Association pour la Vie des 


Aplasiques et des Leucémiques


"Je me bats pour vivre et pour que vivent les autres"
Telle était la devise de Philippe BOUVIER, leucémique, lorsqu'il a fondé A.V.A.L. en septembre 1986 ; il est décédé en février 1992 faute d'avoir trouvé un donneur compatible. 

En 1992, son épouse a alors choisi de continuer son œuvre : faire encore et toujours plus pour venir en aide aux leucémiques ou aplasiques, enfants et adultes, ainsi qu'à leurs familles.

Entourée d'amis et de malades, Marie-Dominique BOUVIER assure la présidence d'A.V.A.L. depuis 1992, menant tous les jours et sur tous les fronts une lutte incessante contre cette terrible maladie qui provoque le décès de 11 personnes par jour, dont 50% sont des enfants ou des adolescents.

La seule chance d’en guérir, après l’échec des traitements chimiothérapiques, réside en une greffe de moelle osseuse (ou une greffe de cellules de sang périphérique ou encore de sang de cordon ombilical). 

Mais pour que cette greffe réussisse, il faut une parfaite compatibilité entre le donneur et le receveur. Théoriquement, c’est parmi les frères et soeurs que l’on a le plus de chances de trouver le sujet compatible mais, malheureusement, ce n’est le cas seulement que pour un malade sur quatre !

Pour 75% des malades, il faut donc faire appel à un donneur volontaire de moelle osseuse extra-familial, inscrit sur le Fichier National des Volontaires au don.

Au 31 Décembre 2005, le nombre de donneurs inscrits sur le fichier français est de 134600 personnes, nombre bien trop faible pour que chaque malade n’ayant pas de donneur dans sa famille ait de réelles chances de trouver la moelle osseuse salvatrice 

Il est donc impératif, pour les malades, d’accroître l’importance du Fichier Français de volontaires au don de moelle osseuse et de le porter au moins à la hauteur des autres fichiers européens : 2 359 000 inscrits en Allemagne, 633.600 en Angleterre, 304 000 en Italie, 134 600 en France !

De nombreux pays ont compris la nécessité de disposer d’un fichier national de donneurs conséquent qui permettrait de donner de meilleures chances de survie aux malades leucémiques. Si le fichier français comportait 230 000 inscrits, le milieu médical estime que les malades bénéficieraient de 30% de chances supplémentaires de trouver la moelle osseuse salvatrice !

C’est pourquoi les objectifs d’A.V.A.L. sont avant tout de :

 Informer la population sur les maladies de la moelle osseuse, telle la leucémie.

-Développer le Fichier National de Donneurs Volontaires de moelle osseuse,

- Médiatiser la leucémie par des séances d’information publique, par la mise en place d’actions à caractère événementiel,

· Recruter de nouveaux volontaires au don de moelle osseuse et financer leur inscription sur le fichier national, si nécessaire  - De collecter des fonds destinés à financer les analyses des nouveaux donneurs (nécessaires à l’inscription sur le fichier, elles ne sont pas prises en charge par la Caisse Nationale d’Assurance Maladie). 

Les principaux problèmes existant à l’heure actuelle dans le domaine des maladies de la moelle osseuse sont les suivants :  

LE MANQUE D’INFORMATION : Alors que certaines maladies graves, cancéreuses ou non, sont très médiatisées, beaucoup de personnes ignorent ce que sont exactement la leucémie et l’aplasie, et quels sont les moyens possibles de guérison.

Ces deux maladies, directement liées à un dysfonctionnement de la moelle osseuse, restent pratiquement ignorées du grand public, les réseaux médiatiques n’en faisant pratiquement jamais état.

A.V.A.L., en se substituant à ceux-ci par le biais de conférences, d’éditions de plaquettes d’informations, la mise en place de grandes manifestations sportives, culturelles ou ludiques, la diffusion d’articles de presse et des interventions sur les ondes radio, tente de combler cette lacune afin de sensibiliser la population à ce terrible fléau et de l’amener à prendre conscience de la nécessité d’agir. 

 

LE MANQUE DE MOYENS  POUR LE FICHIER :
  Jusqu’en 1996, le coût des analyses sanguines nécessaires à l’inscription de tout nouveau donneur était pris en charge par la Caisse Nationale d’Assurance Maladie, à hauteur de 4 000 inscriptions par an représentant seulement le renouvellement annuel du fichier.

Les associations devaient donc financer l'évolution quantitative du fichier.

De 1996 à 2001, plus aucune somme n'est allouée par cet organisme, et les centres chargés de l'inscription des donneurs doivent eux-mêmes trouver une source extérieure de financement  (170 Euro par nouveau volontaire)

  Les associations financent alors INTÉGRALEMENT le renouvellement et l'évolution du fichier.

Les services d'hématologie voient leur budget réduit, suite aux mesures de restriction  prises par le Ministère de la Santé dans le cadre de la gestion des dépenses de santé, ce qui a pour conséquence de limiter le nombre de greffes et la réalisation des projets de recherche.

