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contre les lois de I'hnumanité. J'informerai les patients des décisions
envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences. Je ne
tromperai jamais leur confiance et n'exploiterai pas le pouvoir hérité
des circonstances pour forcer les consciences. Je donnerai mes
soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me
laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la
gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me
sont confiés. Regue a l'intérieur des maisons, je respecterai les
secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a corrompre les
meoeurs. Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne
prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais
la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a I'accomplissement de
ma mission. Je n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences.
Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les
services qui me seront demandés.

J'apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu'a leurs familles dans
l'adversité.

Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis
fidele a mes promesses ; que je sois déshonorée et méprisée si j'y
manque ».
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I.La moelle osseuse

a. Localisation, histologie et fonction de la moelle osseuse

Localisation :

La moelle osseuse est un tissu hématopoiétique et lymphoide central situé dans les zones
médullaires des cavités osseuses. Elle a pour fonction principale I’hématopoiése (hema = sang
et poiese = produire) et est le siege de la fabrication de I’ensemble des éléments figurés du

sang : les globules rouges, les globules blancs et les plaquettes.

La moelle osseuse évolue avec 1’age (1) :

e Durant la période embryonnaire, a partir du 4° mois de développement in utéro, les
cellules souches hématopoiétiques (CSH) colonisent la moelle osseuse située a
I’intérieur de toutes les cavités osseuses. Toute 1’hématopoiese s’y déroulera et ce

jusqu’a I’age de 5 ans. On la nomme moelle rouge car richement vascularisée.

e A I’age adulte, la moelle osseuse hématopoiétique est progressivement remplacée par
la moelle jaune, riche en adipocytes. Elle est principalement située a I’intérieur des os
plats (sternum, os iliaque) et dans les zones épiphysaires de certains os (vertébres,

cotes, os du créane).

e Chez le sujet agé, l‘activité hématopoiétique diminue et la moelle devient fibreuse.

Elle est nommée moelle grise.

La moelle osseuse est, dans la population générale, largement confondue avec la moelle
épiniéere, protégée par la colonne vertébrale, qui appartient au systéme nerveux central et
dont le role est la transmission de I’influx nerveux entre le cerveau et le reste de
I’organisme. Nous verrons en fin d’introduction les répercussions de cette confusion sur

les fausses croyances autour du don de moelle osseuse.
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Figure 1 : Evolution de la localisation de I'hématopoiése avec I'age (2).
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Histologie de la moelle osseuse :

Le stroma conjonctif de la moelle osseuse est un fin réticulum de fibrilles conjonctives dont
les travées servent de soutien aux vaisseaux et aux différentes cellules présentes. Sa charpente
est formée d’une matrice extracellulaire contenant des fibres de collagéne et des
protéoglycanes. Le stroma conjonctif de la moelle osseuse ne se différencie jamais. Les
mailles de ce réseau logent des cellules mésenchymateuses indifférenciées dites réticulaires
pouvant aboutir a la formation d’adipocytes et de macrophages. Ces derniers favorisent la
maturation des lymphocytes B et des érythroblastes et effectuent la phagocytose des cellules

en apoptose ou anormales. Le stroma conjonctif loge également les CSH (3) .

Le réseau vasculaire de la moelle osseuse est constitué de capillaires discontinus hommés
capillaires sinusoides qui proviennent en partie de 1’artére nourricicre et des arteres
périostiques. Les capillaires permettent les échanges entre la moelle osseuse et le sang avec le

passage des e€léments figurés du sang et de facteurs de croissance.

Les CSH sont de rares cellules possédant des capacités d’auto-renouvellement et de
différenciation dites multipotentes. Il est possible de les identifier grace a un antigéne de
surface spécifique : le marqueur CD34. Elles sont a I’origine de la production de cellules
sanguines, c¢’est-a-dire 1’hématopoiése. La majorité de ces cellules sont localisées dans la
moelle osseuse. Une faible proportion de CSH transite dans le sang circulant, d’ou leur
appellation : cellules souches périphériques (CSP). Il en existe aussi une quantité non
négligeable dans le sang de cordon ombilical a la naissance. Une seule cellule pourra donner

toutes les lignées de cellules sanguines de I’organisme :
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e Lignée érythroblastique
e Lignée granuleuse
e Lignée thrombocytaire

e Lignée lymphocytaire

La CSH peut se différencier en plusieurs cellules filles sous I’influence de facteurs de

croissance hématopoietiques :

e CFU-GEMM correspondant a la ligne myéloide qui aboutira a la formation des

hématies, plaquettes, polynucléaires et monocytes.

e CFU-L appartenant a la ligne lymphoide dont la maturation aboutira aux lymphocytes
B, T, NK.

A chaque division et différenciation, la cellule acquiert de nouvelles caractéristiques de plus
en plus spécifiques a la cellule mature. Elle deviendra progeéniteur, précurseur puis cellule
mature. Il existe un progéniteur spécifique pour chaque lignée. Il ne peut plus s’auto-
renouveler, simplement se différencier. Une fois la cellule mature de la lignée obtenue, celle-

ci est acheminée vers le sang.

b. Les pathologies de la moelle osseuse

En cas de dysfonctionnement du renouvellement de la moelle osseuse, des cellules
immatures peuvent se multiplier de facon incontrdlée. Les données de Santé Publique France
et de I’Observatoire régional de santé d’lle de France mettaient en évidence 45.000 nouveaux

cas d’hémopathies malignes en France en 2018 soit 12% de I’ensemble des cancers (4) :

e Sila lignée myéloide est atteinte, on parle d’hémopathies myéloides (5). Celles-ci sont
principalement représentées par les leucémies aigués myéloblastiques (LAM). Selon
Santé Publique France, la prévalence des LAM en 2018 s’¢levait a 3428 nouveaux cas

en France (6) .
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e D’autres syndromes myéloprolifératifs (SMP) existent : leucémie myéloide chronique
(LMC), maladie de Vaquez, thrombocytémie essentielle, myélofibrose primitive. Les
syndromes myélodysplasiques (MDS) appartiennent également a la catégorie des
hémopathies malignes.

e En cas d’atteinte de la lignée lymphoide, on parle d’hémopathies lymphoides. Il existe
différents types de pathologies tels que les lymphomes et les leucémies aigues
lymphoblastiques (LAL). En France, en 2018, le nombre de nouveaux cas de

leucemies et lymphomes lymphoblastiques était estimé a 900 (6).

En cas d’atteinte médullaire avec diminution de I’hématopoicse, des pathologies telles que
I’aplasie médullaire ou 1’anémie de Fanconi peuvent se manifester. Des déficits immunitaires

combinés séveres du nourrisson peuvent également survenir (5).

Une étude rétrospective réalisée par 1’Agence de la Biomédecine (7) a étudié une cohorte de
8685 adultes agés de 18 a 76 ans et 1514 enfants agés de 1 mois a 18 ans moins 1 jour, ayant
bénéfici¢ d’une greffe moelle osseuse ou de CSP en France entre 2012 et 2017. Les

diagnostics sont répertoriés dans le tableau suivant :
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Tableau 1 : Description des étiologies des allogreffes en France de 2012 a 2017 (6).

Population 2012-2017 Adulte (8685 cas) Pédiatrique (1514 cas)
Pathologie (%) (%)
LAM 42,9 19,6
LAL 11,2 27
LMC 2 11
Lymphome non Hodgkinien 9,8 1,4
Lymphome de Hodgkin 3,9 0,8
Myélome 55 0
Leucémie lymphoide 2,5 0
chronique

SMP 6,4 0
MDS 13,6 5,2
Aplasie 2,2 14,8
Déficit immunitaire 0 18,3
Histiocytoses 0 2,6
Hémoglobinopathies 0 9,2

c. Allogreffe et compatibilité HLA

L’allogreffe de CSH est une technique destinée au traitement des hémopathies malignes
visant a remplacer la moelle osseuse défaillante du malade par des cellules issues d’un

donneur volontaire sain. La source de cellules peut provenir :

e D’un donneur intra-familial : frére ou sceur, éventuellement un parent, un enfant,
oncle, tante ou un cousin.

e D’un donneur volontaire non apparenté inscrit sur le Registre France Greffe de
Moelle (RFGM) ou un registre international.

e D’une Unité de sang placentaire (USP).

Pour que I’organisme du malade tolere les cellules étrangeres du donneur, il est nécessaire que
le donneur et le receveur présentent une compatibilité tissulaire sur le complexe majeur
d'histocompatibilité (CMH). Ce systeme comporte plus de 200 genes au niveau du bras court

du chromosome 6 dont les genes HLA pour « Human leukocyte Antigen ». On distingue
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différentes classes d’antigénes HLA : Classe | et Classe 11 elles-mémes divisées en plusieurs
segments nommés locus. Dans le cadre d’une allogreffe, on tient compte des loci A, B et Cw
de la classe | et des loci DRB1 et DQBL1 et éventuellement DPB1 de la classe Il . Sachant que
les génes du systéme HLA sont transmis en bloc, chaque individu regoit un chromosome 6 de
ses deux parents avec les loci qui lui sont associés. Il faut donc, pour obtenir une compatibilité
idéale entre le donneur et le receveur, qu’ils possedent les 10 méme alleles (compatibilité

10/10°) ou éventuellement les 12 méme alleles (8).

Dans une famille, il existe une chance sur quatre d’avoir une compatibilité a 10/10° entre
fréres et sceurs (donneur geno-identique) et 1 chance sur 2 d’avoir une compatibilité a 50%
(donneur haplo-identique). Les parents et les enfants d’un malade sont haplo-identiques du

fait de la transmission mendelienne des haplotypes HLA.

La technique d’allogreffe existe depuis plus de 60 ans et s’est nettement perfectionnée. Durant
de nombreuses années, les malades recevaient une greffe uniquement de donneurs géno-
identiques parmi la fratrie. En I’absence de donneur géno-identique, on estime que la
probabilité de trouver un donneur non apparenté compatible a 10/10° dans le monde s’éléve a
une chance sur un million. On parle de greffe phéno-identique. Parfois, en cas d’urgence
pour le malade et en ’absence d’alternative, il est possible d’effectuer une greffe entre un
malade et un donneur présentant une faible incompatibilité a 9/10°. On parle de mismatch
HLA, c’est-a-dire qu’il existe une incompatibilité partielle entre le donneur et le
receveur. Historiquement, en 1’absence de typage haute résolution, 50% des allogreffes ont
été réalisees avec un donneur non apparenté pour lequel il existait au moins un mismatch A,
B, Cw, DRB1, ou DQB1. Dans 88% des cas, il y a un mismatch DPB1 (9).

Cette problématique de compatibilité HLA pour la greffe justifie de faire connaitre le RFGM
de donneurs volontaires le plus largement possible afin d’augmenter le nombre d’inscrits et

faciliter la recherche de donneurs compatibles pour les patients en attente de greffe.

Dans 1’étude réalisée par I’Agence de la Biomédecine évoquée ci-dessus, voici la synthese de

I’origine des cellules utilisées pour la greffe (7) :
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Tableau 2 : Description des donneurs pour la réalisation des allogreffes en France de
2012 & 2017 (6).

Population 2012-2017 Adulte (8685 cas) Pédiatrique (1514 cas)
(%) (%)

Donneur géno-identique 33,2 36,1

Donneur non apparenté a 10/10 40,2 26,9

Donneur non apparenté a < 10/10 15,8 31,0

Donneur haplo-identique 10,8 6,0

Aujourd’hui, il est également possible d’effectuer des greffes entre personnes apparentées
haplo-identiques (10,11), ce qui augmente la probabilité de trouver un donneur pour le
malade. Cependant, en cas de compatibilité partielle entre le donneur et le receveur, une forte
médication prophylactique a visée immunosuppressive est administrée afin d’éviter la maladie
du greffon contre I’hdte (GvHD). Cette option est employée en 1’absence de donneur géno-
identique et phéno-identique. Le choix du donneur pour un malade varie selon 1’agressivité de

la maladie, les caractéristiques du patient et les habitudes du centre greffeur.

Des etudes (8,12) ont cherché a savoir s’il y avait une différence significative des résultats
entre les greffes réalisées a partir d’'un donneur intra-familial et celles a partir d’un donneur
non apparenté, tous deux compatibles a 10/10° avec le malade. Le résultat des greffes est

superposable quel que soit le donneur d’origine.

Lorsque aucun donneur familial ou non apparenté n’est identifi¢, le choix peut s’orienter vers
un don de sang placentaire (8) communément nommé « don de sang de cordon ». Il est rendu
possible grace a la présence de CSH dans le sang placentaire. Le sang est prélevé lors de
I’accouchement et stocké sous forme d’USP. Cependant, il n’existe que 5 banques
actuellement en France qui recoivent les USP de 27 maternités (13). L’avantage de ce type de
don est qu’il est rapidement disponible et que la compatibilité HLA est portée sur 8 alléles (A,
B, Cw et DRB1). Le nombre de mismatch autorisés est de 3 maximum, soit une recherche
d’USP compatible a 5/8. Selon le poids du receveur et le nombre de CSH nécessaires, il est

possible d’utiliser une greffe a partir d’un simple ou d’un double cordon.
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d. Critéres de choix du donneur

Dans le cas ou plusieurs donneurs seraient potentiellement compatibles avec le
malade, il va s’agir de sélectionner le « meilleur » donneur. Il existe plusieurs criteres de
choix : d’abord, comme nous I’avons évoqué précédemment, il convient de rechercher une

compatibilité HLA (14).

