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Cheéres adhérentes, Chers adhérents,

La crise sanitaire n’est pas terminée, mais un retour vers une vie
avec moins de restrictions est appréciable.

Jai le plaisir de vous adresser ce numéro de « La lettre d’info » pour
la période Avril-Mai-Juin.

Je remercie le docteur Gilles BLINDER adhérent de . FRANCE ADQT.77 depuis de trés nombreuses
années. Gilles a décidé de se mettre en retrait et de ne pas solliciter un nouveau mandat au conseil
d’administration.

Merci pour tout ce travail que tu as fait pour le don d’organes, de tissus, de moelle osseuse.

Merci pour ta disponibilité et ta participation aux interventions de sensibilisation.

Tu restes avec nous comme adhérent et nous te remercions.

Notre association a lancé la campagne de renouvellement des adhésions. Nous avons décidé de faire
cette action en une période commune a tous les adhérents. Cela permet de ne pas faire les relances
au cas par cas en référence a la date d’adhésion. Nous vous remercions pour votre soutien a France
ADOT 77.

Nous avons besoin d’adhérents actifs qui sont amenés a intervenir dans le cadre des actions de
sensibilisation, mais aussi'des adhérents de soutien. Parlez-en dans vos entourages et proposez a vos
connaissances d’adhérer@a notre association.

Nous souhaitons la bienvenue a Laurence, Nelly, Marjorie qui viennent de nous rejoindre.

L'année 2020 n’a pas permis de continuer les actions de sensibilisation. Cette année marque une
reprise, puisque a ce jour deux actions ont été faites. Mais des contacts de partenariat sont faits.

Au nom des membres du bureau, je vous souhaite une bonne lecture, et comme nous sommes dans la
période estivale, de passer un bel été.

Mais surtout « Prenez soin de vous | »

Michel ERNEST
Rédacteur en Chef
Responsable de la Communication

DE FRANCE ADOT 77.
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INTERVENTION AU LYCEE LES PANNEVELLES A PROVINS.

- DES ELEVES SOUCIEUX D’EN SAVOIR PLUS SUR LE DON D’ORGANES

T

- Dans la poursuite du chemin tracé I'an passé par Perrine, une des éléves de terminale, les 29
éleves de la classe de Terminale ST2S2(Sciences et technologies de la santé et du social) du
lycée les Pannevelles de Provins ont mis en place une étude sur le don d’organes.

- . La recherche documentaire entreprise sur ce sujet leur a permis de se questionner et
d’émettre des hypothéses de travail dont celles que les jeunes ne se sentaient pas concernés
et sont majoritairement opposés au don faute d’informations.

- Tout d’abord; un premier constat s’'impose : il existe peu d’études menées en direction des
jeunes. Il est fréquemment fait référence a une enquéte réalisée en 2006 par I'agence de
biomédecine aupres des 16-25 ans. Elle prouve qu’il s’agit d’un théme auxquels ils adhérent
spontanément (plus de 8 jeunes sur 10 y sont favorables). Mais, ils ne le maitrisent pas et ne
peuvent donc s’exprimer sur le sujet.

- Les jeunes interrogés formulent leur crainte par rapport a I'apparence du corps et estiment
que les organes visibles (peau, yeux) sont plus difficilement prélevables.

- Pour eux, le sujet reste tabou et il est difficile d’en parler avec leur famille. lls échangent plus
volontiers avec leurs amis lors d’'un élément déclencheur (médias, évocation en cours). lls
attendent les explications nécessaires a leur réflexion en passant de préférence par un
intervenant en milieu scolaire ou leur médecin.
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Selon I'Agence de |la biomédecine, une partie de la population gagne a étre plus sensibilisée :
les 16-24 ans. Aussi des campagnes de communication en direction des jeunes sont
régulierement mises en place utilisant les réseaux sociaux.

Pour actualiser les données et coller a la réalité actuelle, les terminales ont réalisé un
guestionnaire en ligne en direction de leurs pairs. 15 ans apres I'étude de référence, les
résultats révelent que le don d’organes n’est pas un sujet tabou pour 66% des éleves du lycée.
Les éléves peuvent donner une définition de ce qu’est le don et connaissent son utilité. Ils
ignorent le contenu de la loi, les modalités du don (pour % d’entre eux). lls sont 60% a étre
favorables au don mais n’ont jamais exprimé leur opinion. 4 éléves sur 10 n’a jamais évoqué
ce sujet avec ses proches.