De juin 2001 à fin 2003 un financement ministériel a été mis en place pour 10 000 inscriptions /an, avec des quotas régionaux arbitraires sans possibilité affichée d'évolution.

Il était prévu d'augmenter de 10 000 donneurs/an sur 3 ans, soit 30 000 nouveaux donneurs ... 

En réalité: Entre 2001 et 2003 il Y a eu 18007 inscriptions. Le 30 OOO ème nouveau donneur n'a été enregistré qu'en octobre 2004 au lieu de décembre 2003 .... 

Il était prévu que ce Plan soit une priorité ... 

En réalité, sans information et communication dans ce domaine (à part celle des familles et des associations) il est bien difficile d'atteindre 10 000 nouvelles inscriptions par an, quota par ailleurs nettement insuffisant pour permettre au fichier français d'apporter plus de greffons à nos malades. 

Les problèmes du fichier français, le peu d'inscriptions de nouveaux donneurs en France, ne sont donc pas uniquement liés à un problème d'argent, mais à un manque évident d'information et de communication dans ce domaine: 

« Quel choix ont les gens de s'inscrire comme donneurs, s'ils n'ont pas connaissance de l'existence de cette possibilité? » 

Les associations doivent rester mobilisées et devront toujours intervenir 

financièrement dans un deuxième temps

Depuis 1992, l’Association A.V.A.L. a effectué de nombreux gestes dans ce sens, par exemple :

- En 1993, AVAL a signé une convention de partenariat avec l'Etablissement français du sang de Grenoble, stipulant que 500 typages seraient financés dans l'année par l'association, pour un montant total de 200 000 Fr.

- Le 25 Octobre 1994, 330 000 Fr. ont été versés à l'Etablissement français du sang de Chambéry, représentant les analyses de 760 nouveaux donneurs, recrutés en deux mois par AVAL.

- En Novembre 1995, AVAL a financé un projet de recherche sur le phénomène de rejet des greffes : 150 000 Fr. ont été octroyés à une équipe de chercheurs Rhône-Alpins.

- En 1996, 12 000 Fr. ont été versés à l’Etablissement français du sang de Rouen au titre de contribution financière à l'inscription de nouveaux donneurs sur le fichier de Normandie.

- En 1997, AVAL a versé 100 000 Fr. à l’Etablissement français du sang de Strasbourg, 47 000 Fr. à celui de Marseille et 47 000 Fr. à celui de Grenoble. 

- En 1998, un livret d’information sur le traitement des leucémies, remis aux malades de l’hôpital E. HERRIOT de Lyon, a été financé par AVAL à hauteur de 5 000 Fr. A.V.A.L. a financé également l’achat de matériel destiné à l’amélioration du confort des malades pour une somme de 14 000 Fr.

- En 1999, AVAL a versé à quatre Etablissements français du sang une somme globale de 203 840 Fr. pour le financement du typage de 182 nouveaux donneurs.

- En 2000, AVAL a remis à nouveau une somme globale de 269 920 Fr. à divers Etablissements de Transfusion Sanguine pour la couverture financière de 241 nouveaux donneurs. 

- En 2003, AVAL a versé

20 000 euro à  l’Association pour la Recherche en Cancérologie et en Hématologie – Hôpital E. Herriot LYON

8 000 euro au service d’hématologie clinique Hôpital Edouard Herriot LYON pour un complément de salaire médecin

360 euro pour  l’Association ARCHE – Lyon afin de financer la reprographie du Livret « Les Leucémies Aigues »

4650 euro à l’Etablissement Français du Sang de Grenoble, Laboratoire HLA Service Don de Moelle Osseuse pour la prise en charge poste secrétariat pour inscription 350 donneurs de moelle osseuse en liste d’attente

LE MANQUE DE MOYENS POUR LA RECHERCHE :
Actuellement différentes techniques de greffe de moelle osseuse sont utilisées :

- L’allogreffe apparentée, greffe de moelle osseuse pratiquée avec la moelle osseuse d’un donneur volontaire faisant partie de la famille du malade (soeur ou frère).

- L’allogreffe non apparentée, greffe de moelle osseuse pratiquée avec la moelle osseuse d’un donneur volontaire inscrit sur les fichiers de donneurs bénévoles de moelle osseuse.

- L’autogreffe, greffe pratiquée avec la propre moelle osseuse du malade, celle-ci lui étant réinjectée après purification et destruction des cellules malignes.

- La greffe de sang de cordon ombilical, qui consiste à prélever des cellules sanguines saines d’un cordon ombilical, puis à les greffer au malade

Des recherches destinées à comprendre et à limiter les phénomènes de rejets liés à ces greffes sont régulièrement mises en oeuvre, mais beaucoup d’entre elles ne progressent que très lentement, par manque de moyens financiers.

