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I, Renaloo se mobilise immédiatement
JUIN 2021 : le lourd bila dela andéme )
POUR LES PATIENTS INSUFFISANTS RENAUX, DIALYSES ET GREFFES

, MARS 2020 : un nouveau virus se répand en France

Patients greffés du rein

2.700 contaminés(1)
6% des patients greffés rénaux

Patients dialysés

7.500 contaminés(1)
15% des patients dialysés

Risque d’hospitalisation(2) X 5
Risque de déces(2) X 7

v 415 déces

25% des patients greffés décédés
ont moins de 62 ans.

Risque de contamination X 3
Risque d’hospitalisation(2) X 4
Risque de déces(2) X5

v 1.416 déces

25% des patients dialysés décédés
ont moins de 72 ans.

@ Mortalité : 15%

% 1 patient dialyseé sur 30
en France est décédé du Covid .r

!. Mortalité supérieure a celle des

@ Mortalité : 19% - résidents d'EHPAD (13%),

pourtant bien plus agés !

URGENCE COVID-19

L'épidémie a durement frappé
les p atients insuffisants rénaux,

Dans le monde(3):

v La dialyse, la greffe rénale et I'insuffisance rénale chronique sévere
sont 3 des 4 comorbidités entrainant le sur-risque le plus élevé de déces
du Covid-19.

v L'insuffisance rénale chronique est, juste aprés I'age, le plus
important et le plus fréequent des facteurs de risque de forme grave de
Covid-19.

Les patients insuffisants rénaux sévéres, dialysés et greffés, en

raison de leur extréme vulnérabilité, sont « ultra-prioritaires » pour la
vaccination depuis le tout début de la campagne. &
Mais, dés mars 2021, on sait que la vaccination est fréquemment
inefficace pour eux.



Il ne s'agit pas a proprement parler d'une campagne, mais d’une série d'actions mises

en ceuvre en urgence, en raison de la crise sanitaire.

Leurs objectifs :

« Informer

- Soutenir

« Faire entendre la parole

- défendre les intéréts

des personnes insuffisantes rénales

et de leurs proches.

La crise sanitairex
v\}\

une rude épreuve
SN




> 200 articles publiés tout au long de la crise, diffusés largement sur les réseaux sociaux,

pour informer en temps réel sur :

- les risques, au fil des connaissances permettant de les identifier

- la maniere de s’en protéger : plusieurs séries de recommandations, régulierement mises a jour,
reprises par sante.fr

- Comment vivre avec : le travail, les proches, la vie sociale, les courses (partenariat Monoprix pour
livraisons prioritaires), se préparer a une éventuelle contamination, le déconfinement, les
contraintes sanitaires en dialyse, les 2¢ et 3¢ vagues, etc.

- L'impact sur les soins : les contraintes sanitaires en dialyse, la suspension puis la reprise des
greffes, les déprogrammations, les retards, etc.

- Les thérapeutiques, la vaccination, ses enjeux, l'inefficacité vaccinale, la 3¢ dose, les perspectives...



> Mise a jour du 10 mars 2020

1412 cas confirmés en France, 30 décés.

Dans I’état actuel des connaissances, il existe un risque théorique pour que les
patients atteints de maladies rénales, dialysés ou greffés, une fois contaminés
par le coronavirus, développent des formes plus graves de la maladie,
conduisant a plus de complications et de décés.

L’objectif est de se protéger au maximum du virus, d’éviter de I'attraper, ou a
défaut de retarder au maximum la contamination.

En effet, gagner du temps, c’est éviter de surcharger notre systéme de soin dans une
période ou il sera probablement sous tension. C’est aussi permettre que les
connaissances sur la maladie s'améliorent et que des traitements efficaces soient mis au
point.

Appliquez toutes les précautions (mesures barriéres) recommandées pour la
population générale : lavage des mains, tousser ou éternuer dans son coude, usage
des mouchoirs en papier, etc.

Restez chez vous.
Ne prenez pas les transports en commun.

Ne vous rendez plus dans les commerces, ni les pharmacies.
Des solutions existent pour vous faire livrer.

Ne sortez que si c'est strict: 1t néc ire, par ple pour vous rendre
a vos séances de dialyse. Voir nos conseils pour se protéger du virus quand on

Si vous travaillez : vous devez rester chez vous.
- Optez si possible pour le télétravail.

- Mise a jour du 18 mars 2020 : Si le télétravail n'est pas possible, obtenez un
arrét de travail en ligne directement via I’'assurance maladie.

