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Premiere campagne
de « recrutement actif »
de donneurs de moelle osseuse

Bilieu
19 septembre 2009
WHWTM Avec le soutien
(£ GRANDE CAUSE de I'’Agence de la biomédecine

NATIONALE 2009 et de I'Etablissement frangais du sang



Introduction

L’association Ninon Soleil (www.ninonsoleil.org) a organisé la premiere campagne, en
France, de « recrutement actif » de donneurs de moelle osseuse a I'école de Bilieu,
prés de Grenoble, le 19 septembre 2009, dans le cadre d’'un projet pilote de ’Agence
de la biomédecine en partenariat avec la coordination France Moelle Espoir.

Ce mode de recrutement actif inspiré du modele allemand, consiste a rassembler lors
d'une journée événement un maximum de personnes autour d'un patient ayant besoin
ou ayant déja bénéficié d'une greffe de moelle osseuse. Il vise a recruter de nouveaux
donneurs de moelle osseuse et a les inscrire sans délai sur le registre francais, grace
a un entretien médical et une prise de sang effectués par les équipes médicales
volontaires présentes sur place.

Lors de la campagne de Bilieu,
- 185 candidats se sont portés volontaires au don de moelle osseuse
115 personnes ont été validées a lissue de l'entretien médical et ont été
prélevées, dont une majorité de jeunes
22 personnes ont été récusées au pré-questionnaire et 48 personnes lors de
I'entretien médical
en outre 30 personnes sont venues chercher des formulaires pour s’inscrire

ultérieurement

Au cours de la journée a été ajouté un questionnaire demandant aux candidats au don
comment ils avaient pris connaissance de la "manifestation”. Sur 107 réponses
récoltées :

« relations personnelles » : 55 (51%)

« bouche a oreille » :17 (16%)

« médias, tracts, affiches, facebook, mails, mairies » : 30 (28%)
« grands magasins » : 5 (5%)



1. Genese du projet

Ce projet pilote a été présenté par I'Agence de la biomédecine lors de la journée des
associations du 9 mars 2009.

2- LE PROJET PILOTE OBJECTIFS DU PROJET PILOTE
“DRIVE” DRIVE

RASSEMBLEMENT sur un méme lieu de personnes - SENASIBI‘LISER le public a un niveau loco-régional
grace a des tracts, des articles dans la presse,

des interventions dans les médias...
- DEFINIR une date de rassemblement (samedi)

- TROUVER des volontaires pour encadrer,
informer et valider les personnes candidates
au don (bénévoles, médecins, infirmiers...)

3- se présentant pour valider leur aptitude médicale - AMENER les personnes a s’inscrire effectivement
et bénéficier d’'une prise de sang pour typage HLA sur le Registre national le jour du rassemblement

1- sensibilisées au don de moelle osseuse
a I’échelle locale, grace a I'action de la famille d’un
patient, candidat a une greffe de moelle osseuse

2- désireuses de s’inscrire
sur le Registre des donneurs de moelle osseuse
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La premiere phase du projet a consisté a rédiger le cahier des charges d'une
campagne type en partant du document que le DKMS Allemand met a la disposition
des personnes qui désirent organiser une telle manifestation. Les spécificités
francaises y ont été ajoutées (entretien médical).

L’'association Ninon Soleil a projeté de réaliser cette campagne des le mois de juin
2009. Initialement elle pensait I'organiser autour d’'un malade habitant & coté de
Vienne et en recherche de donneur compatible. Trés vite cependant il est apparu que
le temps nécessaire a I'organisation de cette premiére campagne serait trop important
pour la relier a I'histoire d’un malade. Il a été décidé de lillustrer au travers du
témoignage d’une jeune adolescente et d’'une petite fille greffées.