Compatibilité HLA :

La compatibilité HLA sera évaluée sur 10 (sans prise en compte du locus DPB1) ou sur 12
(avec DPB1). En I’absence de maladie maligne, une compatibilité a 12/12 sera privilégiée. Il
existe un effet « Graft vs Leukemia » qui peut étre recherché avec une incompatibilité sur un
des alléles DPB1 mais au prix d’un effet « Graft vs Host » plus important. En I’absence d’une
compatibilit¢ a 10/10, il faut rechercher I’existence d’anticorps anti-HLA (Ac anti-HLA)
également appelés « Donor Specific Antibody » chez le receveur vis-a-vis du donneur. En
effet, ces Ac anti-HLA sont dirigés contre les antigenes incompatibles du greffon et peuvent
aboutir a un retard de prise de greffe voire au rejet si leur quantité est trop élevée (9). Les
recommandations de la Société Francophone de Greffe de Moelle et de Thérapie Cellulaire
(SFGM-TC) (15,16) préconisent de chercher un greffon alternatif s’il existe des Ac anti-HLA.
Un score d’intensité peut étre calculé et aboutir a ’exclusion d’un greffon. Des ajustements
du conditionnement pré-greffe et des désensibilisations par échanges plasmatiques peuvent

étre proposes au patient pour diminuer le risque de non-prise de la greffe.

Sexe du donneur :

Le donneur peut également présenter des Ac anti-HLA vis-a-vis du receveur, notamment les
femmes ayant déja eu une grossesse mais il n’y a pas de données dans la littérature concernant
leur impact sur la greffe. De plus, il existe des antigénes mineurs portes par le chromosome Y,
pouvant étre a I’origine de réactions immunitaires chez les femmes. Dans ce contexte, les
recommandations ne sont pas en faveur d’une recherche systématique de ces Ac anti-HLA
chez le donneur mais on favorisera un donneur homme pour un receveur homme (17). La
prise en compte de la morphologie (taille et poids) du donneur et du receveur est également

nécessaire. En effet, une femme de petit gabarit qui donne pour un homme plus « massif »
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devra fournir un volume conséquent de CSP, pouvant aboutir a 2 jours de prélévements par

cytaphérese.

Adge du donneur :

Un critére de choix est porté sur I’4ge du donneur. En effet I’é¢tude de Canaani et al en 2018
(18) a mis en évidence de moins bons résultats de la greffe et de la survie du malade lorsque
le donneur est 4gé de plus de 40 ans. Cela est encore plus important si le malade est également

agé de plus de 40 ans. On privilégiera un donneur jeune.

Statut CMV du donneur :

Le cytomégalovirus (CMV) appartient a la famille des Herpesvirus et est un facteur de
mortalité infectieuse post-greffe dont nous devons tenir compte lors de la sélection du
donneur. Le CMV reste latent dans 1’organisme aprés une primo-infection. Dans le cadre

d’une allogreffe il existe plusieurs situations (19):

e Chez un malade ayant contracté le CMV par le passé, ce dernier peut se réactiver dans
le contexte d’immunosuppression ou de stimulation allogénique (environ 60% des cas)
e Le CMV peut étre transmis par ’intermédiaire du greffon et entrainer une primo-

infection chez le receveur séronégatif (environ 30% des cas).

La maladie a CMV est souvent asymptomatique chez le sujet immunocompétent. Chez
I’immunodéprimé, elle peut se manifester par une pneumopathie interstitielle, une rétinite ou

encore une maladie ulcérante du colon pouvant aboutir a une hémorragie digestive.

La mise en place d’un traitement préemptif (20) consiste a effectuer des mesures
hebdomadaires ou bi-hebdomadaires de la charge virale par PCR « Polymerase Chain
Reaction » sur sang total dans les trois premiers mois qui suivent la greffe et d’introduire un
traitement antiviral si la charge virale atteint un certain seuil. Le seuil de décision

thérapeutique est variable d’un centre a I’autre.
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Pour limiter le risque de primo-infection chez un receveur CMV- on favorisera un donneur
CMV-. A noter que les produits sanguins labiles transfusés au malade allogreffé doivent
également étre CMV négatifs quelle que soit la sérologie du receveur.

Ce risque est un peu moins présent depuis 'utilisation du Letermovir ®, un nouvel antiviral

utilisé dans la prévention des infections a CMV lors des greffes de CSH (21).

Groupe sanquin ABO :

Lorsqu’il existe une incompatibilit¢ ABO entre le donneur et le receveur, cela peut impacter
le support transfusionnel nécessaire au malade durant la période post-greffe (22). La
fréquence de ces incompatibilités augmente en cas de greffe phéno-identique. Il existe des
incompatibilités mineures qui ne nécessitent pas forcément de manipulation du greffon. En
cas d’incompatibilit¢ majeure, le donneur porte un antigéne contre lequel le malade est
immunisé ce qui génére un risque d’érythroblastopénie et une augmentation des besoins
transfusionnels. Le greffon est possiblement techniqué pour limiter le risque pour le receveur
en prenant le moins d’hématies possible. Cela pourra prolonger la durée du don ou amoindrir
la quantite de cellules présentes dans la greffe et potentiellement aboutir & un second

prélévement en aphérése.

L’étude des différents critéres présentés ci-dessus aboutira au choix du donneur le plus adapté
au receveur afin de limiter les complications post-greffe. A 1’heure actuelle, Il est
communément admis qu’un donneur géno-identique familial est & privilégier en premier lieu
puis ensuite un donneur phéno-identique (10/10). La stratification du choix du meilleur
donneur en cas de greffe alternative (donneur 9/10, haplo-identique, ou USP) n’est pas
complétement établie et plusieurs études sont en cours pour clarifier ces points en fonction de
la maladie du patient en attente de greffe. La greffe haplo-identique qui est plus facile a

organiser est souvent privilégiee.
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Figure 2: Choix du meilleur donneur pour la greffe ((8)).
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I1.Le parcours du donneur de moelle osseuse

a. Qui peut étre donneur volontaire de moelle osseuse

En France, toute personne majeure peut se porter volontaire au don de moelle osseuse. Les

conditions requises a I’inscription sont (23) :

o FEtre 4gé de 18 a 35 ans au moment de 1’inscription.

o FEtre en excellente santé.

e Remplir un questionnaire de santé et réaliser un prélevement sanguin ou salivaire pour
établir la «carte d’identité¢ » de la moelle osseuse. Cela permet de connaitre la
compatibilitée avec un malade.

L’Agence de la Biomédecine a restreint 1’age maximal d’inscription depuis le 1 janvier
2021, auparavant établi a 50 ans. L’age maximal permettant d’effectuer un don de moelle
osseuse est resté¢ fixe a 60 ans. Ces modifications d’age d’inscription sont intervenues en
raison du délai médian entre ’inscription sur le RFGM et le don potentiel, d’environ 8§ ans.

Un donneur plus avancé en age présentera une moelle osseuse moins riche en CSH qu’un

28



sujet d’une vingtaine d’années. L’objectif est d’optimiser le succes de la greffe pour le malade

avec un greffon plus actif.

Il existe un certain nombre de pathologies contre-indiquant le don de moelle osseuse :

e Les affections cardio-vasculaires (I’hypertension artérielle, les antécédents de phlébite
ou d’embolie pulmonaire, la prise d’un traitement anticoagulant).

e Les affections respiratoires (1’asthme séveére, I’insuffisance respiratoire chronique).

e Les pathologies du systéme nerveux et affections neuromusculaires

e Les affections cancéreuses

e Les affections métaboliques de type diabéte ou insuffisance hépatique, 1’obésité avec
IMC > 40 kg/m2

e Les problématiques dorsolombaires invalidantes

o Certaines réactions allergiques graves

e La prise de médicaments au long cours

e Une grossesse et dans un délai de 6 mois apres 1’accouchement et durant 1’allaitement

Parmi les contre-indications exposées ci-dessus, certaines sont spécifiques a la méthode de
prélevement par ponction osseuse (pathologies rachidiennes), d’autres sont également
temporaires (grossesse, allaitement). A noter que les piercings, tatouages et antécédents de

transfusion sanguine ne sont pas des contre-indications au don de moelle osseuse.

b. Ou s’inscrire

L’inscription peut, depuis 2019, se dérouler a distance du centre greffeur via Internet. La
personne souhaitant s’inscrire sur le RFGM doit compléter un questionnaire de santé sur le

site  www.dondemoelleosseuse.fr visant a éliminer 1’existence d’une contre-indication

médicale au don. Aprés avoir confirmé sa demande d’inscription, 1’individu recevra dans les
semaines suivantes, un dossier administratif comprenant un engagement volontaire initial, un
questionnaire médical d’auto-évaluation et un kit salivaire a réaliser au domicile avant de
renvoyer le dossier complété au centre donneur. Le prélevement salivaire sera analysé au

laboratoire pour déterminer le typage HLA du donneur volontaire. Ce systeme en ligne
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permet de faciliter I’inscription sur le RFGM des donneurs pour les personnes habitant loin

d’un centre donneur.

Il est également possible d’obtenir un rendez-vous dans un centre d’accueil pour rencontrer

un médecin et effectuer un prélévement sanguin ou salivaire avant de finaliser 1’inscription.

Une fois D’inscription confirmée, la carte de donneur de moelle osseuse est directement
envoyee au domicile du volontaire, symbole de son enregistrement sur le RFGM. Il est

désormais nommé « Veilleur de Vie ».

C. Sélection d’un donneur compatible pour le malade

Tout individu inscrit sur le RFGM des donneurs volontaires peut étre recontacté par le
centre donneur s’il est potentiellement compatible avec un malade (24). Un rendez-vous
médical au centre donneur est rapidement programmé sous une quinzaine de jours afin
d’informer le donneur sur les modalités de prélévement de la moelle osseuse et toutes les
informations qui encadrent le don. Un prélévement sanguin est envoyé au centre greffeur pour
préciser la compatibilité entre le donneur et le malade. Plusieurs donneurs volontaires peuvent
étre initialement sélectionnés et I’individu le « plus compatible » sera le donneur recruté pour

le don.

Le donneur volontaire retenu doit se rendre au Tribunal de Grande Instance pour y déposer un
consentement écrit validant son choix volontaire et éclairé d’effectuer un don de moelle

osseuse. En effet le don d’organes en France est volontaire, anonyme et gratuit.

L’aptitude au don du « Veilleur de Vie » sélectionné est confirmée par la réalisation de
plusieurs examens complémentaires. A I’issue, le prélevement de moelle osseuse ou de CSP
est planifié en général dans les 1 a 3 mois suivants. Ce délai peut varier selon 1I’'urgence pour

le malade.
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d. Déroulement d’un prélévement de CSH

Il existe deux méthodes de prélevement (23,25,26):

Prélevement par ponction de moelle osseuse dans les os du bassin

Figure 3 (28) : Prélevement de moelle osseuse dans les crétes iliaques.

Ce geste est une intervention chirurgicale réalisée au bloc
opératoire sous anesthésie génerale (AG) par des médecins
hématologues. 1l s’agit d’aller prélever la moelle osseuse au
niveau des crétes iliaques et d’aspirer un certain volume de
cellules et de tissus. La quantité de volume requise est
dépendante de la morphologie du malade, et approche en
général 700 a 800 ml. En France, le prélévement intra-osseux
ne peut pas excéder 20ml/kg de poids du donneur. Le
prélevement de cellules représente environ 10 % des réserves

du donneur, cela n’impacte donc pas le « Veilleur de vie »,

qui reconstituera son stock en seulement quelques jours (3 —
4 jours). Le donneur reste hospitalisé 48 heures afin de
surveiller la récupération. Il bénéficie d’un court arrét de
travail. Il n’est pas rémunéré pour son don de moelle osseuse,
en revanche tout le « manque a gagner » est pris en charge

financiérement (27).

Prélévement de CSH par aphérése

Figure 4 (28) : Prélevement de CSH par aphéreése.

Il s’agit d’une méthode consistant a prélever par voie
sanguine les CSP du donneur. Le « Veilleur de Vie » regoit
les 4 jours précédents, un médicament permettant de
mobiliser les cellules immatures de la moelle osseuse vers

le sang. Deux thérapeutiques disposent d’une autorisation

de mise sur le marché dans cette indication chez le donneur

sain jusqu’a I’age de 60 ans :
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e Le Neupogen (Filgrastim)

e Le Granocyte (Lenograstim)

Elles appartiennent a la catégorie de facteur de croissance hématopoiétique « Granulocyte-
colony-stimulating factor” (G-CSF). L’injection sous-cutanée est réalisée 1 a 2 fois par jour.
Selon les protocoles, la premiére injection peut étre effectuée a I’hopital dans 21% des centres
ou a domicile par une infirmiere (68%)(28). Les injections visent a mobiliser entre 4 et 8 x
10% CD34/kg chez le donneur sain. Le jour du don, le prélévement de CSP se déroule au
centre donneur le plus proche du volontaire et dure environ 4 heures. Un arrét de travail peut
lui étre remis apres le prélévement, selon 1’existence de symptomes. Le donneur effectue une

NFS a J+8 du don puis mensuellement jusqu’a normalisation de sa biologie.

