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Certes la fatigue est grande, la lassitude est pesante pour beaucoup P

de gens, mais I'heure n’est pas encore a la féte. L’espoir est bien I3, CHICTUS] C I AR—— 6
il attend de nous tous, le respect des gestes barrieres et des
consignes de sécurité. La vaccination quant a elle, nous laisse
entrevoir un avenir proche plus serein. Encore faut-il qu’elle arrive a
accélérer son rythme de croisiére. Nous savons que c’est compliqué,
mais il faut absolument dépasser les difficultés et les
dysfonctionnements du début d’année et accélérer significativement
les vaccinations. A cet égard, nous remercions les coordinatrices de
la transplantation hépatique de Bordeaux qui inscrivent les patients
greffés (ou en attente) qui le désirent sur des listes qu’elles signalent
comme prioritaires au centre de vaccination.

Désolé pour ce « coup de gueule », mais c’est parce que I'’AMATHSO
compte bien pouvoir tenir ses projets pour 2021 en présentiel que
nous misons tant sur toutes les mesures permettant de faire reculer
I’épidémie. Ce numéro de votre journal, vous présentera ces beaux
projets a l'occasion desquels nous espérons avoir la joie de nous
retrouver toutes et tous en bonne santé et pleins d’énergie.

Bien amicalement,
Prenez bien soin de vous et de vos proches.

Pour le Bureau d’AMATHSO
Michel DURIEUX
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Waccination contre la covid-19

. Méme si les vaccinations semblent s’accélérer sur notre
K”t région, les démarches pour obtenir un rendez-vous restent
H compliquées. Les équipes de transplantation font le maximum

: pour essayer de trouver des rendez-vous pour leurs patients
- ’ i n m,, greffé(e)s ou en attente de transplantation.

Si vous étes dans ce cas et que vous rencontrez des

difficultés pour obtenir votre premiere injection, vous pouvez
contacter les coordinatrices de la transplantation hépatique de I’'h6pital Haut Lévéque pour
vous inscrire sur une liste d’attente. Elles transmettent régulierement cette liste au centre
de vaccination pour que les personnes qui se sont inscrites aupres d’elles soient convoquées
rapidement.

Encore une fois, nous pouvons remercier ces anges gardiens que sont nos
infirmiéres coordinatrices de transplantation.

Vous pouvez les joindre au 05 57 62 34 79 mais préférez I'envoi d’un courriel a
coordination-greffe-foie@chu-bordeaux.fr pour éviter de les déranger dans leur
travail.

Quoiqu'il en soit, vaccinés ou pas, nous devons continuer a pratiquer scrupuleusement les
gestes barriéres que nous maitrisons maintenant parfaitement, lavage des mains, masque
sur le nez et la bouche, distanciation... car le virus circule encore et toujours avec une
contagiosité renforcée du fait des « variants ».

Défi&ﬁa}e des cancers du col de € utérus

Tout au long de lI'année 2020, le réseau DES (femmes victimes du Distilbéne) a fédéré
plusieurs associations pour élaborer des supports de communication expliquant I'importance
des dépistages des cancers du col de I'utérus, notamment pour les femmes ayant
bénéficié d'une transplantation d’organes et qui ont un traitement immunosuppresseur.
C'est a ce titre qu’AMATHSO et la fédération TRANSHEPATE ont participé a cette campagne
d'information et a la production des brochures, affichettes et vidéos. France 3 région, a
diffusé tout au long de la derniére semaine de janvier le spot et la vidéo réalisés par ce
collectif d’associations ou AMATHSO a pris toute sa place.

Retrouvez, les articles, supports et vidéos sur notre page Internet a l'adresse : https://
www.amathso.org/prevention-cancer .