2. Préparation de la campagne de recrutement

2.1 Les relations publiques

La date de la campagne de Bilieu a été choisie de maniére a la faire coincider avec le
samedi de la semaine nationale de communication en faveur du don de moelle
osseuse (du 14 au 21 septembre 2009). L’association Ninon Soleil bénéficie, comme
beaucoup d’'associations de malades, d’excellentes relations avec les journaux et
meédias locaux qui relaient régulierement ses actions.
. Ces médias ont largement communiqué sur la campagne au travers de

plusieurs articles dans les journaux locaux et de reportages radio et telé.

Une information a été faite en continu dans un grand magasin pendant une

semaine.

7 000 tracts ont été distribués dans les boites aux lettres.

Des affiches ont été apposées dans les commerces et les pharmacies

Une chaine mail a été lancée en utilisant les carnets d’adresse des membres

de I'association et ceux de ses sympathisants

Implication de plus d’'une centaine de communes environnantes via les maires

Un réseau a été crée sur Facebook

Les CA et CE des grandes entreprises de la région ont été sollicités (peu de

retombées)



Affiches

Tracts

CRACE A MON DONNEUR,
JE VIS MA VIE...

Elles ont recu un don de moelle osseuse
Nina a trouvé un donneur allemand
Jeanne une donneuse italienne
Faites comme eux, sauvez une vie
Venez agrandir cette grande chaine de
solidarité internationale le 19 sept
a I’école de Bilieu (38) de 10h é 18h
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Les affiches et les tracts ont été réalisés en collaboration avec le service
Communication de I'Agence de la biomédecine. Pour cette premiére campagne,
I’Agence a gracieusement pris en charge leur impression.

Les résultats du mini-sondage réalisé sur place montrent que le réseau de relations
personnelles reste un des meilleurs moyens de convaincre les gens de surpasser leur
peur et de s’inscrire. 51% des candidats ont eu connaissance de la campagne au
travers de « relations personnelles » et 16% par « bouche a oreille ».

Le don de moelle osseuse est maintenant connu d'une maniere globale mais
relativement mal compris dans ses détails ; il faut réellement expliquer et expliquer
encore...

Il faut souligner que des personnes venues chercher de I'information ce jour-la sont
souvent reparties inscrites.

Enfin il a été noté que la campagne se situait en fin de période de ramadan et que
certaines personnes de confession musulmane ne souhaitaient pas étre prélevées sur
place mais ont préféré remplir un formulaire d’inscription pour étre reconvoquées plus
tard.

2.2 Le lieu

L’école de Bilieu avait été mise a la disposition de Ninon Soleil pour la campagne :
2 grands chapiteaux avaient été érigés dans la cour ; un pour I'accueil et la pré-
inscription, I'autre pour la buvette
une grande salle hébergeait 8 boxs pour les médecins et de grandes tables
pour les secrétaires
une seconde salle aménagée avec 6 fauteuils ergonomiques permettait les
prises de sang

Chaque nouvel inscrit plantait un papillon sur le Soleil de Ninon et les enfants
assuraient le comptage. Tous les 20 donneurs, I'association offrait au nouvel inscrit un
bouquet de fleurs ainsi qu’au premier et au dernier inscrits.

La grande salle et la cour étaient décorées (fleurs, plantes vertes, arbustes d’extérieur
prétés par des jardineries). Une sono extérieure diffusait de la musique. L’ambiance a
été excellente tout au long de la journée.



2.3 L’équipe : bénévoles, médecins et infirmieres

Tous les membres de l'association se sont mobilisés pendant trois mois pour
organiser la campagne et diffuser de linformation. 25 bénévoles de l'association
étaient présents sur place le 19 septembre.

8 médecins généralistes, anesthésistes du CHU et médecins du travail ont accepté
bénévolement de réaliser les entretiens médicaux avec l'aide de 2 médecins de
'’Agence de la biomédecine et de 2 médecins du Centre Donneur EFS de Grenoble
gui s’occupaient des cas de contre-indications difficiles a arbitrer.

3 secretaires de 'EFS ont apporté leurs ordinateurs et imprimantes. Elles étaient
connectées par internet et réalisaient les inscriptions en direct. Elles ont formé une
bénévole de I'association pour leur préter main forte.