Moins de 2% des personnes saines sont non répondeurs au G-CSF (29) malgré une posologie
adaptée, ce qui nécessite de convertir le don en prélévement osseux. Le donneur est informé
de I’éventualité d’un prélevement de moelle osseuse en urgence en cas d’échec du

prélevement de CSH.

Un seul don de CSH est autorisé par personne. Le donneur reste affilié a son receveur initial
et est supprimé de la base de données locale et nationale. En cas de nécessité d’un 2° don pour
le méme patient, celui-ci s’effectuera par ponction osseuse ou prélévement en aphérese

stimulé ou non selon la demande du centre greffeur.

Les chiffres de I’Agence de la Biomédecine mettent en évidence qu’environ 75 a 80% des
prélevements sont réalisés par cytaphérése et 20% par ponction iliaque. On retrouve

également ci-dessous les chiffres de 1’étude citée précédemment :

Tableau 3 : Origine des cellules pour les allogreffes réalisées en France entre 2012 et
2017 (6)

Population 2012-2017 Adulte (8685 cas) Pédiatrique (1514 cas)
Origine des cellules (%) (%)
Sang périphérique 76,7 6,7
Ponction osseuse 18,1 70,8
Sang placentaire 5,2 22,5
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Chez I’adulte, la méthode privilégiée est généralement la cytaphéréese car le prélevement de
moelle osseuse est limité a 20ml/kg du donneur. Le recueil de CSH peut donc étre insuffisant
pour un adulte d’un certain poids. De plus, la moelle osseuse est souvent moins riche en
nombre de cellules totales que le prélevement périphérique. Ce dernier peut étre renouvelé sur

un 2° jour de collecte si nécessaire.

Concernant la population pédiatrique, le prélevement de moelle osseuse est généralement
privilégié car il en découlerait moins de réactions GvHD. Il est souhaitable de prévenir au

maximum les complications sur le long terme chez les enfants (28).

e. Suivi du donneur post greffe

Le donneur de moelle osseuse est assuré par le RFGM pour tous les risques portant sur les
préparatifs au don et le prélevement de moelle, ainsi que tous les ans suivant le don pendant

10 ans.

Surveillance systématique

Chaque donneur est étroitement surveillé par le centre donneur (28). 1l doit avertir le centre en
cas de probléme de santé grave y compris a distance du don. Le donneur dispose d’un
questionnaire pour déclarer les effets secondaires liés aux injections de G-CSF. Le médecin
traitant (MT) est tenu informé par le centre donneur sur le type de don effectué et du suivi a

poursuivre.

Le donneur est recontacté par le centre a J+8 apres le don pour réévaluer son état de santé. En
cas de problématique, le RGFM effectue une déclaration a ’assurance qui ouvre un dossier.

En cas de risque pour le malade receveur, le centre greffeur est également contacté.

Le donneur recoit un second questionnaire 1 mois apres le don puis annuellement. Le centre
donneur recontacte automatiquement par téléphone le donneur a chaque anniversaire du don

pour s’enquérir de son état de santé. Les coordonnées du donneur sont maintenues a jour.
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Effets secondaires a court terme

Le risque lié aux injections de G-CSF chez le sujet sain est considéré comme
négligeable (30). Les effets secondaires habituels sont des douleurs osseuses, des myalgies,
des céphalées et une sensation de fatigue. Exceptionnellement, il peut survenir des
complications sévéres (rupture splénique, atteinte pulmonaire, réaction anaphylactique).

5 déceés ont été rapportés dans 1’étude de Halter et al (31) dont 1 aprés ponction de moelle

osseuse et 4 apres prélevement de CSP sur 51.024 transplantations entre 1993 et 2005.

Les complications liées a I’aphérése sont principalement d’origine technique en lien avec le

circuit de prélévement sanguin et 1’anti-coagulation du dispositif.

Effets secondaires a long terme

Parmi les effets observés a distance du prélévement de CSP dans 1’étude de Tassi et al (32),
une diminution des polynucléaires neutrophiles et des lymphocytes pouvait persister durant
plusieurs années avec une récupération générale constatée a 4 ans du don. Aucun donneur

¢tudié n’a présenté de pathologie cancéreuse dans les 4 années suivant le don.
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Figure 5 : Synthese du parcours du donneur de moelle osseuse.
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I11.Le parcours du malade bénéficiant d’une greffe de moelle osseuse

a. Conditionnement avant la greffe

Une longue prise en charge attend le malade pour qui I’indication de greffe de moelle
osseuse a €té posée, avant et apres ’allogreffe. La période avant la greffe se nomme « le

conditionnement » (24).

Dés lors qu’un donneur compatible est identifi¢, le malade va bénéficier d’une consultation
d’information sur le déroulement précis des étapes et réaliser un bilan pré-greffe comportant
de nombreux examens complémentaires. L’intérét du bilan est de prévenir certaines

complications et de servir de référence pour le suivi post-greffe.

L’objectif premier du conditionnement est de favoriser la prise de la greffe en détruisant les

derniéres cellules tumorales et en jouant un role d’immunosuppression pour prévenir le risque
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de rejet de la greffe. Différents types de conditionnements plus ou moins toxiques sont
possibles selon la pathologie, les caractéristiques du patient (&ge, état général), et le type de
greffon. On parle de conditionnement myélo-ablatif ou non-myéloblatif (a intensité réduite).
Le malade va étre hospitalis€ en secteur protégé pour prévenir lI’exposition aux germes

environnants.

b. Déroulement de la greffe

Le jour de la greffe est nomme le « JO ». Celle-ci s’effectue par transfusion du greffon
pendant environ 2 heures via la chambre implantable du malade. Les cellules injectées
migrent jusqu’aux cavités osseuses ou elles vont se loger et débuter leur prolifération. Ce
phénomene va prendre plusieurs jours. Durant cette période, le malade est en aplasie et donc
tres vulnérable aux infections. Les premiéres cellules apparaissent généralement entre 15 et 35
jours a la suite de la greffe. Il s’agit des polynucléaires neutrophiles. Par la suite, les
lymphocytes puis les hématies et les plaquettes apparaissent. Le malade recoit un certain
nombre de transfusions de produits sanguins pour pallier ’aplasie médullaire. La sortie

d’aplasie prend généralement 3 a 6 semaines apres la greffe.

c. Le suivi du malade post-greffe

En plus du risque infectieux, majeur au cours de cette période, s’ajoute le risque de
GvHD. 1I s’agit d’une complication fréquente (50-70 %) (33-35) et imprévisible pouvant
survenir a partir de la 2° semaine apres la greffe. Elle est responsable de déces post-greffe.
Cette réaction présente un double enjeu car les cellules du greffon visent a détruire les
derniéres cellules tumorales, mais il existe un risque pour les cellules « normales » du malade.
Les réactions peuvent varier mais elles se manifestent le plus fréquemment par une atteinte

cutanée (rash), des troubles digestifs et hépatiques.
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La GvHD aigué survenant dans les 100 jours qui suivent la transplantation peut se

manifester par :

e Atteinte cutanée avec rash, érytheme, desquamation de la peau
e Sensations de bralures des extrémités
e Troubles digestifs, diarrhées, douleurs abdominales, nausées et vomissements

e Insuffisance hépatique, hépatite aigué

Elle est classée en 4 catégories selon la gravité des symptomes allant du grade 1 (léger) a 4
(trés grave) (33,34) .

La GvHD peut également survenir a distance de 1’allogreffe. On parle de GVHD chronique si
elle apparait plus de 100 jours apres la transplantation. Elle peut se produire ou non aprés une
GVHD aigué. Elle se manifeste par :

e Xérose cutanée, prurit, desquamation, éruptions cutanées, peau sguameuse,
hyperkératose

e Sécheresse oculaire et buccale, ulcéres buccaux

e Diarrhées, douleurs abdominales, vomissements

e Infections

e Perte de poids

e Insuffisance respiratoire

Le malade recoit un traitement immunosuppresseur pour prévenir cette GvHD par
ciclosporine et méthotrexate en cas de conditionnement myéloablatif ou par ciclosporine et
mycophénolate en cas de conditionnement réduit. En cas de greffe avec un donneur non
apparenté, un traitement par sérum anti-lymphocytaire sera également ajouté. D’autres
immunosuppresseurs comme des corticoides a haute dose peuvent étre ajoutés pour traiter la

survenue d’une réaction de GvHD.

Pour vérifier la « prise » de la greffe, un examen du chimérisme est réalisé et mesure si les
cellules greffées sont bien installées dans 1’organisme du receveur. On considere que la greffe

a pris si le chimérisme est « 100 % donneur » (36). En 1’absence de production de cellules
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sanguines 3 a 4 semaines apres la greffe, on parle d’échec de greffe primaire. Le traitement

consiste a réaliser une seconde greffe de CSH.

Une fois le malade sorti d’aplasie, le retour a domicile peut étre envisagé. Le patient fera
I’objet d’un suivi trés rapproché les 3 premiers mois, progressivement espacé selon
I’évolution. De nombreux prélévements biologiques sont réalisés pour contréler la numération
formule sanguine. Il n’est pas rare qu’un patient soit transfusé ou réhospitalis¢ pour une
infection. A I’issue des 3 mois, en I’absence de complication grave, le suivi est
progressivement échelonné. Un bilan complet annuel est réalisé au centre greffeur, et ce
méme a distance de la transplantation. De nombreux examens dont un myélogramme y sont
réalisés pour évaluer précisément le fonctionnement médullaire et d’éventuelles complications
organiques. A savoir que le risque de récidive est plus important au cours des 2 premiéres

annees suivant la greffe de CSH.

Figure 6 : Synthése du parcours du receveur de greffe de moelle osseuse.
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IV.Les roles de ’Agence de la Biomédecine dans la gestion des dons de moelle
0SSeuse

a. Les missions de I’Agence de la Biomédecine

L’Agence de la Biomédecine gere depuis 2008 le RFGM. 1l fut créé par Pr Jean Dausset et
Pr Jean Bernard en 1986 pour faciliter la recherche d’un donneur non apparenté compatible

pour les patients n’ayant pas de donneur intra-familial.

L’Agence de la Biomédecine a de nombreuses missions dans le cadre des greffes de moelle

osseuse (37) :

e Assurer la gestion du RFGM des donneurs volontaires en France

e Interroger le registre national puis a I’international pour chercher un donneur
compatible avec un malade

e Organiser les prelévements pour les médecins greffeurs

e Garantir I’anonymat entre le donneur et le receveur

e Contribuer a la biovigilance et a la qualité des transplantations

e Communiquer autour du don et sensibiliser la population générale

e Organiser la collecte du sang de cordon

Elle travaille en collaboration étroite avec les registres internationaux pour maximiser les
chances de trouver un donneur non apparenté compatible avec un malade. L’association
mondiale qui regroupe l'intégralit¢ des registres se nomme la « World Marrow Donor

Association » (WMDA) (38).

b. Evolution du Registre France Greffe de Moelle

Dans le cadre du plan ministériel pour le prélevement, les objectifs de recrutement sont
réévalués annuellement. En effet, 1’objectif est de maintenir une croissance du nombre de
« Veilleurs de Vie » sur le RFGM malgré le retrait d’un certain nombre d’inscrits chaque
année : en 2021, 7069 donneurs ont été retirés du RFGM, en raison de I’atteinte de la limite

d’age de 60 ans dans 83% des cas et pour une problématique médicale dans 7% des cas (39).
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Au cours de I’année 2021, 23 756 nouveaux donneurs ont ét¢ inscrits, portant au nombre de

337 832 donneurs sur le RFGM au 31 décembre 2021.

Figure 7 : Evolution du nombre d'inscrits sur le RFGM.
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Le RFGM est trés féminisé puisque les femmes représentaient 76% des nouveaux inscrits en

2021 (18 002). Cette répartition trés disparate selon le genre, est restée stable depuis 2017

avec une proportion d’hommes d’environ 34%, comparable aux autres

registres

internationaux. L’4ge médian des nouveaux inscrits en 2021 était de 28 ans. Le fichier est

désormais composé de 39,9 % de donneurs de moins de 36 ans.
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Figure 8 : Répartition des donneurs inscrits en 2021 selon I'age et le sexe.
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¢. Communication autour du don de moelle osseuse

Parmi les missions de 1’Agence de la Biomédecine, nous allons nous pencher sur la
création de campagne de sensibilisation et de communication autour du don de moelle
osseuse. En effet, I’Agence entreprend de relayer largement les informations principales
portant sur le don de moelle afin de sensibiliser la population générale. La conception d’un

site dédié www.dondemoelleosseuse.fr, la création d’affiches de sensibilisation, la publication

de témoignages de donneurs et receveurs sur les réseaux sociaux, 1’organisation d’une
Semaine du don et d’une journée mondiale du don de moelle osseuse, I’intervention sur des
éveénements sportifs : nombreuses sont les actions mises en ceuvre pour informer plus
largement la population. Toutes ces activités visent a faire connaitre le don dans la population

générale et augmenter le nombre de « Veilleurs de vie » inscrits.

