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DON DE REIN

A UN PROCHE,

LA SOLUTION

EST EN NOUS TOUS

Si vous souffrez d'insuffisance rénale chronique ou que vous
avez un proche qui en souffre, vous serez peut-étre concerné
par la greffe de rein a partir d'un don du vivant.

Ce type de greffe donne de trés bons résultats pour les
receveurs et le prélévement du rein est une procédure aux
risques maitrisés pour le donneur.

Le don d’un rein a partir d'un donneur vivant est trés encadré
par la loi. C'est une procédure qui peut étre longue et a laquelle
il faut réfléchir le plus tot possible.

Parlez-en a votre néphrologue qui pourra vous délivrer des
informations générales mais aussi adaptées a votre situation.

Le don du vivant est un sujet complexe que beaucoup de
patients, candidats a la greffe, n‘osent pas aborder avec leur
entourage. Pour vous aider dans cette démarche, vous trouverez
a la fin de cette brochure des témoignages de patients et de
donneurs qui partagent leur récit de vie sur ce type de greffe.

Vous pouvez également faire appel aux associations de patients
afin d'échanger avec des personnes qui ont eu |'expérience

du don de rein a partir de donneur vivant. Vous trouverez les
coordonnées des principales associations de patients sur le site
www.dondorganes.fr




QU’'EST-CE QUE
L'INSUFFISANCE
RENALE?

LE REIN : 5 3 g
UN ORGANE INDISPENSABLE A LA VIE Il existe deux traitements possibles.

Le rein assure de nombreuses fonctions Vessie Uretere

indispensables du corps humain telles que : 1

4 Eliminer les déchets de I'organisme,
4 Maintenir une hydratation normale,

¢ Maintenir la production des hormones et des

vitamines indispensables & certaines fonctions.
Uretre

LES MALADIES RENALES PROGRESSENT

Certaines personnes sont porteuses de maladies comme le diabéte
ou I'hypertension artérielle qui détruisent les reins en évoluant
progressivement (en général sur plusieurs années) vers une insuffisance 2

rénale chronique.

" On estime que prés d’'1 Francais sur 10"
est concerné par ces maladies rénales.”

LINSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE

Linsuffisance rénale chronique est une diminution du fonctionnement des
reins qui ne filtrent plus correctement le sang de |'organisme. Longtemps
silencieuse, elle ne régresse pas et peut évoluer progressivement vers
I'insuffisance rénale chronique terminale.

LINSUFFISANCE RENALE TERMINALE :
Il s'agit du stade ultime de I'insuffisance rénale chronique. La perte de
la fonction rénale est telle que la vie de la personne est en danger si
elle n'est pas traitée. .

(1)Environ 6 millions de personnes, selon I'Atlas de I'insuffisance rénale chronique en France,
IRDES et Agence de la biomédecine, 2018. https://www.irdes.fr/recherche/ouvrages/004-
atlas-de-l-insuffisance-renale-chronique-terminale-en-france.pdf



https://www.irdes.fr/recherche/ouvrages/004-atlas-de-l-insuffisance-renale-chronique-terminale-en-france.pdf

POURQUOI LA GREFFE DE REIN
EST-ELLE LA MEILLEURE OPTION
THERAPEUTIQUE ? =

Ce traitement, qu'il soit pratiqué a partir d'un donneur vivant ou décédé Green, PR I

est privilégié et recommandé par la Haute Autorité de Santé pour Lo, > n >
plusieurs raisons :

Il améliore I'espérance de vie et la qualité de vie de la personne . It b 0 - . ‘
receveuse. :::' . .: ...:‘ ... ot .

4 Aprés la greffe, plusieurs contraintes disparaissent.
4 Les périodes longues et difficiles de dialyse sont supprimées.

Quand la greffe est issue d'un donneur vivant, le rein greffé fonctionne
bien et longtemps. Elle est parfois la seule possibilité pour certains " ... o

malades (groupe sanguin rare ou présence d'anticorps) dans un délai : :
raisonnable. [} o e
Un suivi médical régulier est néanmoins nécessaire. En effet, seule la 5 N .

prise d'un traitement immunosuppresseur permet de conserver le bon @
fonctionnement du greffon.

En France, le nombre de malades en attente d'une greffe rénale ne D Laaeees p
cesse d'augmenter. : ‘

En 2019, en France, 3643 greffes rénales

ont été effectuées, dont 510 grace RS .
a un don du vivant (soit 14 %). S e e gt || O

| |
|
oeon




GREFFE RENALE :
QUI PEUT DONNER?