14 infirmiers et infirmieres bénévoles ont répondu présents. C’était un nombre trés
suffisant pour 200 candidats compte tenu de la durée de l'entretien médical (15
minutes) et du faible temps du prélevement sanguin (2 a 3 minutes). Les infirmiers et
infirmieres salariés du CHU de Voiron ont obtenu du directeur de I'établissement un
ordre de mission pour bénéficier d’'une couverture d’assurance.

L'EFS Grenoble a assuré toute la logistique du matériel médical et a participé
activement a cette campagne. Des échanges fréquents ont eu lieu avec le Dr Masson
et le Dr Morand. Deux réunions de travail ont été organisées.

3. Le jour de la campagne
3.1 Les briefing médicaux

Les médecins avaient recu, en
amont de la campagne, le formulaire
de I'entretien médical présentant les
diverses contre-indications au don.
Un briefing de 15 mn avec un
médecin du Centre Donneur a été
nécessaire pour leur permettre
d’échanger sur les raisons de ces
contre-indications. A  noter en
particulier les contre-indications liées
au besoin potentiel de recourir a une
anesthésie générale (pour un
prélevement de moelle osseuse),
séverisées du fait de I'absence de
bénéfice pour le donneur



Les infirmiers et infirmiéres ont
egalement été formés par le Centre
Donneur.

3.2 Accueil - Bureau d’information

Les donneurs arrivants étaient accueillis
a l'entrée et étaient dirigés vers les
tables d’enregistrement. La ils lisaient et
signaient « I'engagement volontaire
initial » au don de moelle osseuse avec
les secrétaires afin de clarifier les
dernieres questions qu’ils pouvaient
avoir.

lIs remplissaient avec la secrétaire le
formulaire de pré-consultation afin de
s'assurer qu'ils ne présentaient pas de
contre-indication majeure au don de
moelle osseuse.

Le retour d’expérience de la campagne
de Bilieu est que le nombre de
personnes refusées pour contre-
indications au don a été beaucoup plus
élevé que prévu. Pour les prochaines campagnes il sera important d'a  ccorder
une place significative, dans la communication préc édant la campagne, aux
principales contre-indications et de les faire figu rer sur les tracts distribués.

Le deuxieme élément mis en évidence est que les contre-indications sont relativement
complexes et difficile a évaluer par des personnes non meédicales. Pour éviter d’avoir
a adresser aux médecins en entretien un nombre trop important de personnes
qui seront finalement récusées, il semble important que l'accueil soit réalisé ou

a minima encadré par du personnel médical formé (ét udiants en médecines,
infirmiers et infirmieres, médecins en retraite...)

Enfin il apparait important de comptabiliser tous les candidats qui se présentent, de
les interroger sur la maniére dont ils ont pris connaissance de la campagne et s'ils ne
sont finalement pas dirigés vers les médecins, de noter les contre-indications
relevées.



Consentement

Formulaire de pré-consultation



Une zone d’information avec panneaux et écrans peu s'aveérer utile en cas d’affluence
de maniére a limiter les files d’attente pour les entretiens médicaux.

3.3 Enregistrement

A Bilieu il a été finalement décidé que
tout candidat au don n'ayant pas
présenté de contre-indication formelle
sur la base du formulaire de pré-
consultation serait enregistré par les
secrétaires de 'EFS avant son entretien
meédical.

3.4 Entretien médical

Chaque donneur a eu un entretien avec un médecin en exercice. Or 'Agence de la
biomédecine a validé la possibilité de faire appel également a des médecins en retraite a
condition qu’ils soient toujours inscrits a I'ordre des médecins. Compte tenu de la difficulté
a mobiliser un grand nombre de praticiens, cette ouverture semble importante pour les
prochaines campagnes.

L’entretien médical avait lieu a une distance suffisante et derriere un paravent, pour
assurer la confidentialité des échanges. A lissue de I'entretien le médecin co-signait le
consentement du donneur.