Pourtant, il semble que la population générale soit encore peu informée et peu sensibilisée a
ce sujet et qu’un certain nombre de fausses croyances se perpétuent. Ces croyances erronées

semblent freiner I’impact des communications autour du don. Contrairement a nos voisins
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européens, mieux informés et largement inscrits sur le registre de don de moelle osseuse, le

nombre d’inscrits augmente lentement en France.

Je présenterai ci-dessous 3 croyances récurrentes issues du site dondemoelleosseuse.fr sous la

rubrique « Le Vrai du Faux» (40), encore répandues lors de la réalisation de notre étude.

- « La moelle osseuse est prélevée dans la colonne vertébrale » : il existe une large confusion
entre moelle osseuse et moelle épini¢re. Les personnes redoutent alors la réalisation d’une
ponction lombaire et la possibilité d’étre paralysées aprés le don. On comprend que ces

personnes soient peu réceptives a I’information tant qu’elles ont cette croyance.

- « Le don de moelle osseuse est trés douloureux » : la douleur associée au don de moelle
osseuse est une appréhension trés présente dans la population générale bien que difficilement
chiffrable. Cette croyance est généralement associée a 1’idée du prélévement de moelle par
ponction osseuse et cela semble étre un frein important a I’inscription sur le RFGM.
Toutefois, les témoignages de donneurs évoquent une douleur équivalente a « un gros bleu »

en cas de ponction iliaque et un syndrome grippal en cas d’aphérése.

- « Quand une compatibilité avec un patient est identifiée, je dois me rendre disponible
immediatement » Cela est faux, le délai entre ’appel pour annoncer la compatibilité avec un
malade et le prélevement s’échelonne entre 1 et 3 mois en moyenne selon 1’urgence de la

greffe. Ce délai permet au donneur de se préparer au don.

L’enjeu de la communication est donc de contrecarrer les fausses croyances autour du don de

moelle osseuse afin de rassurer la population et de recruter de nouveaux « Veilleurs de Vie ».
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V.Problématigue

Les évolutions des thérapeutiques en matiére de prise en charge des hémopathies grace a
I’amélioration des techniques d’allogreffe sont trés encourageantes. Cependant, la probabilité
de trouver un donneur non apparenté compatible a 10/10° avec un malade reste tres faible, a
savoir une chance sur 1 million dans le monde. Pour optimiser cette probabilité, il est donc
nécessaire de sensibiliser la population générale afin d’augmenter le recrutement de donneurs

inscrits sur le registre des volontaires.

Il semble, actuellement, que la méconnaissance du sujet et les appréhensions en lien avec
de fausses croyances autour du don de moelle osseuse soient les principaux freins a
I’inscription. De plus, les hommes jeunes, minoritaires sur le RFGM (36%), sont activement
recherchés car ils sont finalement sélectionnés comme donneurs dans 70% des cas. Par
ailleurs, I’abaissement de 1’dge maximal d’inscription sur le RFGM par ’Agence de la

Biomédecine nécessite de cibler une population jeune.

L’intérét de ce travail est donc d’étudier les connaissances autour du don de moelle osseuse
chez les hommes de 18 a 35 ans ainsi que les leviers et freins a 1’inscription sur le registre des
donneurs volontaires en vue d’améliorer la communication d’informations autour du don et
sensibiliser plus largement la population masculine. La posture du médecin généraliste parmi

les vecteurs de sensibilisation au don de moelle osseuse sera également discutée.
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VI1.Matériels et méthodes

Type d’étude :

11 s’agit d’une étude quantitative transversale anonyme, basée sur le volontariat. Le caractere
volontaire permet de limiter le nombre de questionnaires non exploitables. Le questionnaire
permet de comparer 1’évolution des données avant et aprés notre information sur le don de

moelle osseuse.

Population cible :

La population ciblée était des hommes agés de 18 a 35 ans afin de correspondre aux ages
d’inscription sur le RFGM. Une affiche de recrutement de volontaire a été transmise dans des
¢coles d’ingénieurs, dans des IUT, en caserne de pompiers, régiments militaires autour de
Nancy et dans des services hospitaliers du CHRU de Nancy. L’intérét était de diversifier les

milieux professionnels afin d’étre le plus représentatif possible de la population générale.

Recueil des données :

Le recueil des données s’est déroulé entre mai et septembre 2022 au cours de
visioconférences avec les volontaires ayant répondu a notre sollicitation par affiche. Les
participants étaient invités a se connecter anonymement pour une visioconférence durant
1h30. Le théme du don de moelle osseuse n’était divulgué qu’au début de la conférence afin
d’éviter des recherches spécifiques au préalable. Ils avaient pour unique information qu’ils

rempliraient un questionnaire de sante.

La conférence se déroulait en 3 temps :
e Un premier questionnaire était soumis aux participants.

e Suivait un temps d’échange de 30 a 45 minutes avec les participants pour leur apporter

les réponses au questionnaire et des explications complémentaires.

e Apres cette discussion, le questionnaire initial simplifié était & nouveau compleété.
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Conception du questionnaire :

Le questionnaire d’une trentaine de questions a été congu a partir des informations vulgarisées

et diffusées sur le site www.dondemoelleosseuse.fr pour la partie connaissance autour du don

de moelle osseuse. La seconde partie du questionnaire visait & interroger les volontaires sur
les craintes et motivations inspirées par le sujet du don de moelle osseuse et I’inscription sur

le registre des donneurs.

Objectif principal :

L’objectif principal de I’étude est d’évaluer les connaissances au sujet du don de moelle
osseuse et les principaux freins et leviers a I’inscription sur le RFGM avant et aprés une

information précise délivrée par des soignants.

Critére de jugement :

Le critere de jugement principal est I’évolution du taux de bonnes réponses sur les
connaissances autour du don et du nombre de freins et motivations lors du second

questionnaire par rapport au premier.

Objectif secondaire :

L’objectif secondaire est de discuter la place du médecin traitant comme vecteur de

sensibilisation au sujet du don vis-a-vis des hommes jeunes.

Critéres d’inclusion :

Les critéres d’inclusion sont d’étre un homme agé de 18 a 35 ans et de se porter volontaire

pour la réalisation du questionnaire.

Critéres d’exclusion :

Les hommes mineurs ou agés de plus de 35 ans ont été exclus.
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Traitement des données et statistiques :

Les données issues des questionnaires anonymes ont été retranscrites dans un tableur Excel.
54 questionnaires ont été complétés. Quatre ont été exclus d’emblée devant le non-respect des
criteres d’age. Les données des questions ont été classées en bonnes ou mauvaises réponses
pour les questions de connaissances. Pour les questions avec des reéponses libres et des

catégories, elles ont été regroupées en catégories similaires pour simplifier I’analyse.

Les tests statistiques utilisés ont été un test du Chi2 de Mac-Nemar, un test de Fisher, un test

de Wilcoxon ou un test de concordance Kappa de Fleiss lorsqu’il était approprié.

VI1I.Résultats

a. Caractéristiques de I’échantillon

Notre échantillon de volontaires était composé uniquement de sujets masculins agés de 18 a
35 ans inclus avec un &ge médian de 27 ans (+/- 5,1 ans). Six participants n’ont pas complété

le second questionnaire. Les volontaires ont été répartis en 5 groupes selon leur profession :

Tableau 4 : Répartition selon I'age et I'effectif des catégories professionnelles

Effectifs n (%) Moyenne age

(min-max)

Ingénieurs 12/50 (24%) 26,9 (23-35)

Pompiers, militaires, 10/50 (20%) 30,2 (25-35)
policiers

Etudiants 11/50 (22%) 19 (18-24)

Professionnels de santé 8/50 (16%) 27,5 (23-35)

BTP, industrie 9/50 (18%) 27,4 (22-34)
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Dans notre population de volontaires, 4 d’entre eux (8%) étaient déja inscrits sur le RFGM
dont 1 avait effectué un don pour un parent : il s’agissait d’un ingénieur, d’un militaire, d’un
policier et d’un étudiant. Deux répondants (4%) étaient des personnes greffées de moelle
osseuse (2 etudiants). Quarante-quatre pourcents ont déclaré avoir déja entendu parler du don
de moelle, sans s’y étre intéressé plus, principalement par méconnaissance du sujet. Dix
pourcents n’en avaient jamais entendu parler. Seul un participant (2%) ne se sentait pas du

tout concerné par le sujet.

Six participants n’ont pas complété le second questionnaire dont :

e Un membre du groupe pompiers-militaires-policiers
e Quatre étudiants

e Un membre du groupe batiment et travaux publics (BTP)-industrie

b. Nombre de bonnes réponses aux deux questionnaires

Figure 9 : Répartition des bonnes réponses aux deux questionnaires.
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Sur I’ensemble du premier questionnaire, les résultats sont globalement faibles a moyens. On
note en moyenne 29,56 % de réponses correctes avant 1’information contre 86,57 % de
réponses correctes au 2°™ questionnaire. Le corps médical et les pompiers-militaires-policiers
ont un taux de bonnes réponses légerement supérieur aux autres catégories professionnelles.
Parmi les 44 réponses au second questionnaire, I’amélioration des connaissances générales

autour du don est significative quelle que soit la profession.

Les différentes réponses aux questionnaires avant et apres intervention sont présentées ci-

dessous.

c. Localisation et fonctions de la moelle osseuse

Au cours du premier questionnaire, 64% des répondants ont situé la moelle osseuse a la bonne
localisation. Trente pourcents ont confondu la moelle osseuse et la moelle épiniere. Seul un
participant (2%) a reconnu ne pas savoir situer la moelle osseuse. Lors du second

questionnaire, I’intégralité des participants a coché la bonne réponse.

Concernant le role fonctionnel de cette derniere, 12% 1’ont assimilée au rdle du systeme
nerveux central, 14% ont évoqué un réle dans la régénération osseuse, 16% ne savaient pas
répondre. A I’issue de I’intervention, 100% des participants ont coché le role de la moelle

osseuse dans I’hématopoiese.
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Tableau 5 : Réponses au sujet de la localisation et du role fonctionnel de la moelle
0sseuse.

Avant intervention Apreés intervention

Os 64% 100%
Colonne vertébrale 30% 0%
Localisation Autre 4% 0%
Ne sait pas 2% 0%

Production des 46% 100%

cellules sanguines
Régénération osseuse 14% 0%
Assimilée au systéeme 12% 0%
Fonctions nerveux

Systéeme immunitaire 6% 0%
Autre 3% 0%
Ne sait pas 16% 0%

d. Pathologies traitées par un don de moelle osseuse

Soixante-dix pourcents des volontaires ont évoqué au cours du premier questionnaire, les
cancers et/ou hémopathies comme pathologies pouvant indiquer un don de moelle osseuse.
Seul un participant (2%) a cité les pathologies neurologiques et 12% ont cité d’autres
pathologies (tuberculose, sclérose en plaques, spina-bifida, maladies auto-immunes, maladie
de Charcot). Ces résultats concordent avec la confusion entre la moelle osseuse et la moelle

épiniere dans la colonne vertébrale.
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e. Nombre de personnes nécessitant une greffe de moelle osseuse chaque année en
France

Cette question assez difficile visait a cibler un ordre de grandeur quant au nombre de patients
en attente de greffe de moelle. Les réponses sont tres disparates lors du premier questionnaire,
ce qui montre que la répartition est plus proche du hasard mais s’améliorent apres
I’information des répondants.

Figure 10 : Résultats avant/apres du nombre de greffes de CSH réalisées chaque année
en France.
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f. Probabilité que des fréres et sceurs soient compatibles entre eux dans le cadre du
don

L’intérét de cette question était de faire prendre conscience aux volontaires de la probabilité
de trouver un donneur intra-familial. Lors du premier questionnaire, 26% avaient une réponse
exacte et 18% déclaraient ne pas savoir. Au second questionnaire, 98% des volontaires ont

bien répondu.

Figure 11 : Réponses avant/aprés sur la probabilité de trouver un donneur intra-
familial.
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g. Probabilité de trouver un donneur compatible a 100% dans le monde en dehors de la
famille

Cette question, qui avait pour but de faire prendre conscience aux volontaires de la difficulté a
trouver un donneur non apparenté compatible a 100% dans le monde, a révélé que 24%
avaient une réponse exacte. A I’issue de I’intervention, 89% des participants ont coché la
bonne réponse.

Figure 12 : Réponses avant/apres sur la probabilité de trouver un donneur compatible
non apparenté.