Voir le dépliant joint a ce journal. Les

messieurs qui se sentiront moins dovom e i 7 S1VOUS AVEZ REGU UNE GREFFE DORGANE
, PEUT ETRE EVITEE V" 1 VOUS AVEZ ETE EXPOSEE AU DISTILBENE

concernés peuvent transmettre cette ‘ AVANT VOTRE NAISSANCE

brochure a leurs médecins ou pharmaciens W/ SIVDUSUNEEAVEC LEVI

P _
Ewgénéral, wn tesh esh i réaliser Lo dépistage cest différent
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TOUS LES 3 ANS TOUSLES 5 ANS

qui en feront bon usage.
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Quis de décés

C’est avec beaucoup de tristesse que
nous avons appris le décés de notre
ami Jean Marc POURTEAU survenu a
Anglet (64) le 7 février 2021 a I'age de
57 ans.

Engubte Polyleyatose hipatipue

L'’AMATHSO a apporté son soutien a l’association
PolyKystose France qui meéne un travail
d’enquéte puis d'information sur cette pathologie
qui conduit dans bien des cas a la nécessité d’une

transplantation rénale et/ou| Jean Marc avait été greffé en janvier

Fm@ﬁﬁ&%}f}ﬂg{}mx Hepatique. 2019 et avait immédiatement adhéré a
IIVISVSTOSE . L notre association. Il avait accepté

!:U(;)s!%!?m}gigzﬁ Aussi, nous vous invitons a . P
LA POLYKYSTOSE RENALE d’étre notre correspondant aupres du

st vivement a donner un bon
France@@l{}gp accueil et a participer a
I'enquéte menée par nos ami(e)s de cette| Nos pensées vont
association. Retrouvez l’article et le lien pour| vers Iui et nous
remplir le questionnaire sur notre page Internet : présentons toutes
nos condoléances

a sa famille et ses

centre hospitalier de Bayonne.

https://www.amathso.org/enquete-polykystose-France

jores : proches.
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" Winre axec des médicaments anti- nq}eﬁ' |

En France, plus de 63 000 (1) personnes vivent grdce a un organe greffé et avec des
traitements anti-rejet dont plus de 14 900 (2) avec une greffe du foie. En plus de sauver
des vies, la greffe d’organe en améliore considérablement la qualité de vie. Mais cet
immense bénéfice ne doit pas oblitérer les effets indésirables plus ou moins fréquents, plus
ou moins graves, des médicaments anti-rejet avec lesquels vivent quotidiennement les
personnes transplantées

C’est pourquoi, en partenariat avec trois autres associations (Renaloo, Fédération France
Greffes Coeur-Poumon et Vaincre la Mucoviscidose) nous nous engageons dans |'étude
« Vivre avec des médicaments anti-rejet ». AMATHSO a proposé aux médecins hépatologues
du CHU de Bordeaux de s‘associer a cette démarche en incitant leurs patients a remplir
cette enquéte en ligne sur Internet. Vous trouverez toutes les informations pour y participer
sur notre page Internet a I'adresse :

https://www.amathso.org/enquete-anti-rejet. Pour ceux qui ne disposent pas d‘un
accés Internet, vous pouvez nous contacter par téléphone au 07 88 03 40 77, et nous
pourrons vous aider a remplir I’'enquéte.

Nous vous invitons aussi a transmettre a vos
pharmaciens et médecins traitant un exemplaire du -
petit flyers joint a ce journal pour qu’ils proposent [
, n N A , «VIVRE AVEC DES MEDICAMENTS ANTI-REJET»
egalement cette enquéte a leurs patients greffés.
On compte sur vous et sur votre participation.
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Initié par AMATHSO, un collectif inter associatif, s’est constitué en 2020 afin de mener un
projet visant a honorer la mémoire des donneurs d’organes et de tissus. Reporté en raison de
la situation sanitaire, ce projet a été relancé et I'inauguration d'une stéle en hommage
aux donneurs d'organes et leurs proches se déroulera le 22 JUIN 2021 a I'hopital
Haut Lévéque (33600 PESSAC).

