreux et solidaire en nous faisant
partager son ressenti, son parcours et son
histoire. De son inscription au fichier national
a son don volontaire et anonyme, le «grand
jour» comme elle l'appelle, Thérese nous
montre I'importance de ce geste précieux.
Un témoignage émouvant, pour lequel nous
la remercions.

Ensuite, un prélevement de sang, dans quelques tubes,
est effectué dans le but de détecter des anomalies
éventuelles et commencer des tests de compatibilité
avec les receveurs.

Jai attendu presque 15 années (juin 1988) pour une
premiére sélection (qui est restée sans suite).La deuxieme
sélection s’est faite par courrier, en septembre 2004.

Des examens complémentaires étant nécessaires, j'ai fait
les premiers prélevements et d’autres analyses ont été
pratiquées. Je n’y croyais pas vraiment. Et alors que je ne
m’y attendais pas, on m’annonce, au téléphone, un mois
apres, que si je le souhaitais toujours, l'aventure pouvait
alors commencer.

Javais le méme profil génétique que le receveur. Je reste
un moment abasourdie. Et quand je réalise enfin, la, ma
joie na pas de limite.

®» AVANT LE DON

Jai ensuite recu deux autres convocations
D’abord pour un examen clinique aupres de I'anesthésiste,
puis pour différents autres examens sanguins biologiques
etvirologiques (réévaluation réguliere delacompatibilité),
une radio pulmonaire et un électrocardiogramme.

Puis une information complete sur le déroulement du
prélevement m’a été présentée, jusqu’a la greffe finale.

Ensuite, on m’a prélevé deux poches de sang (a 15
jours d’intervalle) ; qui me seront restituées lors du
préléevement de moelle osseuse (autotransfusion).

Enfin, les deux signatures : l'une auprées du médecin
préleveur (engagement volontaire final) et I'autre aupres
du tribunal de grande instance (consentement formel
attestant que ma démarche reste librement consentie,
sans aucune pression extérieure).

®» LE JOUR DU DON

Puis, le GRAND JOUR est enfin arrivé : je m’en souviendrai
toute ma vie, c’était un jeudi, le 5 janvier 2005.

48h d’hospitalisation. 1 litre de moelle osseuse sera
prélevé au niveau du bassin (500ml de chaque c6té) sous
anesthésie générale. Ceci en fonction de mon poids et
de celui du receveur. Uintervention dure environ 1 heure.

Une journée de repos et de surveillance en clinique, et
le retour chez moi avec un sentiment plein d’espoir pour
celui ou celle que je ne connaitrai jamais.

La moelle va se reconstituer trés rapidement.

C’est un don volontaire, entierement anonyme et gratuit.
On peut s’inscrire de 18 a 50 ans et ne donner qu’une
seule fois dans sa vie jusqu’a 60 ans.

Parfois, mais rarement, 2 fois : (on peut étre rappelé dans
les 6 a 15 mois qui suivent le don au bénéfice du méme
patient).

» APRES LE DON

En sortant, je n‘ai ressenti aucune douleur, juste une
petite géne au niveau des points de ponction, mais qui
ne dure pas.

Du reste, jai repris mes activités tres rapidement.
Cela ne peut faire que du bien, en priorité au receveur.
C’est redonner de I'Espoir a celui ou celle qui n’en avait
plus.

Cela fera partie d’'un des plus beaux jours de ma vie.
Et, avec la naissance de ma fille, c’est la plus belle chose
qui me soit arrivée.

Comme dit un proverbe Africain « ce que tu donnes aux
autres tu le donnes a toi-méme ».

En fait, ce n‘est, en tous cas pour moi, que du BONHEUR.
Un événement rare et exceptionnel qu’il m’a été donné
de vivre (1 chance sur 1 million).

A ceux qui hésitent encore, je leur dis que penser
aux autres, c’est déja et aussi penser a soi, car
malheureusement cela n‘arrive pas qu’aux autres.

Quand jai lu le message désespéré de cette maman, je
n‘ai pu m’empécher de penser a ma fille : et si demain
c’était moi | Jai foncé.

Aujourd’hui je vous dis la méme chose : n’hésitez pas,
FONCEZ.

