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Texte de la question

M Eric Raoult attire I'attention de M le ministre de la solidarite, de la sante et de la protection sociale, porte-
parole du Gouvernement, sur les problemes poses par les dons de moelle osseuse. La creation d'une banque
de donnees de donneurs de moelle osseuse a ete recemment permise par la solidarite et le benevolat de 40 000
Francais concernes par ce dossier. Cette banque de donnees a pour but de sauver, par une greffe, les milliers
de malades qui, actuellement, meurent chaque annee en France de ces maladies et dont presque la moitie sont
des enfants. Cet enorme elan de solidarite ne s'est pas fait sans mal, en raison d'une certaine inertie
bureaucratique, de la non-organisation des responsables, parce qu'un don de moelle osseuse n'est pas
rembourse par la securite sociale (actuellement 540 francs), par contre, pour mourir de leucemie, les malades
sont souvent pris en charge a 100 p 100 (avec donc un cout enorme pour la collectivite nationale). Aujourd'hui,
cette banque de donnees est quasiment prete a fonctionner : les donneurs sont reunis, mis sur ordinateur, les
typages payes par des fonds tres divers (prives, Fondation de France, CNAM, Lions Club, mairies, associations,
etc). Mais malgre ces bonnes volontes, il manque 5 millions de francs, pour regler les dettes de Greffe de moelle
France Transplant aux centres de transfusions sanguines qui ont effectue les typages et les deuxiemes
recherches complementaires. Des milliers de malades, dont plus d'un millier d'enfants, sont dans l'attente de
cette decision. Il lui demande donc ce qu'il compte entreprendre pour assurer ce financement complementaire.

Texte de la réponse

Reponse. - En 1986, l'association Greffe de moelle France-Transplant a entrepris la constitution du fichier
national de donneurs volontaires de moelle osseuse dont la mise en place etait alors programmee sur une
periode de cing ans. Or, des 1987, cette operation a pris un essor particulierement important et son
developpement rapide permet d'atteindre au debut 1989 - c'est-a-dire deux ans avant la date initialement prevue
- l'objectif fixe par les praticiens eux-memes de 40 000 noms. Ce succes a ete rendu possible grace notamment
au concours de la caisse nationale de I'assurance maladie qui a accorde a Greffe de moelle France-Transplant
des subventions d'un montant total de plus de 11 millions de francs. La prise en charge, sur la base d'un cout de
540 francs par personne, du premier typage HLA necessaire a l'inscription d'un donneur a ete assuree dans le
cadre de la constitution du fichier. Les deuxiemes typages HLA et les examens necessaires a la recherche d'un
donneur compatible seront finances par I'etablissement ou est hospitalise le malade beneficiaire de la greffe. S'il
est exact que tous les etablissements de transfusion sanguine n'ont pas encore obtenu le remboursement de
tous les typages qu'ils ont effectues - ce qui ne saurait tarder -, le retard ne cause aucune nuisance aux
malades, puisque le fichier est actuellement parfaitement operationnel. Il faut egalement savoir que meme en
etendant la taille du fichier a plus de 100 000 donneurs, ce que l'interconnexion des fichiers europeens
permettra sans doute de realiser dans des delais relativement brefs, un pourcentage notable de malades (30 a
40 p 100) ne trouvera pas de donneur HKA identique, cela en raison de I'heterogeneite extreme du systeme
HLA.
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