% des éleves veulent en savoir plus sur le sujet et s’estiment largement.sous-informés (87%).
Ce bilan montre que les idées changent doucement mais que la nécessité d’avoir des
connaissances pour s’exprimer est toujours d’actualité.

Pour mieux appréhender le sujet, les éleves de terminale ont eu la chance d’interviewer Abby,
une éleve de 3éme dont le témoignage poignant sur sa situation médicale les a touchés. Abby
a été empoisonnée suite a I'ingestion d’un steak haché contaminé par une bactérie (e-coli). Du
fait de son tres jeune age (2.5 ans), la conséquence a été dramatique : destruction de ses reins.
Cette jeune fille a donc été greffée et a évoqué sa vie avec son nouveau rein et les
conséquences en termes de santé (nombreux examens, prise de médicaments a vie...) ainsi
que lI'impact sur sa famille (éloignement du fait des hospitalisations, ...). Dynamique et tres
mature, Abby a exposé ses craintes pour I'avenir (projet professionnel, suivi médical a vie...).

Pour les éléves de terminale, cet échange les a plongés dans la réalité de la vie avec une greffe
et de lI'importance de celle-ci y compris pour. des enfants, dans des situations qui peuvent
toucher chacun d’entre eux (accidents de la route, maladie, exposition a un risque sanitaire...)

Enfin, les terminales ont pu ensuite échanger avec deux représentants de I'association ADOT
de Provins, M. ERNEST et Mme PUJOLLE. Trois axes ont été abordés: tout d’abord la
législation, la vie avec une greffe et ensuite le déroulé plus technique du prélévement a la
transplantation.

Les éleves ont pu poser des questions sur la loi, la position des cultes sur le sujet, et les progrés
médicaux dans le domaine (greffes de bras).

Les éleves ont trouvé l'intervention riche « les intervenants étaient contents d’étre avec nous
et'nous ont interrogé » précise Elina. « lls nous en ont appris encore plus sur le don » déclare
Jade. Grace a eux, nous avons pu prendre réellement conscience de ce qu’est le don
d’organes »ajoute Perrine. Pour Zo », « lls ont répondu a toutes nos questions »

Plusieurs éléves ont utilisé cette manifestation pour aborder le sujet en famille et avec leurs
amis. « Elle m’a donné 'occasion de parler avec mes proches » précisent Lucie et Chloé.

Pour finir, les éléves pourront assister a la projection du film « réparer les vivants » lors de la

semaine de révision du bac.
Rendez-vous a été pris I’an prochain pour évoquer le sujet avec d’autres éléves.

Isabelle
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LA PAROLE AUX ADHERENTS
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Bonjour, je m'appelle Rachel, J'ai 49 ans et suis greffée depuis 2017.

En 2005, on avait découvert une maladie auto-immune appelée le syndrome des anti-synthétase. C'est
une maladie qui, pour faire court, touche les poumons et les muscles. Puis en 2007, c'est le HIV qui a
fait son apparition dans ma vie ; autant dire que mon parcours desoin était tres lourd déja, mais j'avais
une vie plus ou moins normale : je bougeais énormément, j'avais une vie sociale tres remplie, je vivais
donc mes maladies normalement, méme si je faisais face a‘ces examens et hospitalisations, et ce tres
régulierement.

Et puis 2011 : I'nécatombe : j'ai un HTAP. Mes mouvements, ma respiration, mon indépendance
commengaient petit a petit a se réduire. Trés rapidement, on a mis:en place I'oxygéne. En mois d'un
an j'étais branchée 24h/24h. Mon syndrome devenait de plus en plus invalidant et je suis devenu
I'ombre de moi-méme et ma vie ne tenais qu'a un fil.