$i comme Thérése vous souhaitez nous faire part de votre expérience et témoigner
(don de sang, don d’organes, don de moelle osseuse, greffe...),

contactez-nous :
contact@dondusanglpo.fr
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LES ASSOCIATIONS

TARNETGARONNE

® Le 24 juin dernier, une collecte 3 la PPDC de Montauban
a été organisée : 45 donneurs se sont présentés, 38 ont pu
étre prélevés et 5 nouveaux donneurs ont été identifiés.

® lassociation a par ailleurs activement participé a la
collecte organisée par 'Amicale de Montauban les 17 et
18 juillet. Celle-ci, qui se tenait a I'’Ancien College, était
ponctuée d’animations sur I'Esplanade des Fontaines :
258 donneurs ont ainsi été prélevés.

® Le 12 décembre, une autre collecte a eu lieu a la PPDC,
pour laguelle 39 donneurs se sont présentés, 37 ont été
prélevés et 2 nouveaux donneurs ont été identifiés.

Avant chaque collecte les bénévoles de l'association
rencontrentles chefsde service de tousles Etablissements
de Montauban auxquels ils remettent une fiche
d’information, ainsi que les enveloppes nominatives
pour tous les agents.

Par ailleurs, I'information est diffusée via les journaux
locaux et les 4 radios locales.

Grace a l'implication de toute I'Equipe, les 2 collectes
sont reconduites pour 2014 a la PPDC.
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Composition de
Passociation du 82

Président :
Paul RICHOU

Secrétaire :
Gilbert RAUZIERES

Trésorier :
Jacqueline CALVET

Contact :

05 63 66 51 50
paulangele@orange.fr
8, rue Teulieres 82000
Montauban

LOIRE ATLANTIQUE

LUANR 44 a organisé un forum des associations La Poste-
Orange le vendredi 28 février de 9h a 17h dans les locaux
de I'ancienne Manufacture des tabacs a Nantes, Bd de
Stalingrad.

25 Associations étaient présentes et I'Association Don du
sang La Poste-Orange de Loire Atlantique disposait d’un
stand tenu par son Président Jean-Louis Rambaud et
plusieurs membres de son équipe.

Xavier Harrault, délégué de secteur Bretagne-Pays de la
Loire, s’était joint a eux pour répondre aux questions des
nombreux visiteurs. Puisque le Don du sang et le Don de
Moelle Osseuse ne les concernaient plus, les bénévoles
ont insisté sur leur future situation de «receveur» et la
nécessité d’inciter leurs proches a effectuer ce geste
salvateur et généreux.

La primauté a, aussi, été mise sur le Don d’Organes pour
constater que de nombreux visiteurs avaient pris position
et disposaient de leur carte de «Donneur». Cependant, la
loi est méconnue puisqu’ils ignorent la « loi de Bioéthique
de 2011 ».

Don de Moelle Osseuse, Don d’Organes : méme combat
I INFORMER. Cette initiative de 'ANR 44 demande a étre
renouvelée. Elle le sera en Loire Atlantique et, pourquoi
pas, dans d’autres départements.

MAINE ET LOIRE

Le Don de Moelle Osseuse reste encore trop méconnu
par la plupart des donneurs de sang. Aussi I'Association
des Donneurs de Sang de La Poste —Orange du Maine et
Loire, avec son Président et son secrétaire, formés par
I’"Union, a décidé de relever le défi de la sensibilisation.

En attendant de participer a des ETC a La Poste et aux
heures d’informations Orange en préparation, plusieurs
interventions ont déja eu lieu lors d’AG d’Associations
locales (Allonnes, Doué la Fontaine, Saumur, Beaufort en
Vallée) et au cours de collectes pour toucher un panel
plus large. Le matériel mis a disposition par I'Union,
adapté a la durée accordée lors des prestations, laisse le
public sans voix et pendant la petite demi-heure, I'intérét
de celui-ci est particulierement remarquable.

LAssociation a prévu un stand pendant la semaine du Don
de Moelle Osseuse d’avril, dans la galerie commerciale de
I'Intermarché de Saumur.