QUELLES SONT LES CONDITIONS POUR ETRE DONNEUR?
Les conditions des greffes avec donneur vivant sont strictement
encadrées par la loi.

# Seules les personnes majeures et responsables peuvent étre prélevées.

¢ Aucune personne n'est écartée d’emblée en tant que candidat
potentiel au don d'un rein a son proche malade.

4 Un bilan médical complet est réalisé pour évaluer la compatibilité et
s'assurer de |'absence de risque pour le donneur et pour le receveur.

Le don de rein du vivant est gratuit

et consenti de facon libre et éclairée.

QUI PEUT ETRE DONNEUR?

Le donneur appartient a I'entourage proche restreint, ce peut étre :
¢ Le pére ou la mére,

¢ Le conjoint,

¢ Le frére ou la sceur,

¢ Le fils ou la fille,

4 Le grand-pére ou la grand-mére,

¢ L'oncle ou la tante,

¢ Le cousin germain ou la cousine germaine,

# Toute personne apportant la preuve d'une vie commune d'au moins 2
ans avec le receveur, ou bien un lien affectif et stable depuis au moins
2 ans avec le receveur.

La greffe de rein issue du donneur vivant présente de nombreux
bénéfices, et ce pour plusieurs raisons :

Elle est parfois la seule possibilité de traitement dans un délai raisonnable.

La date de la greffe peut étre programmée et réalisée dans des
conditions optimales.

La survie du rein greffé est plus longue quand le rein est issu d'un
donneur vivant.

Les durées de dialyse, traitement lourd, impactent le quotidien et
réduisent la qualité de vie.

Comme pour tout acte médico-chirurgical, le prélevement de rein
comporte un risque qui concerne |'anesthésie, |'opération chirurgicale et
les suites opératoires, mais ce risque est minime avec un bilan de santé
complet préalable permettant de confirmer la possibilité du don.

En période post-opératoire, la majorité des complications sont peu
séveres et transitoires. Il peut s'agir de douleurs au niveau de la cicatrice,
d'infections urinaires, de complications pulmonaires, ou encore la
survenue d’une hypertension artérielle nécessitant un traitement.

Les risques pour le donneur peuvent également provenir de la survenue
d’une atteinte sur le rein restant (insuffisance rénale, tumeurs, calculs...).

Un suivi annuel est programmé et doit étre réalisé, méme si le donneur
n'en ressent pas forcément le besoin.



1- LINFORMATION

Elle est délivrée au patient et a son
entourage le plus tdt possible, en général
par le néphrologue référent. L'équipe
de dialyse, les infirmiéres pourront ensuite
répondre a des questions plus pratiques.

La greffe et le don a partir du vivant
sont des démarches complexes qui
nécessitent une réflexion de la part du
patient et de son entourage. Il est tres
important de prendre le temps de la
réflexion pour permettre au donneur
comme au receveur de réussir leur projet
et d'étre slrs de leur choix.

3 - LA DECISION DEFINITIVE
Le donneur peut revenir sur sa décision a tout moment et par tout moyen.

Le donneur rencontre un comité donneur vivant composé de 5 personnes.
Il est chargé de vérifier a la fois la bonne compréhension des risques et
des conséquences éventuelles du prélévement, et que le donneur est libre
de sa décision.

4 - LINTERVENTION CHIRURGICALE

Elle peut se faire de 2 maniéres :

Soit par chirurgie ouverte : I'incision est réalisée
soit sur le c6té, en face du rein (lombotomie),
soit par devant, sur I'abdomen (sous costale).

Soit, de plus en plus souvent, par ccelioscopie (ou laparoscopie) :
I'opération est assistée par vidéo, ce qui permet de réduire
I'importance des incisions et les douleurs post-opératoires.

Lhospitalisation dure de 3 a 10 jours selon I'état de santé du
donneur et le type de chirurgie. Les donneurs bénéficient de 4 a
8 semaines d’'arrét de travail, avant de reprendre une vie normale.

2 - LE BILAN MEDICAL
Son objectif est multiple :

Evaluer le risque chirurgical, v

Prévoir le geste opératoire

et I'évolution post-opératoire,

Vérifier la compatibilité

du donneur et du receveur,

Dépister des maladies transmissibles,

Apprécier I'état psychologique du donneur et les éventuelles
conséquences socio-professionnelles du don a long terme.