3.5 Contréle intermédiaire

Afin d’orienter les donneurs et d’éviter les erreurs, un controle intermédiaire était
opéré avant de realiser le prélevement sanguin. A cette étape il était vérifié que le



consentement était bien intégralement rempli et signé par le donneur et le
meédecin.

La seconde mission assurée par les bénévoles réalisant ce contrble était
d’échanger avec les volontaires au don qui avaient été refusés a l'entretien
médical. La plupart étaient sous le choc et ressentaient une profonde frustration.
Un accompagnement approprié pour les donneurs refus €s est a prévoir pour
les prochaines campagnes.

3.6 Prélevement sanguin

Finalement le donneur arrivait au prélevement
sanguin. Il était muni d'une plaque d'étiquettes
code-barres (fournies par 'EFS) et d’'une fiche de

prélevement.

La procédure suivie par les infirmiers et infirmieres était la suivante :
- Vérifier des nom, date de naissance etc.......
Coller une étiquette code-barres sur la fiche de préléevement en haut a droite
Prélever 2 tubes

Sur le tube destiné a la QBD, coller 1 étiquette code-barres verticalement a ras du
bouchon en respectant le sens de lecture de bas en haut du tube. Attention : une
étiquette surlignée en rouge doit étre apposeée sur le tube si le donneur n’a jamais
donné son sang ou s’il ne I'a donné qu’une seule fois en région Rhéne Alpes. Le

reste des étiquettes code-barres est collé au dos de la fiche de prélevement.

Le tube HLA est identifié avec étiquette, nom, nom de jeune fille, prénom, date de

naissance, sexe et enfin date de prélevement

I'identification des tubes est comme d’habitude TRES TRES IMPORTANTE, on a

pas le droit a I'erreur.

3.7 Conditionnement et transport des échantillons s anguins

Les échantillons sanguins ont été conditionnés par les médecins du Centre Donneur

de Grenoble qui en ont assuré le transport.



3.8 Remerciements aux donneurs et contribution a la fresque murale

Ninon Soleil a eu l'idée originale d’organiser une
petite célébration pour saluer I'inscription de chaque
donneur. A lissue du prélevement le nouvel inscrit
était invité a placer un papillon sur «le soleil de
Ninon » symbole de l'association. Ce geste était
salué par des applaudissements et des photos.
Tous les vingt inscrits, le donneur recevait un
bouquet de fleurs. Le 115°™ et dernier donneur a

été salué par une ola.

Un des objectifs majeurs de ce projet pilote était de
valider le fait que les donneurs inscrits lors d'une
telle campagne se montreraient aussi fidéles que
ceux

habituellement inscrits par les Centres
Donneurs. Une tracabilité a été
organisée au niveau du Registre de
maniere a I'évaluer dans le temps. A
I'évidence la valorisation des donneurs
et leur contribution a une fresque
murale peut jouer un réle important
pour ancrer dans leur mémoire leur
engagement de maniére positive et

durable.

4.2 Matériel médical et documents d’information

Tout le matériel et les documents ont été fournis par 'EFS de Grenoble. Ninon Solell
a juste fourni des fauteuils ergonomiques pour les prélevements.

4.3 Rafraichissements pour les bénévoles et les don  neurs

5. Les visiteurs et les soutiens

L’expérience de Bilieu a montré combien
la démarche de se porter volontaire au
don de moelle osseuse est chargée
d’émotion. Tant pour les candidats ayant
présenté des contre-indications que pour
ceux ayant été acceptés et préleveés, il
était essentiel de disposer d'un espace
de convivialité pour échanger autour
d'un verre avec les bénévoles de
I'association.



Jeanne et Jérbme qui ont recu un don et ont été greffés sont venus apporter
leur soutien.

Anne, I'un des 5 donneurs habitant Bilieu a avoir été prélevé pour un don

Les associations de la coordination France Moelle Espoir : Ensemble avec
Benoit, Pense A Moelle, Moelle Partage et Vie, Guillaume Espoir, venues en
soutien mais aussi pour se préparer a de futures campagnes.