Composition de 'association du 44
Président : Jean-Louis RAMBAUD
Secrétaire : Noélle BOUCARD CHANTREL
Trésorier : Rémy COSTARD

Contact :
02 40 50 83 66
jean-louis.rambaud@hotmail.fr

Composition de 'association du 49
Président : Christophe BANSE
Secrétaire : Gilbert TRONCY

Trésorier : Bernard BECHU

Contact :

0241696211
christophe.banse@laposte.fr

2 rue de Bamako- BP 63620 49006 Angers
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REVUE DE PRESSE

Les donneurs de sang rassembliés

Une douzaine de personnes ont participé aux débats et a
I'assemblée générale des donneurs de sang de La Poste et France
Télécom, a laquelle était présente la présidente de 1'association de
Gap Sud. L'assemblée a entériné le changement de nom de
I'association qui devient "Association des donneurs de sang bénévo-
les de la Poste et d'Orange des Hautes Alpes" suite au changement
de nom de I'entreprise France Télécom qui est devenu "Orange". Le
bilan des activités a montré une augmentation des donneurs de
sang au cours de I'année 2013 puisque plus de 50 poches ont été col-
lectées. Quant au bilan financier, il reste en équilibre méme si les
dépenses progressent surtout a cause d'une plus grande implica-
tion dans la promotion du don de sang au sein des deux entreprises.
D’autres points ont été abordés comme trouver de nouveaux béné-
voles, notamment un trésorier ou le réle de 1'association en tant que
partenaire de |'Etablissement francais du sang.

= Pour joindre I'association, contacter Jean-Francois Roux au & 06 0843 6155.

4 m E n T
Des modifications aussi
pour les collectes mobiles

La collecte fixe n'est pas la seule a évoluer. Les collectes mobiles,
qui ont lieu & Bar-le-Duc, Joinville, Montier-en-Der et Wassy sont
aussi modifiées. A Bar-le-Duc, I'EFS interviendra désormais les
mardis aprés-midi.

Dans les villes du nord Haute-Marne, ce sera les mercredis et jeu-
dis. Entre janvier et novembre 2013, 3 210 personnes ont donné
leur sang lors de I'une de ces collectes mobiles. Un chiffre en
baisse de 8,13 % par rapport & 2012.

3
~ T A

Le don du sang
comme cadeau de Noél

«Une idée originale pour Noél : offrez volre sang !» Le message est
celui des bénévoles de I'association La Poste Orange du Don du
sang, qui organisent aujourd’hui leur grande collecte de sang pré-
vacances d'hiver. Avec les membres de I'Etablissement francais
du sang (EFS), ils seront présents de 15 h a 18 h 30, salle Aragon.
Le don du sang vous prendra simplement une grosse demi-heure
et il y a urgence. Alors si vous avez entre 18 et 70 ans, que vous
étes en bonne santé et que vous pesez plus de 50 kg, rendez-vous
\alljourd’hui, pour la bonne cause ! /

( A
L utiaen 1

Premiére collecte de sang

L'Etablissement francais de sang (EFS) de Chaumont et I'asso-
ciation Donneurs de sang La Poste/Orange organisent leur
premigre collecte de I'année, le 9 janvier, a 'Espace rencontre
du Cavalier, de 15 h a 18h30.

Ce geste de générosité est le fruit d'une chaine de solidarité
avec les deux associations précitées mais aussi les commer-
cants de la ville pour le dépot d'affichette et la presse. Le but
est de mettre fin a la baisse réguliére du nombre de donneurs
(moins 10% cette année) sachant que le don de plasma est
encore davantage touché.

Pour cette relance, en cette période de fétes favorable au don
de soi, les associations recherchent de nouveaux donneurs et,
en particulier, des jeunes. Il faut peser plus de 50 kg, étre en
bonne santé et ne pas avoir plus de 70 ans. Un homme peut
effectuer six dons par an. Quatre pour une femme.

Il est également possible de se rendre directement a I'EFS,
35 avenue des Etats-Unis. L'établissement sera méme ouvert
samedi 4 janvierde8h 4 12 h.

\\ Frédéric Thévenin /
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Santé Les donneurs de sang se

mobilisent pour la collecte

Quelgues volontaires
se sont mobilisés pour
la collecte organisée
par |'association des
donneurs de sang de la
Poste et Orange dans
la salle Parisot, il y a
guelgues jours.