En accord avec la direction du Centre Hospitalier Haut Lévéque, nous avons misé sur
I'optimisme et parié sur |'espoir de pouvoir tenir ce bel événement grace a une situation
sanitaire qui devrait s'améliorer d'ici le mois de juin.
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Le collectif Inter-associatif a bien avancé sur ce projet :
Le choix de la stéle a été adopté, Frédéric PONCE, Graphiste nous a
| fait bénéficier de son talent de créateur pour réaliser cette ceuvre
de 2m de haut X 1,20 m de large qui est en cours de réalisation.

Les textes qui figureront sur la stéle sont en cours d’élaboration par
le collectif.

De nombreuses recherches de partenariats financiers ont été
menées et nous avons d’ores et déja les soutiens et promesses de
dons de la part de la ligue contre le cancer de Gironde, de la caisse
régionale du Crédit Agricole qui a eu un vrai coup de coeur pour
notre projet. France Assos Santé et le CHU, nous apporteront des
aides précieuses notamment en matiére de médiatisation et de
promotion de cet événement.

Parallelement, nous avons mis en ceuvre une collecte en ligne sur Internet (crowfunding) a
partir de notre compte sur « Hello Asso » afin de permettre a toute personne qui le désire, de
participer au financement de cette stéle et de se sentir ainsi totalement solidaire de cette
communauté de greffés et/ou de proches de donneurs. Retrouvez le lien pour accéder a la
collecte sur notre page https://www.amathso.org/hommage

Vous le comprendrez, nous ne savons pas encore ce qu’il sera possible de
faire en matiere de présence (jauge de participants) mais nous vous
tiendrons rapidement informés pour ce qui concerne les inscriptions pour
participer a cette belle journée et son déroulement.


https://www.facebook.com/AMATHSO
https://www.amathso.org/hommage

Qasemblic 9.énémee 2021

Parce que, la encore, nous sommes optimistes et que nous vivons de projets, nous avons
commencé a travailler sur notre assemblée générale 2020. Deux ans que Nnous ne nNous
sommes pas rencontrés. Deux ans sans pouvoir s‘'embrasser, se serrer chaleureusement la
main, discuter du temps présent, passé ou a venir, de partager sur nos petits ou grands
problémes de santé, comparer nos effets secondaires de prendre des nouvelles des uns et des
autres, en un mot de parler tout simplement de nos vies.

Alors c'est décidé, masqués et vaccinés nous tiendrons cette assemblée générale et
passerons |'essentiel de ce temps a profiter d'un bon moment de détente et d’échanges.

AR Pour cela nous avons arrété la date du

D3

samedi 18 septembre 2021

et réservé la salle de restaurant de la
maison de la nature du TEICH

m (Réserve Ornithologique)
Réserve Omithologique

R idlu:Teich Biganos

Gujan-Mestras / Le Teich

Apres notre assemblée générale qui se tiendra dans la matinée a l'auditorium du centre, nous
prendrons le repas dans la salle de restaurant panoramique.

En début d’aprés midi nous aurons, a I'auditorium, une présentation de la réserve par une des
animatrices puis nous pourrons prendre tout le temps nécessaire a des promenades libres
dans le parc, tout le temps de papoter en grands ou petits groupes et rattraper tout ce temps
de confinement.

Pour le transport, il y a une gare SNCF au centre ville et nous pourrons organiser des
navettes pour ceux qui souhaiteraient venir en train. Pour ceux qui le souhaiteraient il y aura
des possibilités de couchage pour prolonger leur séjour dans cette magnifique réserve.

Que du bonheur en
perspective.

De plus amples précisions
vous seront communiquées
au plus vite



https://www.facebook.com/AMATHSO

Du coté de la trésoreric

Eh oui, en cette fin de premier trimestre, c’est a votre tirelire que nous
en appelons car vous imaginez bien que pour mener a bien tous ces
projets et maintenir I'action quotidienne de I'association, c’est en début
d’année que nous avons besoin des ressources nécessaires a notre
fonctionnement.