Le comité donneur vivant délivre ou non
I'autorisation de préléevement sans avoir
a justifier sa décision.
Le candidat au don exprime ensuite son consentement devant le Président
du Tribunal Judiciaire qui s’assure a la fois que le consentement est libre et
éclairé et que le don est conforme aux conditions de la loi.

5 - LE SUIVI APRES L'OPERATION

Le suivi médical du donneur est indispensable.

Il est réalisé chaque année par I'équipe de greffe, ou par le mé-
decin si I'hdpital greffeur est situé trop loin du domicile du donneur.
Il comporte au minimum : un contrdle de la pression artérielle,
un contréle de la fonction rénale, la recherche d'albumine
dans les urines.




EN PRATIQUE
1. Le donneur fournit sa carte vitale et le cas échéant sa carte de complé-
mentaire santé lors de son premier passage au bureau des entrées.

2. |'établissement de santé inscrit le statut de «donneur vivant» dans
le systeme d'information pour notamment éviter I'envoi de factures
au domicile.

3. L'établissement prend a sa charge le ticket modérateur (si nécessaire,
I'établissement se fait rembourser une partie des frais en s'adressant
directement a la complémentaire santé du donneur).

4. Si des examens prescrits par le médecin hospitalier ou I'Etablissement
Francais du Sang sont effectués en ville a proximité du lieu de résidence
du donneur, celui-ci doit présenter sa carte vitale et, le cas échéant,
sa carte de complémentaire santé.

Les frais sont facturés a I'Assurance maladie par le prestataire de soins.
Le ticket modérateur est a la charge de I'établissement de santé préleveur.

" La loi garantit la neutralité |

financiére du don.”

EN PRATIQUE
1. L'établissement de santé identifie le donneur dans son systéme
d'information comme «donneur vivant».

2. Remise au donneur d'une fiche d'information précisant :
- les coordonnées de la personne référente,
-le contenu de la prise en charge médicale et les démarches
administratives.

Le donneur remplit une fiche de demande de remboursement sur
laquelle il indique chaque dépense en précisant la nature, la date,
le lieu et le montant. Le donneur conserve l'ensemble des pieces
permettant de justifier ses dépenses et ses transports.

4. Si le donneur est hospitalisé et/ou si son état de santé le justifie, il doit
étre placé en congé maladie pour la période de prélévement.

5. Le donneur remet la fiche spécifique de demande de remboursement
et I'ensemble des pieces justificatives a la personne référente.




LE DON DU VIVANT EST UN SUJET COMPLEXE QUE
CERTAINS CANDIDATS A LA GREFFE N'OSENT PAS
ABORDER AVEC LEURS PROCHES OU LEUR MEDECIN.

LES MOTS
POUR LE DIRE.
. C'EST LEUR

VOUS HESITEZ A FRANCHIR LE PAS ? D'AUTRES L'ONT FAIT
ET NE LE REGRETTENT PAS. VOICI LEURS TEMOIGNAGES
ET RETOURS D'EXPERIENCE SUR CE TYPE DE GREFFE.
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- HISTOIRE !

SYLVAINE

DONNEUSE A SON AMIE MARIE-LUCE

“On s'est rencontrées a la féte du village. Moi j'habite dans ce village depuis
10 ans maintenant. On s’est rencontrées assez rapidement quand je suis arrivée
et j'ai effectivement parlé de la maladie de Marie-Luce avec elle. Et un jour, elle
m'a appris que le don d'organes (a partir de donneur vivant) n'était pas forcément
possible que pour |'entourage proche, c’est-a-dire la famille, et du coup avec
cette information-1a, je me suis dit « pourquoi pas moi ?». C'est comme ¢a que
ca a démarré dans ma téte en tout cas. A partir du moment ou j'ai eu cette
information-la, je me suis dit tout de suite, « ¢a peut étre moi » (...)