Avant intervention (50 réponses) : Apres intervention (44 reponses) :

@ 111000
24% @ 1/10 000
1100 000
@ 1/1000000

@ 1/ 10 000 000
® e ne sais pas

18%

h. Modes de préléevements de la moelle osseuse

Trente-six pourcents des répondants ont cité une seule technique de prélévement au cours du
premier questionnaire, a savoir la ponction osseuse. Seuls 8% d’entre eux ont cité d’emblée le
prélevement par cytaphérése. Douze pourcents ont évoqué le prélévement par ponction

lombaire et 34% n’avaient pas connaissance du mode de prélévement.

Apreés intervention, 95,5% des participants ont cité les 2 modes de prélévements, et les 4,5 %
restants ont coché le prélévement par cytaphérese. Il n’y avait plus de confusion avec la

ponction lombaire a I’issue de I’intervention.
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Tableau 6 : Réponses avant/aprés au sujet des modes de préléevement de moelle osseuse

et CSH.
Avant intervention Apres intervention
Ponction osseuse 36% 0%
1 technique | Cytaphérése 8% 4,5%
citée Ponction lombaire 12% 0%
Ponction osseuse et 10% 95,5%
2 techniques | cytaphérese
citées
Ne sait pas 34% 0%

i. Délai de disponibilité du donneur entre la compatibilité établie et le prélevement de

CSH

Une grande partie des répondants (44%) pensait que le don s’effectuait dans les premicres

semaines aprés la découverte de la compatibilité avec un donneur. Vingt-deux pourcents

envisageaient que le don s’effectuait dans les 3 jours suivants. Aprés intervention, 82% des

répondants ont obtenu la bonne réponse a savoir, un don dans les 1 a 3 mois qui suivent

I’information sur la compatibilité avec un malade.

Figure 13: Réponses avant/aprés autour du délai entre la découverte d'une compatibilité
avec un malade et le don.
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j. Caractéristiques du don de moelle osseuse

Les participants ont été interrogés uniquement lors du premier questionnaire sur les

caractéristiques autour du don.

Figure 14: Réponses au sujet des caractéristiques du don de CSH.
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k. Limites d'age permettant de s'inscrire sur le registre de donneurs de moelle osseuse

Au cours du premier questionnaire, seuls 22% des participants avaient connaissance des ages
limites d’inscription sur le RFGM. L’intégralité des participants a coché la bonne réponse au

cours du second questionnaire.

Figure 15 : Réponses avant/aprés concernant les limites d'age d'inscription sur le
RFGM.
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I. Age maximal permettant d’effectuer un don de moelle osseuse

Concernant 1’dge maximal autorisant la réalisation d’un don de moelle osseuse, seuls 12% des
répondants ont sélectionné le bon item au premier questionnaire. Apres I’intervention, 89%

des participants ont eu une réponse exacte.

Figure 16: Réponses avant/aprés concernant I'age maximal permettant d’effectuer un
don de moelle osseuse.
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m. Etapes d’inscription sur le registre des donneurs volontaires

Les participants pouvaient cocher autant d’items qu’ils le souhaitaient pour cette question.
Cinquante-huit pourcents ont coché le questionnaire de santé a compléter en ligne.
L’obligation a rencontrer un médecin pour un entretien pré-don a été cochée par 72% des

répondants. Seuls 14% avaient connaissance du prélevement salivaire a domicile.
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Figure 17 : Réponses au sujet des etapes d'inscription sur le RFGM.
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n. Cing premiers relais classés comme pertinents pour la sensibilisation du grand
public au don de moelle osseuse

Les volontaires étaient invités a cocher parmi une liste, les moyens leur paraissant les plus
judicieux et appropriés pour la sensibilisation au don de moelle osseuse. Les vecteurs
proposés étaient les suivants : emails, courriers de sensibilisation, via I’Etablissement Frangais
du Sang (EFS), médecin traitant, réseaux sociaux (Instagram, Tiktok, Facebook, YouTube),
télévision (TV), radio, formation dans les écoles/universités, stands sur événements organisés,
conférences avec un personnel soignant, pub/flyers, article dans les journaux, appel
téléphonique, conférences au travail. Ils pouvaient, s’ils le souhaitaient, proposer un autre
moyen de sensibilisation de leur choix. De plus, il leur a été demandé de classer les 5 vecteurs

les plus pertinents.
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Figure 18 : Relais d'informations jugés pertinents avant intervention.
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Le médecin traitant (rouge) apparait comme le relai numéro 1 le plus cité (28%) suivi par les
réseaux sociaux (26%). Les courriers de sensibilisation (vert foncé) et la TV (bleu foncé) sont

réguliérement cités parmi les vecteurs d’information.
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Figure 19 : Relais d'informations jugés pertinents apres intervention.

Apres intervention (44 réponses) :
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Aprés information autour du don, le médecin traitant (rouge) reste le vecteur numéro 1 cité
par les volontaires dans des proportions stables par rapport au premier questionnaire. De
méme, la TV (bleu foncé) et les courriers (vert foncé) sont des vecteurs qui apparaissent
comme importants d’aprés les répondants. L’EFS (violet foncé) progresse principalement
comme second relai d’information. Les formations a I’école et a I'université (orange) sont en
hausse principalement comme troisieme ou quatrieme relai. Les stands sur évenements sont

principalement cités comme cinquiéme relai pertinent.

0. Principales craintes vis-a-vis du don de moelle osseuse

Nous avons demandé aux participants de cocher toutes les craintes qu’ils ressentaient par
rapport au don de moelle osseuse. Une liste leur était proposée avec les items suivants : peur

liée a la douleur, au temps de prélévement, a I’aiguille, au risque infectieux, au risque d’étre
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transfuse, a une fragilité osseuse secondaire, au temps de convalescence suite au don, a un

arrét de travail nécessaire, a I’AG, a I’indisponibilité pour le don, a la paralysie.

Ils pouvaient, s’ils le souhaitaient, ajouter une autre réponse de leur choix pour compléter les
propositions. Parmi les propositions rajoutées, étaient cités les malaises et la peur que le don

ne sauve pas le malade.

Vingt pourcents des participants ont déclaré n’avoir aucune appréhension vis-a-vis du don

lors du premier questionnaire. Ce taux atteignait 32% au second questionnaire.

Le nombre moyen était de 3 craintes avant 1’information et diminuait significativement au
cours du second questionnaire (test de Wilcoxon) avec une moyenne passant de 3,04 a 1,43

crainte.

Figure 20 : Comparaison du nombre moyen de craintes par répondant avant et apres
intervention.
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Figure 21 : Hiérarchisation des 3 principales craintes avant information.
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La douleur (jaune) ressort comme la principale appréhension (32%). La paralysie est citée
comme premiere crainte par 14% des participants, ce qui correspond globalement au taux de
confusion entre moelle osseuse/moelle épiniére, ainsi qu’au prélévement par ponction
lombaire dans les questions précédentes. La peur des aiguilles apparait comme secondaire par
rapport a la douleur, au risque li¢ a I’AG et a la paralysie. Le temps de convalescence semble
étre un frein important pour les participants (20% seconde crainte et 14% en troisieme

crainte).

Figure 22 : Hierarchisation des 3 principales craintes apres information.
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Aprés information, la crainte liée au risque de paralysie a totalement disparu. En revanche, la
peur liée aux aiguilles a augmenté, et est passée au premier plan. De méme, ’appréhension
vis-a-vis de I’AG est en hausse passant de 10 a 18% lors du second questionnaire. La crainte

associée au temps de convalescence persiste mais semble diminuer aprés I’intervention.

p. Les craintes soulevées par le don de moelle osseuse par catégorie :

L’analyse des craintes avant et aprés intervention met en évidence plusieurs éléments :

Dans la population des ingénieurs, la principale crainte porte sur la douleur (33%) suivie du

risque de paralysie (25%) puis de la peur des aiguilles (17%). Lors du second questionnaire,
la peur de la douleur a quasi disparu avec un seul participant 1’ayant cité (8%). En revanche,

la peur liée aux aiguilles et du risque 1i¢ a I’AG ont augmenté passant tous deux a 25%.

Chez les pompiers-militaires-policiers, on peut noter 1’absence d’appréhension pour 30%

d’entre eux avant intervention. L’appréhension ciblait la douleur pour 20% des répondants,
suivie équitablement par la peur liée a 1’aiguille (10%), I’AG (10%) et la paralysie (10%).
Apres I’information, seuls 40% conservaient des appréhensions, a I’égard de ’AG (10%), de

I’aiguille (10%) de I’indisponibilité au don (10%) et de I’arrét de travail (10%).

Dans la population d’étudiants, la douleur était au premier plan des craintes (36%) suivie par

le risque de paralysie (27%). Vingt-sept pourcents n’avaient pas d’appréhension initialement.
Parmi les 4 étudiants n’ayant pas complété le second questionnaire, 3 d’entre eux avaient des
appréhensions sur la douleur et la paralysie. Lors du second questionnaire, 2 étudiants (29%)
ont déclaré une crainte de I’AG et 2 autres (29%) ont maintenu leur crainte pour la douleur

liée a I’acte. Deux (29%) ne présentaient plus d’appréhension.

Parmi le personnel soignant, le temps de convalescence apparaissait au premier plan des

craintes (37,5%) suivi équitablement par la douleur (25%) et ’AG (25%). A posteriori, les
craintes étaient quasiment inchangées avec le temps de convalescence stable au premier plan

(37,5%). Deux participants (25%) n’avaient plus d’appréhension.
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Enfin, chez les travailleurs du BTP et de 1’industrie, 44% appréhendaient la douleur, suivie a

parts égales par ’AG (11%) et I’indisponibilité pour le don (11%) et enfin la nécessité d’un

arrét de travail (11%). Les craintes a posteriori étaient inchangées.

On peut donc noter que :

e Les craintes associées aux fausses croyances telles que le risque de paralysie ou le
risque de fragilité osseuse ont totalement régressé apres 1’intervention.

e Le nombre moyen de craintes était de 3,04 avant intervention et a diminué
significativement a 1,43 apres intervention.

e Le nombre de participants n’ayant aucune appréhension a 1’égard du don évoluait de
20% lors du premier questionnaire a 31,8% au second.

e Nous avons constaté une légere hausse des appréhensions autour de I’AG passant de
10 & 18% ainsi que de la peur liée aux aiguilles qui apparaissait comme la 3°™ crainte

la plus importante.

g. Sources principales de motivation au don de moelle osseuse

Nous avons interrogé les participants sur toutes les sources de motivation qu’ils ressentaient
au sujet du don de moelle osseuse. Une liste leur était proposée avec les items suivants : avoir
conscience de sauver une vie, acte altruiste, sentiment d’étre utile, la chance d’étre en bonne
santé et d’en faire « bénéficier » les autres, connaissance d’amis ou membres de la famille
déja inscrits sur le registre des donneurs volontaires, confiance vis-a-vis du centre
donneur/greffeur, touché par une communication de I’Agence de la Biomédecine ou de I’EFS,
imaginer qu’un proche pourrait en avoir besoin un jour, étre donneur de sang et souhaiter

étendre son pouvoir, connaitre une personne ayant bénéfici¢ d’un don de moelle osseuse.
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Figure 23 : Hiérarchisation des 3 principales sources de motivation avant information.

Avant intervention (50 réponses) :
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Les principales motivations a donner sa moelle osseuse sont liées au fait de sauver une vie
pour 56% des répondants, d’étre utile et d’imaginer qu’un proche puisse un jour en avoir
besoin. Faire bénéficier aux autres de son bon état de santé apparait comme une source

tertiaire de motivation (16%).
Figure 24 : Hiérarchisation des 3 principales sources de motivation apres information.

Apreés intervention (44 réponses) :
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Il ne ressort pas de différence significative entre les 2 questionnaires. En regardant en détail
pour chaque groupe, les ingénieurs étaient les plus concernés avec en moyenne 4,8 sources
déclarées par personne, suivis de pres par le personnel de santé avec 4,6 sources. Les
pompiers-militaires-policiers évoquaient en moyenne 3,9 sources de motivation et les

étudiants et travailleurs du BTP-industrie énoncaient en moyenne 3,6 sources chacun.

r. Sensibilisation au don de moelle osseuse

Figure 25 : Evaluation du niveau de sensibilisation au sujet du don de moelle osseuse
avant et aprés information.

Avant intervention (50 réponses) : Apres intervention (44 réponses) :

@ Vous ne vous sentez pas du tout
sensibilisé au don de moelle osseuse

@ Vous vous sentez un petit peu
sensibilisé au don mais avez des doutes
au sujet des informations gui concernent
le dan

@ Vous étes & l'aise avec le sujet et
connaissez les informations principales
autour du don

@ Vous étes un expert 4 ce sujet
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Tableau 7 : Comparaison du niveau de sensibilisation ressenti dans les différentes
classes professionnelles avant et apreés intervention.