Nous avons fini I'année 2020 avec un solde positif, mais nous devons
rester extrémement rigoureux pour garantir I'autonomie financiere de
notre association qui dispose de faibles ressources.

Pour rappel le montant de la cotisation annuelle est de 25 € pour une personne et
de 41 € pour un couple.

Vous pouvez effectuer le reglement par I'intermédiaire de notre site internet, via la
plateforme Hello-Asso (paiement instantané et sécurisé, pas de courrier a poster) :
https://www:amathso.org/cotisation

ou par voie postale a |'adresse suivante :

~

Hépital du Haut Levéque K/

Association AMATHSO - Mme Annie BENE

Avenue Magellan

33604 PESSAC.
Pour les personnes qui ne se rappelleraient pas si elles ont payé ou pas leur
cotisation, vous pouvez vous rapprocher d’Annie BENE au 06.14.85.27.14.

Merci d’avance,
~
) Annie

ABONNEMENT HEPAT-INFO :

Les personnes désireuses de recevoir « Hépat-Info » doivent 2 :
nous le signaler et payer I'abonnement qui est de 15 € pour g Hepat L“/OS
I'année 2021 (méme mode de paiement que pour I'adhésion,
soit par la plateforme Hello-Asso ou par voie postale a I'adresse
de I'HOpital du Haut Levéque).

Cet abonnement consiste en 2 numéros/an, de 32 pages et &
une Newsletter par mois. W

Nous vous demandons de bien vouloir nous tenir au courant 30 ans Transhépate

Sasmedti 20 juin 2015

rapidement afin d'en informer la fédération Transhépate qui & b st
assure le routage.

» Abonnez-vous gratuitement a la newletter de la fédération
UL o TRANSHEPATE en nous  transmettant votre demande ou en
remplissant le formulaire d’'abonnement a |'adresse suivante :

teTranshépate

https://www.amathso.org/abonnement-newletter-transhepate/.
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PARTICIPEZ A NOTRE ENQUETE
«VIVRE AVEC DES MEDICAMENTS ANTI-REJET»

Greffes

4 - g
ﬂg G Renaloo 1 s

Saur 1, @

Madame, Monsieur,

Vous avez bénéficié d’'une transplantation hépatique et a ce titre vous devez suivre un traitement « anti-
rejet » a 'aide de médicaments immunosuppresseurs.

La greffe sauve des vies et nous en sommes tous infiniment reconnaissant. Pour autant, les effets
indésirables plus ou moins fréquents, plus ou moins graves, de ces médicaments avec lesquels nous vivons
guotidiennement peuvent altérer notre qualité de vie

C’est pourquoi, les associations de greffé(e)s (TRANSHEPATE, RENALOO, Fédération France Greffes Coeur-
Poumon et Vaincre la Mucoviscidose) s’engagent dans I’étude « Vivre avec des médicaments anti-rejet ».

Notre objectif est de recueillir votre expérience en tant que patients vivant avec des médicaments anti-
rejet afin de contribuer a ce que la qualité de vie soit mieux prise en compte dans |'évaluation des
médicaments anti-rejet.

A cet effet, nous vous invitons a participer a cette étude en remplissant un questionnaire en ligne sur
Internet et dans le strict respect des regles protégeant les données de santé personnelles.

Inscrivez-vous a I’adresse :
https://moipatient.fr/inscription/study/25

Apres vous étre enregistré, vous accéderez a I’enquéte qui sera alors totalement anonyme. ..
Comptez environ 15 minutes pour remplir tranquillement cette enquéte.
Nous restons a votre disposition pour tout complément d’information.

