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A

Le mot du Président

Les malades greffés du foie ont pour mission essentielle de
s'impliquer le plus possible a la promotion du Don d’Organes. Au
cours de I'année 2011, outre la journée nationale du Don de Juin,
nous avons été tres présents, chaque semaine, dans les colleges et
les lycées de notre Région en pleine synergie avec 'ADOT 69 et les
greffés rénaux.

En effet, I'analyse de I'année 2010 démontre clairement que
I'activité de prélevement et de greffe en France -qui a augmenté de
50 % depuis 1999- est restée tout a fait stable.

Le chiffre des personnes prélevées est en légére diminution (- 0,3%),
le taux de prélevement national s’établissant a 22,8 par million d’habitant.

L’opposition au prélevement demeure anormalement élevé dans notre pays, et reste persistante malgré
les nombreuses campagnes de I’Agence de la Biomédecine : cette opposition est de 33,7%.

Le nombre de malades greffés a légerement progressé, progression due au fait que 3,5 organes ont pu
étre prélevés par donneur, tout en sachant que 91 % d’organes prélevés ont permis la réalisation d’une
transplantation.

N’oublions pas qu’au 1% janvier 2011, 15.600 malades ont besoin de bénéficier d’une greffe, et au cours
de I'année 2010 4708 greffes ont été réalisées en France.

Cette stagnation des prélévements, un taux de refus restant élevé et une activité de greffe ne permettant
pas de pallier la pénurie sont des préoccupations qui doivent tous nous interpeller, et conforter notre
engagement a cette grande cause nationale qu’est le Don d’Organes, nous permettant d’informer le plus
grand nombre de nos concitoyens.

Je compte sur vous tous: Philippe THIEBAUT

L’activité de I’Agence de la biomédecine en 2010
» 4.708 greffes ont été réalisées en France, au lieu de 4.580 en 2009
» 46.833 personnes sont porteuses d’'un organe fonctionnel -dont 9.844 foies fonctionnels-
» 1.476 personnes ont été prélevées au lieu de 1481 en 2009
> 15.600 patients ont besoin d’une greffe au ler janvier 2011 au lieu de 13.403 en 2010

Evolution de I'activité de greffe hépatique par équipe

ZIPR |Equipes de greffe Donneur 2005 2006 2007 2008 2009 2010
3 |Clermont-Ferrand (A+P) Décédé SME 16 19 6 12 14 16
3 |Grenoble (A+P) Décédé SME 25 24 32 29 3 38
3 |Lyon Croix Rousse (A) Décédé SME 42 41 38 43 28 31

Décédé SME 58 93 53 = o1 26

3 |Lyon HEH (A+P) Domino 3 0 0 0 0 0
Vivant 9 8 4 3 7 4
LYON4EME -HOPITAL | pgscsds SME 0 0 0 0 0 14

3 |DE LA CROIX ROUSSE

Total 153 147 133 131 131 129




A
Nostalgie

Guy Largeron, le compagnon de la grande vitesse

Au milieu des années 1970, la SNCF a décidé de concevoir un mode de
transport ferroviaire moderne a grande vitesse, ce qui n’était pas
évident dans un contexte ou le train paraissait sans avenir comparé a
la route et a I'avion.

Le fait d’avoir opté pour une technique révolutionnaire -la construction
d’un train unique a rames articulées- a beaucoup contribué au succes
de ce projet.

La SNCF a fait appel a Alsthom pour la conception technique et la
réalisation industrielle.

Si le TGV est devenu par la suite une réussite technologique, mais
aussi économique, en termes de colits et d’exploitation, c’est le
resultat de I'étroite coopération entre les moyens de la SNCF et ceux d’Alsthom.

Le 27 septembre 1981, il y a 30 ans, notre ami Guy LARGERON a été le premier a assurer la
conduite du TGV sur la ligne Paris Lyon.

Depuis 1963, date de son entrée a la SNCF, il a été autorisé a la conduite de tous les trains
de marchandises et de voyageurs sur les lignes de la compagnie nationale.

En 1979, dans la perspective de la mise en service du TGV, il a effectué de nombreuses
marches d’essai sur la ligne classique Paris — Marseille. Tout ce travail

minutieux lui a permis d’étre le premier a convoyer les premiers
voyageurs entre Paris Gare de Lyon et la Gare de Lyon Perrache. :
Quel chemin parcouru, lorsque l'on sait qu’en 30 ans, la SNCF a
transporté prés de 1,8 milliard de voyageurs, et quelle fierté pour notre
ami Guy d’étre celui qui fut le premier au monde a avoir assuré une
vitesse commerciale supérieure a 250 km/h a bord du TGV Paris Lyon,

permettant de relier les 2 villes en 2 h 40 contre 3 h 50 précédemment. RIS

i s

L'année 2011 sera pour lui une année mémorable, celle du 30°™m¢
anniversaire de ce 1* voyage commercial, mais également celle du
10°™ anniversaire de sa greffe hépatique puisqu’il a été transplanté a
I'h6pital de la Croix Rousse, le 12 décembre 2001.