Ingénieurs (%) Pompiers, Etudiants (%) | Professionnels | BTP, industrie
policiers, de sante (%) (%)

militaires (%)

Ql Q2 QL | Q2 | Q1 | Q2 Ql Q2 Ql Q2

Non 50 0 40 0 45 14 7,5 0 55,6 12,5
sensi-

bilise

Peu 42 17 20 11 36 29 62,5 12,5 44,4 50

sensi-

bilisé

A 8 83 40 89 18 57 0 87,5 0 37,5
I’aise

Expert ] 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Durant le premier questionnaire, 44% des participants ont déclaré ne pas du tout étre
sensibilisés au don de moelle osseuse, 40% un petit peu sensibilisés tout en ayant des doutes
au sujet des informations du don et seuls 14% se sentaient a I’aise avec le sujet. Le degré de
sensibilisation lors du premier questionnaire (Q1) était variable selon la profession : 40% des
pompiers, policiers et militaires déclaraient étre a 1’aise avec le sujet contrairement a 0% dans
la catégorie des professionnels de santé. Le personnel déclarant étre le moins sensibilisé

appartenait a la catégorie BTP et industrie avec 55,6%.

A TDissue du second questionnaire, 73% des participants se sentaient a 1’aise avec les
informations principales autour du don notamment dans les catégories ingénieurs (83%),

pompiers (89%) et personnels de santé (87,5%).

Vingt-trois pourcents des participants se sentaient un peu sensibilisés avec une persistance de
doutes autour des informations dont 50% des personnes travaillant dans le BTP. Seuls 2
participants (4,5%) ne se sentaient pas du tout sensibilisés a 1’issue du second questionnaire :

1 étudiant et 1 personnel du BTP-industrie.
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Aprés information, il existe une différence significative sur le niveau de connaissances

ressenti des participants dans toutes les catégories professionnelles.

s. Analyse de corrélation entre la douleur et le type de don

Nous avons analysé quelles étaient les connaissances au sujet du prélevement de moelle
osseuse chez les participants ayant cité la douleur comme premiére appréhension (32%). Il
ressort que 43,5% d’entre eux ne savaient pas comment était réalisé le prélevement. Trente-et-
un pourcents ont uniquement cité le préléevement par ponction osseuse et 19% ont évoque la
ponction lombaire. Un test de Chi2 effectué ne montrait pas de différence significative (p =
0.2109) sur la connaissance de 1’aphérése par rapport aux personnes n’ayant pas noté la

douleur comme premiere crainte.

t. Relais d’information privilégié

Nous avons interrogé¢ les participants sur les relais d’information qui leur paraissaient les plus

adaptés. Les résultats pour chaque groupe sont les suivants :

e Les ingénieurs déclaraient étre principalement sensibles a une information par le
médecin traitant (25%) et par les emails/courriers de sensibilisation (25%).

e Les pompiers-militaires-policiers étaient particulierement sensibles au médecin

traitant pour 70% d’entre eux suivi d’une information a la TV (20%).
e Les étudiants souhaitaient préférentiellement trouver des informations sur les réseaux
sociaux (45%).

e Le personnel soignant jugeait pertinent 1’'usage des réseaux sociaux pour informer

pour 37,5% d’entre eux suivi du médecin traitant dans 25% cas.

e Les travailleurs du BTP-industrie placent ex aequo le médecin traitant et les réseaux

sociaux comme premier vecteur dans 33% des cas.

Au total, le médecin traitant ressort comme le premier relai d’information jugé pertinent
(28%) par les participants, suivi de pres par les réseaux sociaux (26%). La prévalence du

médecin traitant dans cette analyse est principalement liée au groupe pompiers-militaires-
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policiers mais reste le 1°" ex aequo ou 2°™ relai d’information dans tous les autres groupes

sauf les étudiants.

U. Relais d’information privilégié en fonction de ’age

Nous avons également analysé les résultats par catégories d’age en divisant notre population

en trois groupes :

e 18 — 24 ans: les réseaux sociaux etaient le premier relai évoqué chez 50% des
répondants. Suivait, une information a la télévision a la demande de 20% d’entre eux.

e 2529 ans: le premier relai cité était le médecin traitant pour 30% d’entre eux suivi
de courriers de sensibilisation pour 23,5%.

e 3035 ans: le médecin traitant apparaissait a nouveau en téte a la demande de 46%
des répondants suivi des courriers et emails de sensibilisation pour 23%.

Il semble que les réseaux sociaux soient majoritairement privilégiés comme source

d’information en dessous de 25 ans.
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VI1I11.Discussion

L’objectif de notre étude était d’analyser 1’état des connaissances sur le sujet du don
de moelle osseuse parmi la population ayant les critéres pour s’inscrire sur le RFGM. Dans un
souci de ne pas biaiser les réponses, nous avons voulu que les personnes ne soient pas
informées du sujet avant de réaliser le questionnaire. Ce choix a rendu plus difficile la
recherche de volontaires pour répondre aux questionnaires. Nous avons réussi a obtenir 50
réponses analysables sur le questionnaire pré-information et avons stoppé la recherche
d’autres participants a ce moment-la. Notre échantillon était constitué d’une population
d’hommes relativement jeunes provenant de cinq horizons professionnels distincts. Les
proportions de participants étaient relativement équilibrées dans chaque classe socio-
professionnelle au cours du premier questionnaire méme si le petit nombre de participants

rend 1’analyse par sous-groupe assez limitée.

Il existe un léger biais sur le questionnaire post-information car les personnes les plus
sensibilisées ont forcément répondu et celles qui étaient le moins sensibilisées ont
probablement abandonné le 2°™ questionnaire. Nous avons perdu 6 participants lors du
second questionnaire, dont 4 étudiants. Ce nombre nous interpelle car d’apreés I’Agence de la
Biomédecine, les étudiants masculins sont une population particulierement difficile a
« accrocher » et a sensibiliser. Cette idée semble se conforter au cours de notre intervention.
C’est également parmi cette catégorie que la moyenne d’age est la plus basse au sein des
répondants. Le discours et le format que nous avons choisis ne sont peut-étre pas les meilleurs
pour sensibiliser cette tranche d’age et/ou ce type de population et ce qui expliquerait la perte
de ces répondants au 2°™ questionnaire. Cependant, en considérant toutes les personnes
n’ayant pas répondu au second questionnaire comme ayant des réponses négatives a toutes les
questions, on arrive quand méme a un taux plus élevé de bonnes réponses et une meilleure
sensibilisation au don de CSH. En effet, en tenant compte du taux de bonnes réponses des 6
perdus de vue a I’issue du premier questionnaire, nous aurions obtenu un score final de 77,9%
de bonnes réponses qui est largement supérieur au pourcentage de bonne réponse avant

intervention.
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Connaissances et craintes vis-a-vis du don de CSH

Parmi les participants, seuls 10 % déclaraient ne jamais avoir entendu parler du don de moelle
osseuse, pourtant, 44% ne se sentaient pas du tout sensibilises a ce sujet et ce principalement
par méconnaissance du sujet. Le personnel travaillant dans le BTP était celui qui se sentait le
moins sensibilis¢ durant le premier questionnaire et qui s’avérait étre le moins sir de ses
connaissances a 1’issue de I’information. Les professionnels de santé ne se sentaient pas trés a
I’aise initialement mais ont présenté les meilleurs résultats a 1’issue du 2° questionnaire. Notre
échantillon ne permet toutefois pas de conclure a une différence significative sur le niveau

d’information selon la catégorie socio-professionnelle (41).

Les réponses au premier questionnaire étaient relativement hétérogenes quelle que soit la
question témoignant de la méconnaissance du sujet contrairement au second ou les
connaissances ont été bien assimilées. Les seules questions ou le pourcentage de réponses
correctes était le plus élevé concernaient la localisation de la moelle osseuse et le caractere
volontaire, gratuit et anonyme du don. Pour les autres questions plus techniques et plus
pointues, le pourcentage de bonnes réponses est plus proche du hasard avec entre 15 et 30%

de réponses correctes.

Il nous a semblé judicieux d’interroger les volontaires sur le nombre de patients en attente de
greffe par an et les probabilités de trouver un donneur intra-familial et non-apparenté. Faire
entendre que chaque inscription sur le RFGM compte et augmente la chance de greffer un
malade, peut selon nous, augmenter la source de motivation altruiste des volontaires. De plus,
la connaissance des ages d’inscription et I’age maximal de don nous semblaient justifiés pour
inciter les jeunes a s’inscrire le plus « t6t» possible. Le délai médian de 8 ans entre

I’inscription et le don potentiel leur était évoqué au cours de I’intervention.

Concernant les connaissances physiopathologiques générales, 30% des participants
confondaient effectivement la moelle osseuse avec la moelle épiniére en matiere de
localisation et 12% confondaient leurs fonctionnalités. Douze pourcents ont mentionné le
prélévement par ponction lombaire générant la crainte d’une paralysie secondaire. Cette
crainte disparaissait totalement apres I’information donnée. Cette confusion est liée a une

confusion de langage car dans les pays anglophones la moelle osseuse se traduit par « bone
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marrow » et la moelle épiniére par « Spinal cord ». A ma connaissance, méme si cette
confusion était déja connue, le pourcentage d’idée erronée ne 1’était pas. Nous n’avons pas de
comparaison avec le pourcentage de confusion & une période antérieure a 2023. Il serait
intéressant de pouvoir suivre I’évolution de cette idée fausse dans le temps apreés des

campagnes de communication.

Concernant le prélevement des CSH, seuls 10%, soit 5 répondants avaient notion des 2
méthodes existantes dont 3 personnels de santé. Plus d’un tiers (36%) des participants ont cité
le prélevement chirurgical en premier lieu. De facon assez attendue, la premiere remarque
évoquee par les participants durant la conférence était la douleur liée au prélevement. En
effet, aprés I’information faite aux participants, nous avons remarqué que la crainte de la
douleur avait nettement diminué. Notre questionnaire n’ayant pas été pensé pour mesurer
I’association entre 1’appréhension de la douleur et le type de don connu, nous n’avons pas pu
mettre en évidence de relation entre ces 2 parametres. La crainte de la douleur pourrait étre
liée & la méconnaissance sur les modes de prélévement des CSH. A noter que la crainte de la
douleur est peu présente en comparaison des autres groupes parmi les
militaires/policiers/pompiers et les soignants, ce qui peut renforcer 1’hypothése d’une crainte
lie a la méconnaissance du type de prélevement et de ses modalités mais qui peut aussi étre
lié a des valeurs personnelles d’engagement envers les autres. Néanmoins, I’information sur le
geste par aphérese dans 80% des cas, permettrait de rassurer le volontaire facilement et quasi

instantanément et permet de faire diminuer certaines appréhensions.

Dans I’ensemble, les craintes vis-a-vis du don de CSH ont diminué globalement aprés
I’information donnée. Une évolution des craintes que nous avons observée de facon
inattendue est 1’augmentation de la peur de I’AG apres notre information. L’information
deélivrée insistait sur le prélévement par aphérése dans 80% des cas, donc il y a peut-étre eu un

effet paradoxal d’augmentation de la peur de I’AG, qui a ét¢ moins expliquée.

L’augmentation au 1* plan de la crainte des aiguilles semble plutdt liée a un passage au
premier plan d’une crainte qui était déja présente en 2°™ et liée & la diminution des autres
craintes. Lorsque I’on compare nos résultats a une étude quantitative réalisée par Ambroise et
al (42) en 2010 sur les motivations et appréhensions autour du don du sang, la peur des

aiguilles était évoquée spontanément dans seulement 7.9% des cas. Les principaux freins
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évoqués étaient, hormis I’incapacité physique a donner son sang, la peur de conséquences
physiques a la suite du don (24%), la crainte liée aux conditions du don et d’attraper une
maladie (18.8%), le temps nécessaire pour aller faire un don (13.8%) et d’autres freins (9%).
Une étude plus récente réalisée par Sandrine Bouvet (2019) portant sur la sensibilisation au
don du sang en médecine générale (43) mettait en évidence une appréhension vis-a-vis des

aiguilles dans 21.6% des cas.

On peut noter aussi que d’autres craintes, qui semblent étre d’ordre « secondaire », telles que
le temps de convalescence suite au don ou la nécessité d’un arrét de travail de quelques jours,
apparaissaient plus importantes que lors du premier questionnaire. Cela est probablement di a
la réassurance des participants vis-a-vis des craintes liées a leur intégrité physique.

Certains « Veilleurs de Vie » parviennent a se mettre en congés durant la période de don pour
ne pas étre en difficulté vis-a-vis de leur travail. A noter que ceux qui ont informé a postériori
leur employeur sur le don effectué, étaient généralement valorisés pour leur geste altruiste par

I’entreprise.

Les sources de motivation a ’inscription comme donneur

Nous avons interrogeé les participants sur leurs sources de motivation envers le don de moelle
osseuse. Bien que nous n’ayons pas vu de différence de motivations entre les 2
questionnaires, la principale motivation déclarée était le pouvoir de sauver une vie pour 56%

des participants. Ce pourcentage montait Iégerement a 62% lors du second questionnaire.

Les autres sources de motivation soulevées par les participants portaient sur le sentiment
d’étre utile, la possibilité qu'un proche nécessite un jour un don et qu’il ait besoin d’une
greffe et donc d’un potentiel donneur non apparenté et le fait de partager sa bonne santé a un

malade.