Bien Cordialement,

TRANSHEPATE

Fédération nationale des malades et transplantés hépatiques
6, rue de I’ Aubrac 75012 Paris

www.transhepate.org - transhepat@aol.com

P—IP'UF"I:'U«ZD]G—!



https://moipatient.fr/inscription/study/25
mailto:transhepat@aol.com

Lo

totalite

des cancers dw col de butérus

PEUT ETRE E\IITEE

Ew général, ww test esh o véaliser
DE 25 A 30 ANS | DE 30 A 65 ANS
TOUS LES 3 ANS TOUS LES 5 ANS

v SIVOUS AVEZ RECU UNE GREFFE D'ORGANE
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dépistage cest différent
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lo camcer dw col de Lutérus 7

Le dépistage permet de découvrir des anomalies
et de les surveiller : elles disparaissent le plus
souvent spontanément.

Si nécessaire, elles seront traitées avant une
aggravation, avant d’avoir eu le temps de se
transformer en cancer (plusieurs années).

Deux tests de dépistage sont possibles a partir d’'un
prélevement gynécologique :

Lanalyse des cellules (« frottis
») permet de repérer des
anomalies (états précancéreux).
qui  comportent  plusieurs
niveaux de gravité.

nLe test HPV recherche A ‘

de virus appelés

Papillomavirus Huma!nS . . v

(ou HPV), dont certains
sont responsables de ces

EWgevme ww test esl o réaliser
DE 25 A 30 ANS | DE 30 A 65 ANS
TOUS LES 3 ANS TOUS LES 5 ANS

S

¢ INVITATION
COMME PREVU AVEC LE NOUVEAU | nEPlSTAﬁEGRMU\T

oist 9

Lo depistage pormet D'EVITER
dw cob de butérus

Lov sweveillance est v mainteniv -
> méme aprés vaccinalisw contire lo HPV.
> méme aprés lo ménspause,

> méme s s wav plu de rapports sexuels
MAIS POUR
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@ Femme greffée

Fomme expssée aw distilbéne
Femme vivant avec lo VIH
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une greffe diorgane

Le traitement anti-rejet de la greffe abaisse vos
défenses immunitaires. Sur le plan gynécologique,
le risque d’anomalies liées aux virus HPV est accru.
Elles peuvent se produire sur la vulve, le col, le
vagin.

—4—4 Les recommandations actuelles

= | sont un suivi gynécologique

____J annuel comportant:

un examen gynécologique
avec attention particuliére sur
le col, le vagin et la vulve,

une analyse des cellules, associée
éventuellement a un test HPV).

\ Selon votre age lors de la greffe, cette surveillance
pourrait étre débutée dés vos 21 ans.

SQuwveillance w poursuivee apréis 65 ansy
méeme ew cas dvablaliow de butérus

Références : Acuna SA, Lam W, Daly C et al. Cancer evaluation in the
assessment of solid organ transplant candidates: A systematic review
of clinical practice guidelines.Transplant Rev (Orlando). 2018;32:29-
35. doi: 10.1016/j.trre.2017.10.002. - Liao JB, Fisher CE, Madeleine MM.
Gynecologic cancers and solid organ transplantation. Am J Transplant.
2019;19:1266-1277.doi: 10.1111/ajt.15292.

Le Distilbéne (ou DES en abrégé) est un médicament
prescrit aux femmes enceintes de 1950 a 1977 en
France pour éviter des fausses-couches. Leursfilles,
exposées avant la naissance, ont un risque accru
de dysplasie (cellules pré-cancéreuses) du col ou
du vagin, ainsi qu’un risque de cancer particulier,
non lié aux virus HPV : ’Adénocarcinome a Cellules
Claires - ou ACC - du col ou du vagin.

+—14 Les recommandations actuelles

_:H: sont d’un suivi gynécologique
Cl annuel comportant notamment:

un examen
gynécologique annuel

S)?\W/j@ un préléevement pour
Ve réaliser une analyse des
+ cellules avec, en plus des
prélevements  habituels

sur le col, un prélevement
au niveau du vagin.