Mime si bes donneors étaient
moins présents pendant cette
miride festve, Plerme Gorel,
présldent depuis 12 ans de 'as-
sockation, reste optimisce pour
les prochains rendeg-yvous.

Animateur et donneur de

panis e nombreuses annédes, il
prpre oontinuer pasgpua Pige
légal qui auinnise les hommes
J donmer |LEET [T TI ans, &b ans
poiT bes femimes, G rakson de

qquatre fols par an. Il se rappelle
auee Ceqbe asserialion i o cride
en 1951 & la suite d'an accide
d trivail qui o montré Fimpor
tance davair un stock de sang
pour sawver des vies dans de
nomtrenses sliuations Son ob
jectif esn dattirer de nouvesix
donnewrs. « Les volowiaines qe-
teels pieiliiveent ef i 0y & s as-
sez e renonvelfermend. Ma fille
clémmenmoe a 2% ars, efle donre
STAR AR A REE de fonr e 28 man
faritéd = Les 130 mdhérents oni
donné au maedns une fols dans
les trols dernkires anndes mals
less chiifires de 2013 sannoncent
a la baisse. I Lo remargue bors
des guistre collectes,

Le sang comprend bods oom
posants : les globules mouges, les
plaguettes et be plasma, Bn igle
pémdrale, un patient n'a besoin
que de l'un de ces déments, Le

L gy g ST el SIUVEr [ME we

oy sang el reste g forome
la plus cowramte, Il existe aussi
le don dit en aphérise qui est
mesins conne. I permet de pré
lever wn seul composant san-
il aw moven 4'un sdparateul
de cellules, les autres Sl res
riruiis @ fur et i mesure da don,

Powrtang, 1l est possible de
donner sen sang woutes bes hoi
semaines. Chacun pead, un jour,
avolr besoin d'une ransfusion
Les cing membres de Fégquipe
de I'Erablissement francais du
sang ool pegu bes donnsurs au
fil de la journée. La démarche
et simiple, Avant le den, le mé
decin Sassure que le sang peut
fre prdlevd sans consdquence
pour e denneun ni poar les
msalades. Aprés le prélévement,
calmement allooge sur un lit
les donneurs ont regu une col

Stz le temnps de récupenee.
Aujourd’hui, il w'existe aucun
preduil capable de remplacer le
sang humain. Pierre Gosel md
lite pour quse cet acte geméneus,
qui permet chaque année de
sofgner 1 million de malades,
2 perpeiue  encore en 2014
avec de nowveaus donneurs, La
prochaine collecte est privue
le 5 mars prochain au midme
endrode, Elle est ouverte & toos,
e s - adhérents

51 vous soulsables prendee
COMIACL AYEC CRILe B s laibmn =
don-du-sang Tlaorange. v

o 6 T2 21 B2 47.

CCILP)

L'EFS privé de sang frais

Malgré une activité globalement en hausse, I'Etablissement francais du sang
voit son équipe réduite. Les horaires ont également été modifiés,

D l'art de couper herbse sous
be picd d'une équipe pourtant
dynamigque, Cest du moins
ee cdomt on a impression en
regardant le débal d'annde de
I'Etablissement frangats du
sang {EF3) de Saint-Dizier 11
v a quelques jours, tous bes
cOnmellrs ont Fefl LR cousrier
les informant que 'établisse-
ment ne serait plus ouvert.,
e deus jowrs par semaine !

A la place des quatre matinées
hebdomadaires, ainsi gue deux
samedlis par mois, le site de
Ia rue Gosdard-leanson ne sera
plus ouvert que le vendredi, de
Bhi¥alihetdel3halih
el tous les samedis, de 3 h 30
& 16 h 3. Certes, une OUVEer-
ture aprés-midi, c'étalt une
doléance des donneurs.

Reste que ce rélrécissement
des horalres d ouverture s'ac-
compagne dun resserrement
de l'équipe de préldvement.
Drew ddparts b la retralte (dont
celul de I'un des médecins}
ne seront pas remplacés cette
année. =La direction nationale a
sonlfritd plimiser s Rorens,
Le bant drani de prdleper qurbani,
aueec moing e monde, expose
i dacherr Gilles Dedlanider, res-
peizable di site de prélévement
bragerd. O regrarte un peu cetfe
perlitigue, Ceres, mous sommes
un fol petil site (auec achivel
demend It persoiaes, v )
Mais on aureit el egrandiz,
COF MOME SOTIIRES @ RONTmie
die T Mewse, Actoellement, par

avec désormais une aprés-midi d'ouverture.