Concernant ’inscription sur le RFGM, le questionnaire a mis en évidence que 72% des
participants pensaient devoir rencontrer obligatoirement un médecin et réaliser un
prélevement sanguin pour pouvoir s’inscrire comme donneur volontaire. Trés peu de
participants avaient connaissance du kit salivaire effectué a domicile. Bien que cela ne soit
pas retranscrit dans le second questionnaire, les volontaires ont souligné oralement que

I’inscription en ligne était pertinente et adaptée pour simplifier la démarche.
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Le médecin traitant comme vecteur d’information

L’un des objectifs secondaires de ce travail de these était de discuter des vecteurs pertinents
pour sensibiliser le «grand public » au don de moelle osseuse et recruter de nouveaux

donneurs volontaires.

De fagon assez étonnante, pour des personnes en bonne santé et ayant peu de besoins de sante,
on peut voir qu’il existe une attente vis-a-vis du médecin traitant comme relai d’information
pour la sensibilisation au don de CSH. Cette attente de la part de la population valorise la
posture du médecin traitant quant a son role d’information et de prévention. Il est assimilé a
une personne de confiance dont les informations délivrées sont fiables. Cette posture du
médecin traitant semble plus adaptée chez des personnes en activité professionnelle que chez
des étudiants. Elle est possiblement liée a un contact plus fréquent avec le médecin traitant
chez des personnes un peu plus agées et qui peuvent le consulter plus régulierement pour le

suivi d’un enfant par exemple.

Le médecin traitant, déja extrémement polyvalent en premier recours pour de nombreuses
actions de prévention et thérapeutiques se voit confier une nouvelle mission. Quelques études
ont ét¢ menées en vue de la mise en place d’une consultation dédiée pour le recrutement de
« Veilleurs de Vie » en médecine générale. D’apres la thése d’Héléne Hocq (44) en 2018, 135
médecins généralistes et internes en DES médecine générale ont répondu au questionnaire
dont, principalement des femmes internes en médecine agées de moins de 30 ans. Parmi
I’échantillon, 65% des médecins se sentaient peu, voire pas du tout informés sur le sujet, bien
qu’ils aient globalement une vision positive du don de moelle osseuse. Une majorité n’était
pas bien informée sur la prévalence du don par aphérese et pensait que la ponction osseuse
était la principale méthode de prélévement. De plus, la plupart pensait que la ponction était
réalisée sous anesthésie locale. Par ailleurs, trés peu de médecins avaient connaissance des
étapes d’inscription sur le RFGM et du prélévement possible par kit salivaire. Tout comme
notre population de répondants, le frein majeur mis en évidence par les médecins était la
méconnaissance du sujet dans 47%, et de ce fait, ne pas se questionner quant a 1’inscription.
Les communications de 1’Agence de la Biomédecine ont été¢ la principale source
d’information des médecins au sujet du don. Parmi les vecteurs d’information, les médecins
souhaitaient pouvoir bénéficier d’une information dans le cadre de formations médicales

continues (FMC) ou de courriels de sensibilisation avec sources documentaires fiables.
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Demander aux medecins généralistes de porter une nouvelle casquette parait peu adapté dans
le contexte actuel au vu des difficultés a prendre en charge les patients en soins courants. En
revanche, créer une consultation organisée et gérée par plusieurs médecins généralistes
formés spécifiquement et souhaitant diversifier leur activité semble étre un excellent
compromis. En effet, on pourrait imaginer une consultation relayée par différents praticiens
selon les jours de la semaine dans le but d’informer et d’accompagner les jeunes volontaires
dans leur démarche d’inscription sur le RFGM. Cela impliquerait en amont de former les
médecins sur les informations essentielles autour du don (prévalence, compatibilité, méthodes
de prélévement, contre-indications, déroulement de 1’inscription). Il pourrait également étre
envisagé de créer une teléconsultation dediée, permettant de sensibiliser plus largement sur le
territoire. Cela nécessiterait d’informer plus largement les jeunes médecins, durant I’internat
de médecine générale, sur la possibilité d’approfondir leurs connaissances a ce sujet (congres
de médecine générale, cours délivrés par les facultés, FMC...). Cette communication s’intégre

dans le cadre du plan ministériel pour le prélevement et la greffe de CSH 2022-2026 (45).
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IX.Conclusion et ouverture

L’objectif de ce travail de these était d’analyser 1’état des connaissances sur le sujet du
don de moelle osseuse parmi la population masculine ayant les critéres pour s’inscrire sur le
RFGM. L’étude a permis, pour la premiere fois, d’analyser et quantifier le pourcentage de

confusion entre moelle épiniere et moelle osseuse.

L’¢tude sous forme de questionnaire avant/aprés met en évidence une nette amélioration des
connaissances des participants aprés intervention et rappelle que le premier frein a
I’inscription est la méconnaissance du sujet. L’information sur la technique de cytaphérése
permettrait une franche diminution des craintes et appréhensions vis-a-vis des méthodes de
prélevement. Il s’agit selon moi d’un ¢élément clé de la sensibilisation des volontaires. De
plus, I’'importante diminution des craintes et des fausses croyances au cours du second
questionnaire est probablement liée a I’intervention sous forme de questions/réponses en

présentiel avec les participants.

La population d’étudiants apparait comme la plus importante a cibler en vue du recrutement
de futurs inscrits sur le RFGM tout en étant la plus difficile a « accrocher ». Les moyens de
sensibilisation les plus pertinents d’apres les étudiants correspondent aux réseaux sociaux et
de nombreux efforts ont déja été mis en ceuvre par les campagnes de communication. Il
conviendra d’informer les étudiants de 1’existence de ces sources d’information afin d’étendre
la sensibilisation a cette tranche d’age. Des conférences en présentiel en fin de lycée ou dans

les universités et écoles pourraient étre intégrées.

Le médecin traitant ressort également comme un vecteur clé¢ dans D’information et la
sensibilisation au don de CSH principalement chez les personnes en activité professionnelle.
Au vu des nombreuses missions qui lui sont déja demandées, il pourra étre envisagé de créer
une consultation dédiée a I’information et au recrutement de donneurs volontaires, effectuée

par certains praticiens formés spécifiqguement.
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Questionnaire 1 :
*QObligatoire

1. Merci d'entrer votre numéro d'anonymat : *

2. Quel age avez-vous ? * !

el

- Pompier

- Policier

- Ingénieur

- Filiére STAPS
- Autre : st

eEL

4. Pouvez-vous situer la moelle osseuse dans I'organisme ? merci de préciser votre réponse * isk!
5. Quel est, selon vous, le réle principal de la moelle osseuse ? merci de préciser votre réponse *

6. Connaissez-vous des pathologies qui peuvent étre traitées grace a un don de moelle osseuse ?
merci de préciser votre réponse ist™

7. Selon vous, combien de personnes nécessitent une greffe de moelle osseuse chaque année en
France ? * Une seule réponse possible.

- 500

- 1000

- 2000

- 5000

- 10000

- Je ne sais pas

8. Quelle est la probabilité que des fréres et soeurs soient compatibles entre eux dans le cadre
d'un don ? * Une seule réponse possible.

- 12
- 13
- 14
- 1/6
- 1/8
- Jene sais pas

9. Quelle est la probabilité de trouver un donneur compatible a 100% dans le monde en dehors
de la famille ? st Une seule réponse possible. iste!

- 1/1000

- 1/10 000

- 1/100 000

- 1/1000 000
- 1/10000 000
- Je ne sais pas
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Savez-vous comment est prélevée la moelle osseuse lors d'un don ? merci de préciser
votre réponse *

Quiel est le role de la greffe de moelle osseuse chez Ie malade qui recoit les cellules d'un
donneur volontaire ? *istPlusieurs réponses possibles. ise!

Les cellules saines du donneur remplacent les cellules malades en colonisant sa moelle
osseuse du malade it}

Elle permet de reconstituer la moelle osseuse d'un malade que la chimiothérapie aurait détruit
stmLa moelle osseuse du donneur permet de refaire pousser les cheveux du malade aprés sa
chimiothérapie istr!

Elle accroit les chances de guérison du malade en consolidant les traitements par
chimiothérapie

stzElle diminue le risque de récidive de la maladieistz!

La moelle osseuse répare les Iésions nerveuses de la moelle épiniére

Je ne sais pas

Combien de temps pensez-vous qu'il faut au donneur pour régénérer les cellules qu'il a
donné lors du prélévement de moelle osseuse ? *ist-Une seule réponse possible. ists!

3—4jours

2 semaines

1 mois

3 mois

Elles ne se reconstltuent jamais
Je ne sais pas iste!

Si vous étes compatible avec un malade, savez-vous dans quel délai il faudra étre
disponible pour le prélévement de moelle osseuse ? *ist-Une seule réponse possible. istz:

Dans les 3 jours qui viennent
Dans les semaines qui suivent
Dans les mois qui suivent
Dans I’année qui suit

Je ne sais pas

Quelles sont les caractéristiques associées au don de moelle osseuse ? * itPlusieurs

rrrrrrrr

Volontaire

Rémunéré

Gratuit

Anonyme

Obligatoire

Connaissance du receveur

Savez-vous quelles sont les Iimites d'ages permettant de s'inscrire sur le registre de
donneurs de moelle osseuse ? skt Une seule réponse possible. iste! iste!

18 — 35 ans
18 — 40 ans
18 — 50 ans
18 — 65 ans
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16.

17.

18.

19.

Je ne sais pas

Jusqu'a quel age peut-on effectuer un don de moelle osseuse ? * Une seule réponse
possible.

40 ans
50 ans
60 ans
65 ans
70 ans
Je ne sais pas

Savez-vous s'il est possible d'effectuer plusieurs dons de moelle osseuse dans les cas
suivants ? * sgeiPlusieurs réponses possibles.

Si le malade pour lequel vous avez donné nécessite une nouvelle greffe iste:

Si vous étes compatible avec un autre malade en attente d'une greffe de moelle osseuse aprés
g\_(oir effectué un premier don auprés d'un malade

moelle osseuse it

Si vous souhaitez donner a une autre personne en attente de greffe

Si vous souhaitez donner pour un ami ou un proche qui en a besoin

Je ne sais pas it

ot Connaissez-vous les étapes pour s'inscrire sur le registre des donneurs de moelle
osseuse ? *isteiPlusieurs réponses possibles. isgp!

wEF

Etre en parfaite santéisks

Remplir un guestionnaire de santé sur le site dondemoelleosseuse.fr
Rencontrer obligatoirement un médecin pour un entretien initial
Réalisation d'un prélévement sanguin au centre greffeut{s}}]
Réalisation d'un prélévement salivaire au domicileiske;

Attendre de recevoir sa carte de donneur volontaire s,

Par quels moyens préfereriez-vous étre informe sur le don de moelle osseuse ? *
issrPlusieurs réponses possibles. iste!

Emailsisp!

Courriers de sensibilisationiske!

EFS

itMédecin traitantisty,

Youtubeiste!

Conférences dans le cadre du travail
stelnstagramiste,

Formations dans les universités ou écoles supérieures
Emissions TVist,

Stands dans des évenements organisés
(Visio)conférence par un personnel soignant
Pub/flyers dans la boite aux lettres

Tiktokiske;

Emissions a la radioists,

Acrticle dans un journal

Appel téléphonique de la part du centre greffeur
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20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

Facebook
Autre :

Merci de classer les 5 moyens qui, selon vous, sont les plus pertinents pour informer sur
le don [S:IE:P}*

Quielles craintes et appréhensions ressentez-vous spontanément quant au don de moelle
osseuse ? *istzPlusieurs réponses possibles.

Douleurist,

Temps de prélévementisty:

Peur liée a l'aiguille

Risque infectieuxiste

Peur de devoir étre transfusé suite au doniske!

Peur de souffrir d'une fragilité osseuse aprés le don
Temps de convalescence apres le don

Arrét de travail nécessaireiste,

Anesthésie générale

Indisponibilité pour le doniske!

Paralysielsts!

Je n'ai aucune appréhension au sujet du don iste!
Autre :

\SEP;

Pouvez-vous classer les 3 craintes principales que vous ressentez de la plus forte a la
plus faible : istei™

Les craintes citées ci-dessus constituent-elles un frein a I'inscription sur le registre des
donneurs volontaires pour le don de moelle osseuse ? merci de détailler votre réponse

Lk
SEP;

Quelles informations souhaiteriez-vous obtenir afin d'étre rassuré au sujet du don ? * iske!

Une information précise sur les conditions du don pourrait-elle vous permettre de
dépasser vos appréhensions ? merci de préciser votre réponse isge*

Quielles sont les sources de motivation qU| pourralent VOUS pousser a vous inscrire sur le
registre de donneur de moelle osseuse ? *stPlusieurs réponses possibles. it

\ous avez conscience que vous participez a sauver une vie

Pour vous c'est un acte altruiste, réalisé avec plaisir-:s}:p}

Vous avez le sentiment d'étre utile

Vous avez la chance d'étre en bonne santé et souhaitez en "faire procter" les autres
Vous avez des ami(e)s ou de la famille inscrits sur le registre de donneurs sk
Vous avez confiance envers le centre greffeuriste,

Vous avez été touché par la communication de 1'Agence de la Biomédecineists,
Vous avez été touché par la communication de 'EFSistp!