Moi comme j'avais pris ma décision, tout s'est passé trés simplement. J'ai
enchainé les examens, d'abord de compatibilité, et apreés les examens pour
vérifier que j'étais en bonne santé pour le faire et qu'il n'y avait pas de probléme
au niveau rénal. Une fois que j'ai pris ma décision, que j'ai passé les examens,
ca a été une espéce d'enchainement de choses mais je n'ai eu aucun doute. Je
n’avais pas eu d'intervention non plus, c’était ma premiére intervention mais en
méme temps, comme j'avais pris ma décision, tout s'est trés bien passé (...) Je
faisais en plus confiance au chirurgien qu’on a rencontré qui est vraiment trés
bien. (...) Et puis j'étais en bonne santé donc étre opérée quand on est en bonne
santé, c'est déja plus facile. (...) (X X )

® ® ® Pour parler de ce que j'ai d faire, il fallait vérifier la compatibilité donc
avoir des examens et en méme temps il y a tout un accompagnement, une
consultation avec un psychiatre, ¢ca c’est obligatoire, pour vérifier quon a
vraiment conscience de ce qu’on fait. Et puis apres il y a aussi un rendez-vous avec
plusieurs spécialistes, psy et puis médecin. Voila c’est une rencontre avec toute
une équipe, qui vérifie qu’on a bien compris comment ¢a allait se passer, qui nous
permet d'avoir les choses bien claires, le déroulement, les conséquences...”

O’ Retrouvez ce témoignage sur le compte Instagram
Dondorganesetdetissus

DOMINIQUE

RECEVEUR D'UN REIN DE SON FRERE

"Lorsque mon néphrologue m’a annoncé une insuffisance rénale, il m’'a
directement parlé du don du vivant. J'en ai parlé a une réunion de famille et
mon frére s’est proposé dans la seconde. Gréce a notre anticipation, 3 ans avant
la greffe, nous avons pu programmer I'opération et je n'ai eu ni besoin de la
dialyse ni d'attendre un don post-mortem. Mon frére m’a dit un jour « si c'était a
refaire, je le referais sans hésitation ».”

15


https://www.instagram.com/p/CID21CSIUHu/
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LES MOTS
POUR LE DIRE.

~ HISTOIRE!

~

SYLVAIN
RECEVEUR DE SON FRERE,
GIL

“Et puis c'est arrivé, ma maladie.
Et la javais besoin d'un grand
frere. Je ne savais pas ce qui allait
se passer. Il y a eu la préparation, la
greffe (...) J'étais fier que tu fasses
¢a pour moi (...)

Tu es parti le premier : de 8h a 11h, j'ai
pas arrété de penser a toi. Tu étais dans
la salle d'opération, et moi j'attendais.
J'espérais que ca allait bien se passer.

Le chirurgien qui me dit que le rein
est en parfaite santé, qu'il est bien
vascularisé, que tout va bien et que
I'opération s’est bien passée. J'étais
conscient, mais je ne pouvais pas
parler.

I m'améne & coté de toi, tu es la.
Du coup je suis content.

J'ai adoré les moments qui ont suivi
I'opération. (...) Je voulais manger,
je voulais courir, je voulais aller a la
piscine, je voulais faire du skate, il
y a une sorte de nouveau souffle.
(...) C'est nos parents qui ont formé
ga, qui ont réussi a générer ca,
cette espéce de complémentarité.
Et finalement, de compatibilité.”

/, C'EST LEUR ‘| |'

GIL
DONNEUR A SON FRERE,
SYLVAIN

“Quand Sylvain est rentré de
Slovaquie, il narrivait plus a respirer.
Il avait de |'eau dans les poumons.
On a fait des examens. Le laboratoire
nous a dit que c'était grave et qu'il
fallait aller tout de suite aux urgences.
J'étais inquiet, alors j'ai attendu dans
ce couloir des urgences. A un moment
donné il est passé, il a traversé le
couloir et il m'a dit « c'est les reins ».
Et |3, je me suis dit, s'il a besoin d'un
rein, je lui donnerai.

Apres quelques heures on a eu la
confirmation : ses reins ne marchent
plus. Et moi, je rentre chez moi. Je suis
en colére, il va étre obligé d'étre attaché
a une machine, il ne va plus étre libre.
Et s'il n'est pas libre, plus libre, moi
non plus je ne peux plus étre libre. La
solution c'était la greffe (...).

Le 17 octobre, date que jai choisie
pour que je puisse lui donner un rein,
en tous cas on était prét, et puis ¢a s'est
trés bien passé. Et aujourd’hui quand
je le vois libre d'agir, de voyager, je
suis heureux. C'est beau d'avoir un
petit frére. Et ¢a fait du bien.”

s

Emoignage complet sur la chaine Youtube
et de tissus

-
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https://www.youtube.com/watch?v=Tk2yXkLHtz4
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LES MOTS
POUR LE DIRE.

~ HISTOIRE!