Les qrindi; collectes, comme icl salle Aragon, n'ont pas eu le succés escompté.
Mais Msccessibilité plus simple du site de la ree Godard-Jeanson

a accru Pactivite

exemple, et VEFS de Mancy

qui s déplace poar prdfeser

i Ancerville = LUne situation
administrative ubuesgue, mais
quil ne changera pas, malgré
des demandes répdtées & la
directhon natbonale.

Ui an
Malgré tout, I'EFS tient ses
objectifs, Et méme plus, De
1 janvier au 30 novembee 20013
(les atatistigues de décembre
n'étant pas  encore  dispos
nibles), le site fixe a prélevé
27,54 % de plus gquien 2012 !
Exactement 2 070 personnes

ont franchi les portes du site
Godard-Feanson. Micux - Pac-
tivite globale de I'EFS Saint-
Dizier (c'est-b-dire les collecies
en site fixe et les mobiles)
A& augmenté entre 2012
(3 120 donnevurs) et 2003
(5 280 donnenrs, sang compler,
done, le mols de décembre].

=Cest fris sorisfmsont Mote
et tdale o augrmenid de
2O, alors e WS S0Res
impiceids dos mne zone ol fo
poplation diminge, se réfouir
te docteuy Dodionder, Sur Sainr-
izier, Uindice de don (c'esH

u site fixe de I'EFS (Photo d'archives JHM)L

dire Ie nafio entre donnewrs de
sang ef popartation ofale, ndie)
esf dvax Wiy ples  imporkant
que sur be reste de lo Fronce. =
La majorité de ces donneurs
sont des habitudés, qui passent
réguligrement. Le défi de 'EFS
est désormals de recruter de
nouwveaux donneurs. Et mise
sur les jeunes, grice nolam-
ment, & des collectes au sein
des hycées, comme o'est le cas
peovur e lvede Raint-Exupsry...

Caroline Angeli

SANTE | Assemblée des donneurs de sang de la Poste et Orange
L'union falt la force

Fassociation

s don-

partementale Savoie de k.

mentale, étude de [al=zablli-

neurs de sang de la Pos-
te et -:';'range d fenu son as-
semblée générale, mardi
dians bes Incaus d' * Clrange”
A Chambary, en présence
du Docteur Marty de I'Eta-
blissement Framgais duw
Sang, de bMme Palmiéri,
présidente de 'Union Dia-

MMaoreno representant la
Paste

Aprés le rapport monal ot
ke rappaort financier, les pro-
jels 2014 de "association
ont afe Sniuas | Communl-
cation dans les entreprises
iPoste et Orange), partena-
riat avec I'Unicn Départe-

te de collecte dans un éta-
blissement postal a Bissy,

Cette assembles ardinais
e A e suivee d une asseme
blée gendrale extraordinai-
re alln de modifler les sia-
futs puisgque France
Telecom est devenu Oran-
qe.

Q 5avVoir

LN DU SANG » Jewd] au
extirlny che b, Loz zociation
chexs: Do e - S g bammime-
Eeside |4 Foste e Egroe TojE.
'l'""'-l:"E:l';:-'.- 10 Dol et

it e mbredag heurs 3
12 b o e g Fesancss & 17 bl -
25 aii cembre de il 220 woeme
dupatre Dtandd chirod . LB a L
A L L TEE lgrw_.s
freete s b sue e et b B
e pened . B ke e -
prvd e ma e e et bl o
bris Irooirtaerbe. Catii Dol i
wiamtouwmrie 3 o venez
TR b= i it i Chani e
Sanp Aceu e Poatiers of TR
ool e ams i ledkis
s P P T T R 1]

La Disécue ou Mm . 1 9

Donner sQn sang,
une excellente
resolution

Pour encourager chacun de nous
a donner de son sang, le groupe
jeunes de I'Union naticnale

des associations des donneurs
de sang de La Poste et de France
Télécom a concu une nouvelle
affiche de communication et
d'incitation. Il s'agit d'inviter
chacun a inscrire cet acte gratuit,
anonyme et salvateur, a la liste
des bonnes résolutions de cette
nouvelle annee.