Lui et son épouse restent des fideles de Résurgence Transhépate, et nous avons
toujours beaucoup de plaisir a les rencontrer a chacune des manifestations de notre
Association.
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Témoignage I

Des nouvelles de Méline
AMedine contiinue languilloment son pelit chemin. o n ést loggious pas liés grosse
6 ly 250 pour 67em, iy @ we semaice. Lo biliibie 3651 stabilice autbur dos
/60 i notte grande deigption. Lo doctur Finet nows: @ epligué que 50 ca ne
W i pas, i fuudhait envisager wne guofe ves- Lige do 5 6 ans. Ello a passé w

SJibrscan ot b foio 1 pas bouge:
Lo gros souci wste do o fuire manger. (e voudbait ciier lo sonde lo plus possitle. ¥
Elle mange liés pew mais souvent. %/émwmaw@mmmﬂzm%ﬁu/‘_ PN~
trois: quartsy d hewre & chague fois: G qui fuil quin a Linpression do loons: lo fae )‘ .
manger. Sl wofuse lo sale el les: compotes. 9. 8
Ch o guand e p sl on s, o gu s ot b pls rad i, M
grossissait do 20y payjour. Laiv do by men peut .. :
iron, elle devint s coguine et sat co quille veut ! Ello limt presgue assise ot est >
les bavarde %/z& o W // Céline, sa maman - septembre 2011

Des nouvelles de Cédric

Le 17 septembre, nous avons eu le plaisir de rencontrer
Cédric et sa maman qui étaient en visite d HEH.

Apreés 5 longs mois passés d Paris !

Cédric est rayonnant aprés une semaine de repos d
THONON....

" AA! Le bon air des montagnes...




Témoignage .

Clanisse 2.9 ans, Fwmisnnaise

Malade depuis une dizaine d années, je ne pensais pas un jour retrouver un nouveau soufdfle et 10 ans de moins.

Dix ans de haut et de bas dans la maladie, on na jamais su vraiment ce qui a détruit mon Joie au fil des années,

malgré ¢a j ai pu avoir dewr beawr gargons qui ont aujourd hui 4 ans et 77 mois.

Apres mon dernier aceouchement mon état a commencé & se dégrader; les médecins

m ont conseillé  de partiv en métropole pour Jaire des examens plus approfondis.

Hoésitante de laisser mes petits bouts, jai décidé quand méme de partir et confic mes

enfants & mes parents. La séparation a été tres difficile, mon bébé n'avait que 3 mois et mon gargon 3 ans. (fe

suis vente pour <3 semaines maximun > pour des bilans ; apres les premiers résultats, on m annonee que je dois

otre qreffie ot rester en métropole : « de quoi on me parle, e est quoi une greffe ?>. Quelle nouvelle, loin de toute ma

famille et mes enfants ; combien de temps ? On ne sait pas, il faut faire un bilan pré greffe et minserire sur la liste.

(Je ne comprenais pas e qu il m areivait ot i partie de ce moment lir, je n avais plus le choix, je pensais fortement

e mes endants. (f ai laissé toute ma confiance positive en la vie.

(e suis arrivée en métropole le 16 aoit 2070 et jai été inserite en septembee sur la liste; trois semaines plus tard

<un greffon compatible > le 29 septembre 2077 au nouveau centre de greffe de la Croix Rousse, une vraie et

merveillewse chanee pour revivre et surtout pour que mes enfants retrouvent lewr maman.

o OJeme sens quand méme perdue toute seule et je ne réalise toujours pas. ‘Puis un jour
Philippe Thichaut et Muriel Tissicr sont apparus devant moi awr soins intensifs et

depuis ee jour ler, ils i ont pris sous lewrs manteauz, ils m ont aidée considérablement pour surmonter ma

convalescence de siz mois, ils sont devenus ma famille, d aillewrs Philippe est mon papa métropole et Muriel ma

NMumue au grand eceur d or. Joute la qrande superbe équipe de la Croix Rousse, Mama Rosa, [ ’équj,fzze de