~

JEAN-MARIE

DONNEUR A SON AMI
RAYNALD

" Cette maladie a toujours fait partie
de notre histoire, de notre amitié.
Depuis toujours, je lui ai dit que je
lui donnerais un rein. Un jour Raynald
m’a annoncé que c'était urgent, qu'il
fallait le faire. On en a parlé, il ne
me |'a pas demandé vraiment, mais
pour moi c’était une évidence. Je ne
voulais pas étre dans une situation ou
j'aurais pu regretter de n'avoir rien
fait. Je lui ai dit « laisse-moi 24 heures
pour réfléchir, mais je te dis oui ». Je
lui ai donné un rein.”

-
/. C'EST LEUR (H)

RAYNALD

RECEVEUR D'UN REIN DE
SON AMI JEAN-MARIE

" Suite a I'opération, rien n'a changé, la
vie continue, de son cbté, et du mien.
On a les mémes activités, on travaille
beaucoup, on fait la féte, on s'occupe
beaucoup de nos enfants... Cété santé,
tout va bien, pour lui comme pour moi!
Nous ne témoignons pas pour donner
des legons mais seulement pour dire
que Ga existe, c'est possible et on I'a
fait, et si on peut aider a encourager
les gens qui voudraient donner a le
faire on aura réussi a faire passer notre
message.”

Retrouvez ce témoignage complet
sur la chaine Youtube don d’organes et de tissus

FABIENNE

DONNEUSE A SA FILLE CYNTHIA

“Nous savions depuis son plus jeune age, qu'un jour Cynthia aurait besoin d'une
greffe. A I'age de 5 ans, ma fille était sous dialyse péritonéale toutes les nuits,
ce n'était plus vivable. Mon mari et moi avons fait les tests et il s'est trouvé
que j'étais compatible. Je n'ai pas hésité une seule seconde, j'y étais préparée
depuis longtemps. Pour moi, c'était lui donner la vie une seconde fois et si
je devais le refaire je le referais sans probléme, d'autant que la technologie a
beaucoup évolué en 15 ans. Aujourd’hui, nous sommes tres proches, nous avons
un lien trés fort. Nous allons méme féter bientét les 15 ans de la greffe. C'est un
anniversaire important pour nous.”

JEAN-MARC
PATIENT PARTENAIRE,
PRESIDENT-ADJOINT DE FRANCE REIN
“En tant qu'administrateur de l|'association, je
commence a bien connaitre le sujet. J'interviens
a ce titre, le plus t6t possible, pour parler de
la greffe aux personnes en insuffisance rénale.
Beaucoup viennent juste d'avoir le diagnostic de
leur maladie et vont devoir penser a un traitement
de suppléance. On sait maintenant que la greffe
est la premiére intention a mettre en place avant la
dialyse. Mais les médecins passent parfois le message de fagon
anecdotique ce qui fait que les patients, en plus d'apprendre
la maladie, regoivent un discours assez dur. L'idée est que le
médecin les voit aprés I'annonce et leur explique la démarche
de la transplantation ou de la dialyse. Je leur parle de la greffe
rénale du vivant en connaissance de cause puisque je suis moi-
méme greffé depuis 12 ans grace au don d'un rein de ma femme.
Voir un patient qui est atteint de la méme maladie et qui lui parle
de son vécu le met tout de suite en face de la réalité des choses.
Ce n’est pas un concept lointain. J'évoque les démarches que
le donneur et le receveur doivent entamer, les étapes a franchir
avec le comité donneur vivant, puis le passage devant le Tribunal
Judiciaire. Sur le coup, cela peut effrayer un peu les patients,
mais ils le comprennent vite, a force d’exemples.

Une démarche personnelle et familiale est nécessaire. On donne
un rein parce que |'on a été informé auparavant. C'est pour cela
qu'il est nécessaire de parler aux patients trés tét, car I'annonce
d'une dialyse, puis de la greffe, n’est jamais évidente.

C'est tout un travail trés intéressant a faire et qui apporte
beaucoup aux patients. Quand j'ai été greffé, le don de son vivant
représentait trés peu de greffes rénales, soit 7% environ. Il est
passé a 12-15% aujourd’hui. C'est mon devoir en tant que militant
associatif de promouvoir ce type de greffe. C'est I'avenir... mais
également un axe de travail qu'il faut activer et relancer car cela
devient difficile de trouver des greffons aujourd’hui.”



https://www.youtube.com/watch?v=mha84ySrNzU