Mon refuge ?
Ma famille qui était et est toujours.un véritable soutient, mon conjoint qui était arrivé dans ma vie au

pire moment. Je |'ai rencontré 6 mois avant la découverte de HTAP. Avec mon petit cercle familial, on
s'est battu durant ses années, grace a eux, j'ai su garder la foi, et I'espoir malgré la situation. Leur
Amour m'a gardé en vie car je peux dire j'ai.confronté cette maladie d'une autre maniere. Dans leurs
regards, je ne me voyais pas me dégrader physiquement, je me devais de rester forte et de garder
espoir.

Mes médecins : J'ai des le départ eu une équipe médicale au Top, j'étais écoutée, j'avais a chaque
étape de mon parcours et des découvertes d'autres maladies, des explications claires et précises.

La greffe?

Honnétement, je ne connaissais pas ou trés mal ; et la greffe des poumons encore moins ; pour moi,
mon HTAP devait me conduire inéluctablement a une mort prématurée. Je me préparais
psychologiguement et j'avais donné des instructions pour la tenue : une robe fleurie car j'adore les
robes et d'autres choses.... Je voulais donc vivre le plus gaiement possible. Durant cette période, j'avais
continué a voyager en Europe, avec ma bouteille d'oxygéene, je continué a aller au restaurant, au
cinéma ...

C'est le Dr SAVALE du Kremlin Bicétre qui en mars 2015, avait pris le temps de me I'expliquer, les
avantages et les risques. Pour la premiére fois de ma vie, j'ai eu trés peur. J'ai pleuré pendant plusieurs
jours, la greffe me faisait peur, je ne voyais pas comment, dans mon état, on pouvait remplacer mes
poumons, mon cceur (car au départ c'était ¢a le deal).

Le temps m'était compté, il fallait que je donne ma réponse rapidement.

On s'est réuni en famille, chez ma maman en Belgique, mon petit frere était venu du Canada, mon fils
était aussi présent. 2 mois avant un autre de mes freres était sorti miraculeusement d'une méningite
fulgurante.
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Mon compagnon, comme toujours, optimiste, a acheté un fauteuil roulant d'occasion, on a équipé la
voiture pour I'oxygéne et on est parti en Italie : Florence, Naples, Capri...

Au retour de ce périple, j'ai commencé les différents examens qui précedent la greffe. C'était dur ; je
suis devenu complétement invalide, je ne marchais quasiment plus, faire 10 pas était devenu a
chalenge, parler aussi, faire ma toilette aussi. On m'avait envoyé dans un centre de repos, mais cela
s'était tres mal passé donc je suis retourné a la maison et ma mére est venu pour me soutenir.
Durant cette période d'examens, j'ai eu les rdvs avec I'équipe du centre Marie Lannelongue (ou je
devais étre transplanter si mon dossier était ok)

La greffe.
Puis est venu ce jour, a la maison. Une semaine aprés mon acceptation pour la greffe poumons, Je

I'appelle le jour de la crise ; j'ai failli partir devant ma maman et mon compagnon ; je ne voulais pas,
pas comme ¢a.

Je me souviens de la salle de réa a st Antoine, puis celui de La Pitié avec cet appareil : ECMO;

Je me souviens de mes peurs, de I'espoir qui s'en ai suivi : Le samedi 6 février 2017 ; on demande a ma
mere et ma sceur de laver mes cheveux (je les avais jusqu'au dos ;dles locks, épais, trop lourd pour moi
avec la perte de poids) ; deux gentilles infirmiéres étaient venues porter main forte a la mére pour
laver cette chevelure.

Ma famille était 1a ; il y a eu beaucoup de fou rire dans cette chambre de réa.

Cet espoir s'est vite transformé en réalité ; on de demande de me préparer pour la transplantation ;
Mon état d'esprit en ce moment-la ? Pas de peur, mais excitée et malheureuse car pour que je puisse
vivre, il a fallu qu'une personne perde sa vie. Mais je savais que si cela réussissait, j'allais en prendre
grand soin.

J'ai été transplantée le 5 février 2017 en super urgence ;.il y a eu des quelques complications, mais le
plus important est que cela m'a sauvée la vie.

Je revis

La greffe, et tout mon parcours médical a eu un grand impact dans ma vie et celle de ma famille.
Je mesure la chance quej'ai d'avoir pu bénéficier de ce merveilleux cadeau, la chance d'étre dans un
pays ou le systéme de santé est plus que correct.