[ auménerie, ma tatie et tonton de Lyon et d autres greffés: toutes ces personnes ont participé i me remettre sur

“ Quis un jour ...

pieds moralement et physiquement pour que je puisse enfin étre préte pour retourner siz mois apres au soleil de la
(Réunion le 12 Jévrier 2077 et retrouver les miens, moments intenses et inoubliables surtout avee mes enfants.
Augourd hui mes endants sont heurewr, mon premicr gargon me rappelle que je ne suis plus

“tu os belle

inconnu pour moi ! ma maman
(34

« jaune set me dis « tu es belle ma maman chérie ». Six mois tres difficiles dans un hiver

Ma Jamille ot moi-méme ne connaissions rien en o qui concerne la greffe de foie,  eliérie
maintenant tous les timoignages et les cas des personnes malades nous touchent beaucoup.
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Dossier La 5 Ci e n Ce et

Les Hépatites

Les hépatites désignent toutes les maladies inflammatoires du foie.
En dehors de I'alcoolisme, elles sont surtout liées a différents types de
virus, notés de A a G. Si certaines formes sont en régression, avec
I'amélioration des conditions d’hygieéne et la vaccination, d’autres
posent un véritable probleme de santé publique, du fait de la fréquence
de leurs complications.

Bien que toutes les hépatites virales soient liées a l'infection des cellules
du foie par un virus, ce sont des maladies bien différentes du fait du
type de virus impliqué, de son mode de transmission et des risques
évolutifs.

En France, les hépatites A, qui étaient trés fréquentes il y a encore 30 ans, touchent actuellement
entre 10 000 et 30 000 personnes, surtout des adultes. Le virus pénétre dans l'organisme
essentiellement par voie digestive, et la contamination est favorisée par les mauvaises conditions
d’hygiéne. Ce virus n'est jamais responsable de formes chroniques, mais il peut occasionner des
hépatites fulminantes imposant la greffe de foie en urgence.

Malgré l'existence d’un vaccin disponible depuis 20 ans, I'hépatite B touche environ 280 000
personnes en France. La transmission du virus se fait par voie sanguine, sexuelle ou lors de la
grossesse et de l'accouchement entre la meére et I’enfant. Touchant plus souvent les hommes que les
femmes, ces hépatites évoluent dans 10 % des cas vers des formes chroniques, qui peuvent se
compliquer de cirrhose et de cancer du foie. La vaccination contre I’'hépatite B a été la premiere
vaccination mise au point pour prévenir un cancer. Les nombreuses études sur un lien potentiel avec la
survenue d’une sclérose en plaques n‘ont jamais démontré une relation de cause a effet.

Le virus de I'hépatite C est essentiellement transmis par vois sanguine et il persiste en tant
qu’épidémie chez les usagers de drogues. Il n’existe pas de vaccin, et la fréquence des formes
chroniques est trés importante avec ses risques de cirrhose et de cancer. Des efforts importants sont
faits en matiére de prévention, de dépistage et de mise au point de nouveaux médicaments, qui seront
d’autant plus efficaces qu’ils pourront étre prescrits précocement. Les Iésions induites lors de l'infection
chronique par le virus de I’hépatite C (VHC) peuvent évoluer vers une cirrhose ou un cancer
du foie, menacant alors le pronostic vital. Comprendre comment ces l|ésions surviennent devrait
permettre d’identifier les facteurs de risque de ces complications et de mettre en place des traitements
préventifs.

Chez les patients atteints d’une infection chronique par le virus de I’hépatite C, l'indication
thérapeutique va dépendre principalement de l'importance de l'atteinte hépatique évaluée, entre
autres, sur un prélévement du foie (biopsie hépatique).

L'observation d’'une accumulation de lipides (stéatose) dans le tissu hépatique examiné sur la biopsie
est un élément de gravité, car on sait que ces lésions constituent un risque majeur d’évolution vers
une cirrhose et un cancer du foie. On sait aussi que I'accumulation de gouttelettes lipidiques au
niveau du foie est un processus pathologique qui est induit préférentiellement par certains types de
VHC.

L'équipe du Dr Roingeard, a |I'Université de Tours, cherche a identifier les éléments de variabilité du
VHC qui peuvent influer sur la sévérité de la stéatose hépatique. Il existe en effet plusieurs sous-types
de VHC, caractérisés par de petites différences au niveau de leurs génes (génotype) et donc des
protéines de ces virus.