Jacques Mercatello, Daniéle et Christophe Guéraud-Pinet et la municipalité de
Bilieu

L’école de Bilieu

Le député Georges Colombier

Le Conseiller Général Daniel Vitte

Les médecins: Dr Alex, Blanchet, Bram, Cartal, Dupont, Gallien, Michel,
Ramponneau, Rossi-Blanchet.

Les IDE : Catherine, Catherine P, Cécile, Danielle, Hélene, Marc, Michel,
Nicolas, Olivia, Pascale, René, Stéphanie, Valérie, Véro.

FME : Philippe Hidden

EFS : Dr Dominique Masson, Dr Chrystelle Morand

Registre France Greffe de Moelle de I'Agence de la biomédecine : Dr Evelyne
Marry, Dr Francoise Audat

DKMS : Heinke Scholdei-Taut

Soutien financier : Conseil Général, FME, imprimerie Coquant La Typo
(affiches),

ABM (affiches), Lyne Fleurs, Gamm vert, Jardins de Chartreuse, Brioches
Pasquier , Mr Galliot Directeur Carrefour Voiron.

6. A l'issue de la campagne

115 Inscrits, heureux et fiers... et déja des mails qui commencent a arriver pour
signaler de nouvelles inscriptions liées a la campagne du 19

" Bonjour, Jai découvert une affiche de votre association chez mon médecin et
aussitét je me suis inscrite sur le site internet du don de moelle osseuse. Grace a
vous, j'ai pris conscience de l'importance de ce don. J'attends l'appel de I'hépital de
La Tronche pour procéder aux analyses HLA. Je me suis rendue sur votre site
internet, il est tres émouvant. .Bonne continuation a votre association Bien a vous"

Ninon Soleil est déja sollicitée pour la prochaine campagne. Les personnes qui ont
participé a cette journée du 19 sont trés fiéres, les enfants sont fiers de leurs parents,
les parents fiers de leurs ados de 18 ans....... , c'est comme des ronds dans l'eau ! ca
valait vraiment le coup....

Le 23 septembre a eu lieu une conférence téléphonique a l'initiative de I’Agence de la
biomédecine et de France Moelle Espoir pour recueillir et partager les expériences
issues de cette premiere campagne. Elle réunissait 'Abm, FME, Ninon Soleil, le
Centre donneur de Grenoble et les potentiels et futurs organisateurs des prochaines
campagnes :
- le 7 novembre a Saint Etienne de Fontbellon a linitiative de I'association

Moelle Partage et Vie

le 28 novembre a Poitiers a l'invitation de I'ADEL, de France Adot et des

donneurs de sang



7. Bilan global

Véronique & Olivier Esquirol et I'équipe de Ninon Soleil :

- Le plus difficile a été le recrutement des médecins ( nhous pensons qu'il faudrait
creer un poste local de référent information et don de moelle osseuse dans
chaque région et un pool de médecins et d’infirmier(e)s disponibles, volontaires et
défrayés en relation avec I'EFS et les Centres Donneurs pour assurer ce genre de
campagnes), 'acces aux médias, le temps et I'énergie dépensés a convaincre et a
vaincre les peurs.

Les aspects positifs : pour nous cette premiere est trés encourageante car,
'information, le bouche a oreille et la prise de conscience du grand public vont
perdurer dans le temps. Nous sommes certains que grace a cette journée I'EFS
Grenoble va recevoir de nouvelles inscriptions dans les mois qui viennent.
L'information aux jeunes est tres efficace (info dans les lycées et réseau de
relations jeunes).

La proximité, la « facilité » d’'organisation grace a l'aide de la mairie et le capital
sympathie lié a notre implantation locale sont des facteurs primordiaux.

Tous les membres de l'association Ninon Soleil sont fiers du travail accompli et
ont recu avec plaisir les compliments de FME, 'ABM, I'EFS, des personnalités
locales et du public en général...

Merci a tous ceux qui ont participé bénévolement a la réussite de cette journée.
Bon courage a toutes les associations qui se lancent dans cette « aventure ».