Manger correctement et bouger a une résonnance nouvelle : j'ai repris le sport ; je fais attention a mon
corps, jed'écoute plus. Ma maman aussi, elle qui n'avait jamais pratiquer une activité physique, s'est
inscrite dans.une salle, a appris a pédaler....

On prend soin des uns.et autres, sans toutefois tomber dans |'exces.

Je suis reconnaissante pour cette nouvelle vie, que je savoure depuis 2017 ; reconnaissante a mon
donneur et sa famille ; grace a ton don, je suis la aujourd'hui, tu as fait de moi une personne plus
ouverte aux autres, au monde. Tu m'as permis faire a nouveau des projets ; grace a ton don je suis
mariée avec I'homme de ma vie.

Je suis reconnaissante pour mes médecins, les infirmiers, ... qui m'ont gardé en vie, qui m'ont soignée.
De tout mon Cceur : MERCI.

Ma famille, je vous dois tout, je n'aurai jamais de 2 vies pour vous remercier.

Et maintenant ?

LA vie apres la transplantation se passe bien je suis toujours suivi pour mon syndrome ; mes douleurs
musculaires et articulaires ? rien mais on le contréle.

HIV : sous contrdle ; rien a signaler
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Greffon : ¢ca se passe trés bien ; j'ai eu qgs petits bobos, champignons et bactéries ; mais ¢a va ; je suis
suivi tous les 3 mois, j'ai un contréle sanguin une fois par mois.

Niveau personnel : je me suis mariée avec mon compagnon, on retape (enfin, lui) une maison en pierre
achetée aprés ma greffe, et je continue de travailler a la maison. Et j'ai commencé la randonnée.
Merci a mon donneur

Rachel
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Bonjour a tous,

Je me présente : je suis Marjorie, j’ai 36ans et je suis une toute nouvelle adhérente de France ADOT.
Je n’ai jamais été greffée et ne connait pas dans mon entourage de personne ayant été greffée. Pour
autant, j’ai trés tot été intéressée par le sujet tabou du don d’organes et de tissus. Pour moi c’était une
évidence : aprés mon décés, il fallait que mon corps devenu inutile pour moi-méme puisse participer
a sauver la vie d’autrui.

Depuis 2017, tout le monde est automatiquement considéré comme donneur d'organes, sauf s'il a
manifesté son refus. Mais avant 2017, et plus précisément depuis 1976, nous étions déja considérés
tous donneurs. Le nombre de greffes ne progressait que lentement, il y a donc cette nouvelle loi dite
« de réaffirmation du consentement présumé ».

A ma majorité, j’ai choisi de m’inscrire au registre des donneurs. A cette époque, penser a sa mort en
entrant tout juste dans sa vie d’adulte pouvait paraitre étrange. Mais j'étais bien décidée a faire
comprendre que penser le sujet du don d’organe n’a rien de morbide. Bien au contraire, permettre a
des personnes malades condamnées de bénéficier d’une greffe qui les sauvera, c’est prendre le parti
de la vie !

Mais cela ne me suffisait pas. Pouvais-je de mon vivant mettre d’ores et déja en pratique cette volonté
de donner ? Quelques choses en moi pouvaient-elles déja bénéficier a autrui ?

Lorsque j’étais étudiante j'ai croisé le chemin de I'EFS sur mon campus. J’ai débuté mon parcours de
donneuse en donnant mon sang et mon plasma. Grace a cette rencontre, j'ai été d’autant plus
sensibilisée et informée au sujet du don. Plus tard, je me suis inscrite au registre des donneurs de
moelle osseuse. Il y a 2 ans, j’ai franchi une nouvelle étape en donnant mes gametes.

Je n’ai pas encore d’enfant et je ne sais pas si j’en aurais un jour. J'ai été confrontée toute ma vie a la
douleur de couples en mal de parentalité. Les causes d’infertilité sont nombreuses et toujours
dramatiques pour les personnes qui y sont confrontées. J’ai donc choisi de donner mes ovocytes afin
de permettre a d’autres de créer la plus belle chose que la vie ait a nous offrir : une famille.