Méme si la stéatose n’est pas spécifique d'un génotype viral, elle semble plus sévere lors d’infections
par les VHC de génotype 3. Afin de mieux comprendre les bases de cette association, les chercheurs
comparent les données obtenues lors de biopsies du foie de 15 patients infectés par un VHC de
génotype 3 et celles de 15 autres patients infectés par un VHC d’un autre génotype. L’étude est
focalisée sur deux protéines du virus dont les variations pourraient favoriser l'accumulation de
gouttelettes lipidiques.

Les résultats attendus devraient permettre de mieux comprendre les mécanismes impliqués dans la
stéatose hépatique induite par le virus de I’'hépatite C, ainsi que le lien entre ces |ésions et le risque de
survenue d’un cancer du foie.

Source : Fondation pour la Recherche Médicale 14 juin 2011



le Médicament

Les immunosuppresseurs :
ou médicaments génériques ?

Le principe actif des immunosuppresseurs commercialisés depuis
10 ans tombe dans le domaine public. Les médicaments
immunosuppresseurs, comme les autres médicaments,
deviennent des génériques obligatoirement proposés par le
pharmacien selon les recommandations de |'Assurance Maladie.
Nous sommes déja familiarisés avec les génériques de certains
médicaments entrant dans notre traitement, mais pour
I'immunosuppresseur les transplantés ont du mal a envisager
cette éventualité car il agit directement sur le rejet du greffon.
Pour étre considéré comme un équivalent du médicament original
(le princeps) le générique doit avoir la méme qualité et quantité
en principe actif, la méme forme pharmaceutique et dont la
bioéguivalence avec la spécialité de référence est démontrée par
des études de biodisponibilité appropriées selon le Code francais
de santé publique. Cette notion est trés importante.

Source : Le courrier de la transplantation — Avril mai juin 2011

Il est donc conseillé d’aborder cette question avec votre médecin
gui peut préciser sur I'ordonnance « non substituable ».

Le principal avantage du générique est son prix inférieur a celui
du princeps, aussi si votre conviction et |'avis de votre médecin
de suite de greffe vous incitent a refuser le générique pour votre
immunosuppresseur ne vous sentez pas de mauvais citoyens.

Recours pour exces
de pouvoir (REP)

Le CISS(), la FNATH@ et 'UNAF® ont
déposé un recours pour excés de pouvoir
(REP) devant le Conseil d’Etat contre le
décret dont I'application a pour conséquence
I'abaissement du taux de remboursement des
médicaments « vignette bleue » de 35% a
30% et des dispositifs médicaux de 65% a
60% , dans la mesure ou le taux de
participation de I'assuré est fixé, en principe,
par I'Union Nationale des Caisses Nationales
d’Assurance Maladie et n'est pas de la
compétence du gouvernement.

Le CISS et la FNATH ont déposé un REP
contre le décret qui prévoie d’augmenter le
seuil dapplicaton de la participation
forfaitaire de 18 euros sur les actes codteux.
Pour les actes dont le montant est égal ou
supérieur a 120 euros, le ticket modérateur
laissé a la charge de I'assuré est remplacé
par une participation forfaitaire de 18 euros.
Le décret reléve le montant de cefte
participation forfaitaire. Ce sont désormais les
actes dont le montant est égal ou supérieur a
120 euros et non plus 91 euros et ceux
affectés a un coefficient supérieur ou égal a
60 et non plus 50.

Le CISS et la FNATH ont également déposé
un REP contre le décret portant modification
des conditions de prise en charge des frais de
transport pour les malades reconnus atteint
d'une ALD. L’argumentaire s’appuie sur le
préjudice que subira un usager en ALD dont
la situation I'expose a une exclusion de prise
en charge des frais de transport au regard de
ce décret.

Le CISS va également attaquer le décret
encore & l'état de projet qui va viser a
I'hypertension artérielle sévére de la liste des
ALD en reprenant & son compte le point de
vue des scientifiques qui classent 'ATH au
rang des maladies et non pas seulement de
facteurs de risques.

() Collectif Interassociatif Sur la Santé

(2) Fédération Nationale des Accidentés
du Travail et des Handicapés

() Union Nationale des Associations
Familiales

Source : Lettre d'information du CISS
N° 21 - juillet septembre 2011



Activités '

[ ] (] ' 4 [ .
-4 juin : meéchovui @ Romans
Nous avons passer un trés bon moment tous ensemble et tout le monde semblait en tres grande forme!!
(dont les trois enfants Alicia, Tristan et Axel qui vont si bien).
Nous avons eu la joie d'accueillir de nouveaux arrivants et merci & Armand et Dany pour 'organisation de
cette magnifique journée. Nous avons eu beaucoup de chance avec le temps, c'était super...