Suveillance w poursuivee aprés 65 ansy
méeme ew cas dvablation de butérus

Références : ANSM : Complications liées a l’exposition in utero au
diéthylstilbestrol (DES) Distilbéne®, Stilboestrol-Borne®) Actualisation
2011 - Distilbéne (DES) 3 générations (Distilbéne, Stilbestrol-Borne,
Diethylstilbestrol) Guide Pratique pour les Professionnels de santé et les
« familles DES » : a télécharger sur www.des-france.org



Qi vous vivez ave le VIH

Sur le plan gynécologique, le risque d’anomalies
liées aux virus HPV est accru. Elles peuvent se
produire notamment sur le col de l'utérus.
Votre suivi médical doit donc étre adapté.

«une analyse des cellules, est
réalisée lors du diagnostic du VIH,
quel que soit votre age et la date du
dernier test.

« Si vous avez été contaminée au moment de votre
naissance, la premiére analyse des cellules est
a effectuer dans Uannée qui suit le début de
Lactivité sexuelle.

- Pendant 3 ans, cette analyse de cellules est a
réaliser tous les ans.

Au bout de 3 analyses normales :

* si vous étes sous traitement antirétroviral, que
la charge virale du VIH est controlée et que
votre taux de CD4 est supérieur a 500/mm3 :
une analyse des cellules tous les 3 ans suffit.

- dans tous les autres cas, ce dépistage annuel
reste nécessaire.

Comme pour toutes les femmes
une consultation gynécologique
annuelle est recommandée.

SQuiveillance w poursuivre aprés 65 ans
méme ew cas dvablatiow de butérus

Référence : Prise en charge médicale des personnes vivant avec le VIH -
Recommandations du groupe d’experts sous la direction du Pr Philippe
Morlat et sous [’égide du CNS et de 'ANRS - Cancers (aodt 2017)

>avec un gynécologue ou un médecin
généraliste

> ou dans un centre réalisant les tests, tel qu’un
centre de santé, de planification familiale...

> votre médecin peut aussi vous adresser vers
une sage-femme, un laboratoire d’analyse
médicale...

Comment cela se passe ?

Le prélevement
s’effectue en position
gynécologique, en
quelques minutes.

Il est ensuite analysé : -
quelques jours plus tard, RESULTAT  §
si un contréle ou d’autres PRELEVEMENT
examens sont nécessaires, A
votre médecin en vous in-

formera, sinon vous recevez
les résultats.

cette swrveillance est & maintenir -

> méme aprés vaccinatiow contre lo HPV.
> méme aprés lo ménopause,
> méme s s waw plus de rapports sexuels
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Pour les personnes greffées

Alliance du Coeur

Hopital cardiologique CHU Haut Lévéque,

Avenue de Magellan, 33 600 Pessac - 06 11 73 22 46
www.alliancecoeur.fr

AGCPSO

Association Greffés Coeur Poumon Sud-Ouest

730 cote du Bridat, 33880 Baurech - 06 88 44 70 64
www.agcpso.fr

AMATH SO

Association des malades et transplantés
Hépatiques du Sud-Ouest

Hépital Saint-André, 1 rue Jean Burguet
33075 Bordeaux Cedex - 05 24 54 90 37
www.amathso.org

France Rein Aquitaine

41 A rue Blanchard-Latour, 33000 Bordeaux
aquitaine@francerein.org - 06 08 31 39 64
www.francerein-aquitaine.fr

Pour les personnes concernées par le Distilbéne (DES)

Réseau D.E.S. France

1052 rue de la Ferme de Carboué

40000 Mont de Marsan - 05 58 75 50 04
contact@des-france.org - www.des-france.org

Pour les personnes vivant avec le VIH

AIDES Gironde
6 quai de Paludate 33000 Bordeaux - 05 57 87 77 77
gironde@aides.org - www.aides.org
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