En bref, étre donneur ne commence pas aprés la mort. Sang, plasma, plaquettes, moelle,
gametes...Donner c’est possible quand on est bien vivant. C'est dés maintenant !

J'ai aujourd’hui choisi de prendre davantage de temps pour m’investir au service des causes qui me
tiennent a cceur et de mes concitoyens. Via le site tousbenevoles.org, je me suis rapprochée de
I’association France ADOT77.

Je n’en ai pas encore eu I'occasion, mais j'espere pourvoir bientot participer avec les autres membres
actifs de I'association ADOT77 aux actions de sensibilisation auprés de groupes. Mais pas besoin de
précher devant un large public pour faire parler des bienfaits du dons !

Mon adhésion a I'association me permet déja de soutenir ses actions. Sans prosélytisme, jaborde le
theme de mon adhésion auprés de mes proches, ce qui lance simplement le sujet de conversation.
Cela a le bénéfice de permettre a chacun de penser ce sujet, d’en parler, sans pour autant entrer dans
un débat clivant. L'idée n’est pas d’exiger de chacun d’avoir une opinion tranchée et définitive. Y
penser et en parler, c’est déja un grand pas !
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Si vous lisez cet article, c’est probablement que vous étes déja sensibilisé et informé au sujet du don.
Néanmoins, pas besoin d’étre « un spécialiste » pour aborder le don d’organes et de tissus. En parler
ouvertement, partager ses sentiments et convictions, c’est déja participer a libérer ce sujet tabou. En
parler, c’est participer a dépassionner le sujet et c’est permettre aux vivants de respecter de fagon
apaisée les volontés d’un proche défunt.

A Michel,

Merci de m’avoir présenté |'histoire et les actions de I'association ADOT77.
Merci pour ton accueil et de m’avoir offert une tribune dans ce journal.

A tous les bénévoles,

Merci de participer a convaincre nos concitoyens des bienfaits du don.

Marjorie
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Merci a eux pour leur adhésion,

J’ai 53 ans et je suis ambulancier depuis 17 ans, je pratiquele self défense; course a pied, vélo.

Je suis marié et j’ai trois enfants.

Dans le cadre de mon métier d’ambulancier, je suis au-contact de personnes en attente de greffe, ou
apres leur greffe. Je précise que je ne suis pas greffé.

Mon engagement dans l'association France ADOT 77 c'est fait naturellement, un ami m’a parler de son
engagement au sein de celle-ci. J'ai donc fait une.adhésion de soutien

Offrir un ou des organes, pour permettre a un autre patient devivre, je trouve ¢a merveilleux, savoir
gu'une autre personne pourra continuer a vivre grace-au don qu'on lui fait.

Dés que j’en ai l'occasion je parle‘du don d’organes avec les personnes rencontrées est pour moi
important, car c’est un sujet trop méconnus

Je fais connaitre autour de moi l'association France ADOT 77 et ses activités.

Je propose a ces personnes.d’adhérer en soutien‘a |'association.

La situation actuelle met en évidence qu’il manque des donneurs pour permettre a des personnes en
attente de greffe d’étre sauvées. Il estimportant de continuer la communication sur le don d’organe.
Chaque personne peut se retrouver soit en situation de donneur mais aussi celle de demandeur d’une
greffe. Il faut donc avoir et faire connaitre sa position sur cette question tres importante.

Alain
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Je m’appelle Frédéric, j'ai 44ans et je travaille comme Agent de Sécurité et Prévention Incendie.

Dans le cadre d’une activité de loisirs je suis garde de chasse-particulier.

C’est dans mon entourage que j'ai découvert ce qu’apporte la transplantation d’un organe et ainsi de
sauver une vie.

J'ai décidé d’adhérer en soutien a l'association France ADOT 77 pour soutenir ses activités sur
I'information du don d’organes.

Je ne suis pas greffé mais faire évoluer et connaitre cette cause est quelque chose d'important pour
moi. Je pense que les médias malheureusement ne sensibilisent pas assez les personnes pour le don
d'organes. C’'est vu comme est un sujet tabou, car il renvoi a notre propre disparition.

Il faut en parler pour que les choses bougent. Les actions de France ADOT 77 vont dans ce sens.

Frédéric
s . . QFRANCE N .
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