- 21 juin : journée du don d’organes

Malgré quelques averses, nous avons pu dans la joie et la bonne humeur rencontrer de nombreuses
personnes et donner plus de mille colliers et livrets d'informations.
Comme chague année nous avons rencontré beaucoup de succes, et si certain étaient au départ attirer par
les colliers ils n'en n'ont pas pour autant été moins attentifs au message délivré.
Merci aux bénévoles, de I'ADOT, de la FNAIR et de Transhépate, qui ont donné le meilleur d'eux méme
pour informer la jeune population présente ce jour la a Lyon.




- 17 septembre : journée détente dans la Loire

Nos amis ligériens nous ont conviés a une agréable journée a 1100m aux sommets des Monts du Forez,

au Parc de la Droséra.
Aprés un excellent repas ou la myrtille était a I’hnonneur, nous avons profité du soleil pour une promenade
digestive de 2 km en pleine nature afin d’admirer 50 maquettes miniatures des monuments du Forez.

Un grand bravo et merci a Evelyne et Christian.

lls nous ont quitté l

. % Notre ami, Faygal LAKEHAL nous a quitté mi juillet des suites
# d’un cancer de la peau. Depuis sa greffe (2007) Faycal faisait
" %‘i“éf parti de notre association et était trés assidu aux permanences
", et manifestations jusqu’a ce qu'il trouve un travail. Nous étions
sa famille de cceur et I'avons accompagné toutes ces années
jusqu’a son déces.

Son absence nous peine beaucoup et nous présentons toute
notre sympathie a la famille et aux amis.



Détente

Solutions dans le prochain numéro
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Breves

Interventions dans les établissements scolaires
concernant le don d’organes

TRANSHEPATE est intervenue aux cotés de 'ADOT au sein des établissements scolaires pour sensibiliser
les adolescents au don d’organes, acte civique par excellence.

Ces interventions sont gratuites et destinées aux éléves de la classe de 3
présence d'un coordinateur hospitalier et d’'un ou plusieurs greffés.

En début de séance, des échanges avec les éléves sont organisés afin de leur faire prendre conscience de
importance du don d’organes tant pour eux-mémes que pour les membres de leur famille ou amis qui
pourraient étre concernés un jour.

Ensuite I'utilisation de supports pédagogiques (DVD, CDROM...) expliquent clairement le déroulement de
toutes les démarches a effectuer et limportance du r6le des différentes équipes médicales avant de
pourvoir procéder aux prélevements d'organes (accord de la famille, organes sains...).

Cette projection est suivie de débats au cours desquels beaucoup de questions sont posées. La plupart des
éléves sont trés sensibles aux témoignages des personnes transplantées.

Au cours de nos interventions, nous avons pu constater que, si au départ certains adolescents semblaient
indifférents ou non concernés par le sujet, au fur et a mesure des informations délivrées, ils comprenaient
I'intérét de notre démarche et y adhéraient totalement.

eme

. Elles se déroulent en

Fort de ce succes, nos interventions reprennent a la rentrée scolaire.

Jeanine PICOLLET

- ,i Derniére minute

Notre AMI et doyen des greffés du foie de Lyon, Marcel AZOULAY, aprés de
longues années d’attente vient d’étre greffé du rein. Malgré les dialyses
Maurice ne manquait pas nos réunions et venait témoigner régulierement
dans les écoles.

(Photo prise il y a quelques mois lors d’une intervention au Lycée jean Paul

Sartre de Bron).
ul\ J
Nous lui souhaitons une bonne convalescence et au plaisir de le retrouver parmi nous.

Amitiés a sa merveilleuse épouse Manuela.

Solutions du n°33 — Avril 2011
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/ Les nouvelles affiches sont arrivées dans les hopitaux. \
CRX HEH HFME

: Assoekiion ‘ Agggetaifu | RESURBENGE TRANSHERATE
 RESURBENGE TRAISHERITE ‘
] : ¢ i ¢ Votre enfant a été greffé(e) ou est sur le point de I'étre,
RhonesAIpes i HidnasAlpes % Vous souhaitez rencontrer des parents vivant la méme
expérience que vous ou des personnes greffées du Foie
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Merci a tous les bénévoles
\_ J

Vous desines necevoin plus vite les inporunations.
Uows voules necevoin napidentent << &'Ccho des grefes » .
Donnez-nous votre email !

Envoyer le & : tissiersirano@free.fr

Dans l'attente de notre site internet,
grace a nos jeunes transplantés
Résurgence Transhépate Rhone-Alpes
est maintenant sur

facebook.
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