Don du Sang, Maison des
Associations, B rue Brillat-
Savarin, 75013 Paris.

Tel.: 014842 009.
www.dondusang-laposte-
francetelecom.asso.fr
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ENGAGEZ-VOUS VOLONTAIRE,
ET BENEVD

LAO\?IE .DU DO

BULLETIN D’ABONNEMENT

Je souhaite m’abonner pour un an au magazine Marguerite Info, soit 4 numéros pour 10 euros

Mes coordonnées Je régle par :

Nom, Prénom : Chéque bancaire a I'ordre de
Adresse : Union Nationale Don du sang
Téléphone :

Email :

O Je souhaite recevoir des informations par mail de I'Union Nationale pour le don du sang
o Je souhaite commander d’anciens numéros du magazine (3€ 'unité)

(précisez lesquels : )

Le bulletin d’abonnement est a renvoyer & : DON DU SANG LA POSTE - ORANGE
8 RUE BRILLAT SAVARIN
75013 PARIS

SOUTENIR L’UNION NATIONALE
POUR LE DON DU SANG

® Le saviez-vous ?

L'Union Nationale fut le premier groupement de donneurs de sang a étre constitué en milieu professionnel. Créée en
1951, I'association n’a cessé d’évoluer et est aujourd’hui encore la plus importante du pays. Elle regroupe une centaine
d’association a travers toute la France jusque dans les DOM, soit pres de 1350 postiers et télécommunicants bénévoles
engagés au service du don de soi.

® Le don de soi, c’est quoi ?

Certaines maladies nécessitent de recevoir une transfusion sanguine ou une greffe d’organe pour survivre. Or, aucun
produit ni objet ne sont aujourd’hui capables de se substituer complétement au sang humain et aux organes vitaux.
Ces éléments sont irremplacables et indispensables a la vie. Chacun d’entre nous peut, un jour, avoir besoin d’en
bénéficier. Faire don de soi, c’est faire un acte généreux et responsable, en se constituant donneur, mais également en
prenant le temps de sensibiliser ses proches et son entourage sur I'importance du don.

® $’engager pour sauver des vies

Si le besoin en produits humains est constant, la nécessité de transmettre cet élan solidaire aux générations
futures l'est tout autant. Si vous souhaitez devenir bénévole et aider I'Union Nationale et les associations
qui la composent a poursuivre leur mission de sensibilisation, contactez-nous au 01.48.42.10.09, par mail
contact@dondusanglpo.fr ou via notre page Facebook Don du sang La Poste et Orange

Vous pouvez également participer a la création et la diffusion des outils de communication de l'association en soutenant
financierement I'Union et en renvoyant le bon de soutien ci-dessous.
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Je donne Coordonnées du donateur pour regu fiscal
010 euros* [ 20euros* Nom, Prénom :

0 50euros* [ autre*:...... Adresse :

Je régle par chéque bancaire a I'ordre de :

Téléphone :
Union Nationale Don du sang -

Email :

*Dispositions fiscales : & réception de votre don, un regu

fiscal vous permettant d'obtenir une réduction d'impét Informatique et Libertés : i
de 66% du montant de votre don (dans la limite de 20% Conformément alaloidu 6/1/78, Vous disposez d'undroit

de vos revenus nets) vous sera adressé. Si par exemple, | d’'accés, de suppression et de rectification des données
vous donnez 10 euros, cela ne vous codtera réellement : Personnelles vous concernant, en vous adressant au
que 3.40 euros. Un recu fiscal sera délivré pour tout don | siége de I'Union Nationale. :
supérieur a 8 euros. :

Je souhaite recevoir la documentation suivante :
[ Don de Sang [ Don d’organes [ Don de Moelle [ Carte pour le don d’organes



P 9eéme semaine de
.‘" mobilisation pour

le don de moelle
“‘ osseuse sis 7-12 avril

Pour s'inscrire sur le
registre des donneurs :
www.dondemoelleosseuse.fr
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