Vous vous dites que vous ou un proche pourrait en avoir besoin un jouristy:

Pour vous, donner aux autres fait partie de vos devoirsist!
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27.

28.

Vous donnez déja votre sang et souhaitez étendre votre pouvoir

Vous connaissez une personne ayant bénéccié d'une greffe et souhaitez apporter votre pierre a
Ktell'édicce

Autre : skl

el

el

Quelles pensées peuvent vous pousser a vous inscrire sur le registre des donneurs de
moelle osseuse ? * Plusieurs réponses possibles. isep st

29.

30.

Penser 4 un malade en attente d'une greffeiske!

Penser au centre greffeur qui réalise les greffes et prend en charge les maladesiste!

Penser a I'Agence de Biomédecine qui coordonne les greffes en France et sensibilise la
ktepopulation

Penser a vous, a vos valeurs a travers le don

Penser a votre famille, vos proches[s}:p]

Penser a la population au sens large ik

Autre :

Quielle affirmation est vraie pour vous : * Une seule réponse possible.

Vous ne vous sentez pas du tout sensibilisé au don de moelle osseuse L

Vous vous sentez un petit peu sensibilisé au don mais avez des doutes au sujet des
informations qui concernent le don

Vous étes a l'aise avec le sujet et connaissez les informations principales autour du don

Vous étes un expert & ce sujetste:

Autre :

Kt Quelle affirmation est vraie pour vous ? * Une seule réponse possible. ise

Vous avez déja entendu parler du don de moelle osseuse mais vous ne vous y étes pas encore
intéressé iske,

Vous n'en avez jamais entendu parler Lo

Vous vous sentez concerné au sujet du don de moelle osseuse mais vous n‘avez pas encore
franchi le pas de I'inscription sur le registre des donneurs car vous n'avez pas pris le temps iske!
Vous vous sentez particulierement concerné et étes déja inscrit sur le registre des donneurs
volontaires sk

\ous ne vous sentez pas concerné principalement par méconnaissance de ce sujet

Vous ne vous sentez pas concerné du tout par ce sujet k!
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31.

Vous vous sentez concerné mais vos appréhensions vous freinent a franchir le pas de
I'inscription

[l

Avez-vous d'autres remarques ou commentaires pour compléter ce questionnaire ? * it
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Résume
These soutenue par : COUROUBLE Camille

Titre : Evaluation des connaissances au sujet du don de moelle osseuse et des leviers et freins a
I’inscription comme donneur volontaire chez les hommes jeunes en Lorraine.

Introduction : Le don de moelle osseuse est une chance pour les malades souffrant d’hémopathies de
bénéficier d’une greffe de CSH et d’espérer une rémission voire une guérison. Avec seulement une
chance sur quatre de trouver un donneur compatible a 10/10¢ intra-familial ou une chance sur un
million pour un donneur non-apparenté, chaque inscription sur le Registre France Greffe de Moelle
compte. Pour favoriser une meilleure qualité des greffons, I’Agence de la Biomédecine a abaissé 1’age
maximal d’inscription de 50 ans a 35 ans en 2021. Par ailleurs, devant une nette féminisation du
RFGM, le recrutement s’intéresse désormais majoritairement aux hommes. Ce don est peu connu du
grand public, et nombreuses sont les « fausses croyances » a ce sujet, ce qui entraine de nombreux
renoncements a s’inscrire comme donneur potentiel.

Objectifs : L’objectif principal de 1’étude était d’évaluer les connaissances au sujet du don et les
leviers et les freins a I’inscription sur le RFGM chez les hommes jeunes en Lorraine. L’objectif
secondaire était de discuter de la place du médecin traitant comme vecteur d’information au sujet du
don de CSH.

Méthode : Nous avons sollicité des volontaires agés de 18 a 35 ans provenant de différentes
catégories socio-professionnelles. Nous avons réalisé des conférences durant lesquelles un
questionnaire informatisé et anonymisé leur a été soumis. A 1’issue du questionnaire, une discussion
sous forme de questions-réponses a eu lieu et nous avons a nouveau soumis le questionnaire aux
participants. Nous avons évalué et comparé leurs connaissances autour du don, leurs leviers et freins a
I’inscription avant et apres notre intervention.

Résultats : Nous avons obtenu 50 réponses au premier questionnaire et 44 au second. Les réponses au
premier questionnaire étaient relativement hétérogénes témoignant de la méconnaissance du sujet avec
un taux de bonnes réponses de 29,56%. Aprés intervention, le taux de bonnes réponses était de
86,57%. Les principales craintes citées lors du premier questionnaire étaient la douleur (32%), suivie
du risque de paralysie (14%) et la peur liée a I’AG (10%). Le nombre moyen était de 3 craintes avant
I’information et diminuait significativement au cours du second questionnaire (test de Wilcoxon) avec
une moyenne passant de 3,04 a 1,43 craintes. Les craintes associées aux fausses croyances ont
totalement régressé apreés l’intervention. Les principales motivations a donner sa moelle osseuse
étaient liées au fait de sauver une vie pour 56% des répondants, d’étre utile et d’imaginer qu’un proche
puisse un jour en avoir besoin. Il n’y avait pas de différence significative aprés 1’information. Enfin, le
médecin traitant ressortait comme le premier relai d’information jugé pertinent (28%) par les
participants, suivi de pres par les réseaux sociaux (26%).

Conclusion : L’étude sous forme de questionnaire avant/aprés met en évidence une nette amélioration
des connaissances des participants apres intervention et rappelle que le premier frein a 1’inscription est
la méconnaissance du sujet. La population d’étudiants apparait comme la plus importante a cibler en
vue du recrutement de futurs inscrits sur le RFGM tout en étant la plus difficile & « accrocher ». Des
conférences en présentiel en fin de lycée ou dans les universités et écoles pourraient étre intégrées. Le
médecin traitant ressort comme un vecteur clé dans I’information et la sensibilisation au don de CSH
principalement chez les personnes en activité professionnelle. Une consultation dédiée a I’information
et au recrutement de donneurs volontaires, pourrait étre effectuée par des praticiens formés
specifiqguement.

Mots clés : Agence de la Biomédecine — don de moelle osseuse — hémopathies — donneur compatible
— greffe de cellules souches hématopoiétiques
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Abstract :
Author : COUROUBLE Camille

Title: Evaluation of the knowledge about bone marrow donation and of the levers and brakes to the
registration as a voluntary donor among young men in Lorraine.

Introduction: Bone marrow donation is a chance for patients suffering from hematopoietic diseases to
benefit from a hematopoietic stem cell transplant and hope for remission or even a cure. With only a
one-in-four chance of finding a 10/10 intra-family match, or a one-in-a-million chance of finding an
unrelated donor, every entry on the France Marrow Registry counts. To improve the quality of
transplants, the Biomedicine Agency has lowered the maximum age for registration from 50 to 35 in
2021. In addition, as the registry has become increasingly feminized, recruitment is now mainly aimed
at men. The general public is not very familiar with this type of donation, and many people have "false
beliefs" about it, which prevent them from registering as potential donors.

Objectives : The primary objective of the study was to assess knowledge about donation and the
levers and barriers to enrollment in the bone marrow donation registry among young men in Lorraine.
The secondary objective was to discuss the role of the general practitioner as a vector of information
about hematopoietic stem cell donation.

Method : We solicited volunteers aged 18 to 35 years from different socio-professional categories. We
held conferences during which they were asked to fill in a computer-based and anonymous
guestionnaire without knowing the subject. At the end of this questionnaire, a discussion in the form of
guestions and answers took place and we again submitted the questionnaire to the participants. We
evaluated and compared their knowledge about donation, their levers and obstacles to registration
before and after our intervention.

Results : We obtained 50 responses to the first questionnaire and 44 to the second. The responses to
the first questionnaire were relatively heterogeneous and showed a lack of knowledge of the subject
with a rate of correct answers of 29.56%. After the intervention, the rate of correct answers was
86.57%. The main fears cited in the first questionnaire were pain (32%), followed by the risk of
paralysis (14%) and fear of general anesthesia (10%). The average number of fears was 3 before the
information and decreased significantly during the second questionnaire (Wilcoxon test) with an
average going from 3.04 to 1.43 fears. Fears associated with false beliefs (risk of paralysis) completely
regressed after the intervention. The main motivations for donating bone marrow were to save a life
for 56% of respondents, to be useful and to imagine that a relative might one day need it. There was no
significant difference after the information. Finally, the general practicioner was the first information
relay considered relevant (28%) by the participants, followed closely by social networks (26%).

Conclusion : The study in the form of a before/after questionnaire shows a clear improvement in the
knowledge of the participants after the intervention and reminds us that the first obstacle to
registration is lack of knowledge on the subject. The student population appears to be the most
important one to target in order to recruit future registrants to the RFGM, while at the same time being
the most difficult to "hook™. Face-to-face conferences at the end of high school or in universities and
schools could be integrated. The general practitioner emerges as a key vector in the information and
awareness of hematopoietic stem cell transplant, mainly among people in professional activity, and a
consultation dedicated to the information and recruitment of volunteer donors could be carried out by
specifically trained practitioners.

Key words : Biomedicine agency - bone marrow donation - hematopoietic stem cell transplant -
compatible donor
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RESUME DE LA THESE

Introduction : Le don de moelle osseuse est une chance pour les malades souffrant d’hémopathies de bénéficier
d’une greffe de CSH et d’espérer une rémission voire une guérison. Avec seulement une chance sur quatre de
trouver un donneur compatible a 10/10¢ intra-familial ou une chance sur un million pour un donneur non-
apparenté, chaque inscription sur le Registre France Greffe de Moelle compte. Pour favoriser une meilleure
qualité des greffons, I’Agence de la Biomédecine a abaissé 1’age maximal d’inscription de 50 ans a 35 ans en
2021. Par ailleurs, devant une nette féminisation du RFGM, le recrutement s’intéresse désormais majoritairement
aux hommes. Ce don est peu connu du grand public, et nombreuses sont les « fausses croyances » a ce sujet, ce
qui entraine de nombreux renoncements a s’inscrire comme donneur potentiel.

Objectifs : L’objectif principal de 1’étude était d’évaluer les connaissances au sujet du don et les leviers et les
freins a I’inscription sur le RFGM chez les hommes jeunes en Lorraine. L’objectif secondaire était de discuter de
la place du médecin traitant comme vecteur d’information au sujet du don de CSH.

Méthode : Nous avons sollicité des volontaires agés de 18 a 35 ans provenant de différentes catégories socio-
professionnelles. Nous avons réalisé des conférences durant lesquelles un questionnaire informatisé et
anonymisé leur a été soumis. A I’issue du questionnaire, une discussion sous forme de questions-réponses a eu
lieu et nous avons a nouveau soumis le questionnaire aux participants. Nous avons évalué et comparé leurs
connaissances autour du don, leurs leviers et freins a I’inscription avant et aprés notre intervention.

Résultats : Nous avons obtenu 50 réponses au premier questionnaire et 44 au second. Les réponses au premier
questionnaire étaient relativement hétérogénes témoignant de la méconnaissance du sujet avec un taux de bonnes
réponses de 29,56%. Apres intervention, le taux de bonnes réponses était de 86,57%. Les principales craintes
citées lors du premier questionnaire étaient la douleur (32%), suivie du risque de paralysie (14%) et la peur liée a
I’AG (10%). Le nombre moyen était de 3 craintes avant I’information et diminuait significativement au cours du
second questionnaire (test de Wilcoxon) avec une moyenne passant de 3,04 a 1,43 craintes. Les craintes
associées aux fausses croyances ont totalement régressé aprés l’intervention. Les principales motivations a
donner sa moelle osseuse étaient lies au fait de sauver une vie pour 56% des répondants, d’étre utile et
d’imaginer qu’un proche puisse un jour en avoir besoin. Il n’y avait pas de différence significative apres
I’information. Enfin, le médecin traitant ressortait comme le premier relai d’information jugé pertinent (28%) par
les participants, suivi de prées par les réseaux sociaux (26%).

Conclusion : L’étude sous forme de questionnaire avant/aprés met en évidence une nette amélioration des
connaissances des participants aprés intervention et rappelle que le premier frein a 1’inscription est la
méconnaissance du sujet. La population d’étudiants apparait comme la plus importante a cibler en vue du
recrutement de futurs inscrits sur le RFGM tout en étant la plus difficile & « accrocher ». Des conférences en
présentiel en fin de lycée ou dans les universités et écoles pourraient étre intégrées. Le médecin traitant ressort
comme un vecteur clé dans I’information et la sensibilisation au don de CSH principalement chez les personnes
en activité professionnelle. Une consultation dédiée a I’information et au recrutement de donneurs volontaires,
pourrait étre effectuée par des praticiens formés spécifiquement.

TITRE EN ANGLAIS : Assessment of knowledge about bone marrow donation and the levers and
barriers to registration as a voluntary donor among young men in Lorraine.
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