Evitez tout contact avec les personnes extérieures.

Vos proches, qui vivent sous le méme toit que vous, doivent respecter les

A l'arrivée dans votre structure de dialyse

Les patients peuvent étre appelés progressivement pour entrer dans la structt
se croiser, ou avoir la possibilité d’attendre a l'intérieur mais sans étre en contac
d’autres patients.

Il est important d’évitez les contacts dans la salle d’attente commune. Pour ce
raison, il est possible qu‘on vous demande d’attendre votre tour dans le véhicule

Un masque chirurgical doit vous étre remis, a porter tout au long de la séar
le toucher et sans le retirer. Vous devez le garder durant votre transport de retol
le retirer qu’une fois de retour chez vous. Vous le conserverez pour le transport ¢
séance suivante.

Renaloo a alerté le Ministre de la Santé le 21/03/2020 sur la néce:
que les patients hémodialysés disposent de masques durant les sé
Des masques doivent désormais étre disponibles pour les patients dans le:
structures de dialyse. Si on ne vous donne pas de masque, contactez-nou:

On doit vous apprendre a mettre le masque correctement.
Avant d’entrer dans la salle de dialyse

Votre température doit étre prise et on doit vous interroger sur d’éventue
symptomes ou contacts avec des personnes contaminées.

Au moindre doute, vous pourrez étre dialysé de maniére isolée ou dans une z
dédiée, le temps qu’un test de dépistage soit réalisé. Pour le moment, il fal
environ une journée pour avoir les résultats.

Vous devez vous laver soigneusement les mains et le bras de la ponctio
Impact de la COVID-19 pour les patients dialysés

et greffés du rein en France au 29/06/2020

Patients greffés

v 572 contaminés
sur 40000
1,3% des patients greffés

= 106 déces*

Patients dialysés (o)

v 1903 contaminés
sur 50000
3,9% des patients dialysés

= 351 déces*

*25% des patients greffés
décédés ont moins de 60 ans.

*25% des patients dialysés
décédés ont moins de 70 ans.

Taux de déces : 18%

Contre moins de 1% dans la population générale*

*10% des patients décédés en population générale ont moins de 65 ans

Données : Agence de la biomédecine

Pour nous aider a faire c
message urgent, merci d
le partager auto

Coronavirus
coviD19

Vous étes dialysé ou greffé
et vous étes vacciné ?

Le vaccin pourrait ne pas étre
suffisamment efficace pour vous*

Protégez-vous !

En cas de symptomes de Covid19

Contactez immédiatement votre néphrologue ou votre médecin traitant.

Il existe désormais des traitements qui visent a prévenir les formes graves.
Pour étre efficaces ils doivent &étre administrés le plus rapidement possible.



Les conseils de Renaloo autour du déconfinement pour les
personnes insuffisantes rénales, dialysées et greffées, et leurs ; Impact de la COVID-19 pour les patients dialysés

proches et greffés du rein en France au 29/06/2020

Données : Agence de la biomédecine

Mis a jour le mercredi, 08 juillet 2020 07:40 - Ecrit par Renaloo le mercredi, 29 avril 2020 06:59

Mise a jour le 8 juillet 2020. Patients dialysés Patients greffés

v 1903 contaminés v 572 contaminés
sur 50000 sur 40000
3,9% des patients dialysés 1,3% des patients greffés

Le déconfinement est un moment particulier de la crise du Coronavirus, qui
provoque a juste titre beaucoup de questions et d’inquiétudes. Afin de tenter
d’y répondre, nous vous proposons ces quelques conseils destinés aux
personnes fragiles, notamment dialysées et greffées. = 351 déces* = 106 déces*

*25% des patients dialysés *25% des patients greffés
décédés ont moins de 70 ans. décédés ont moins de 60 ans.

Taux de déces : 18%

Contre moins de 1% dans la population générale*

*10% des patients décédés en population générale ont moins de 65 ans
Deuxiéme vague de I'épidémie Covid19
Vous avez une insuffisance rénale,
vous étes dialysé ou greffé ?

Sivous étes contaminé, vous avez

Vous n'avez pas plus de

plus de risque d'avoir une forme
risque que n'importe qui

grave, qui peut conduire a une
d'attraper le Covid.

hospitalisation, a un passage en

\ 4

réanimation, voire a un déces.

Protéger-vous pour ne pas l'attraper !

Evitez les sorties et les contacts

Respectez les gestes barriéres

&

&3 Retrouvez tous nos Portez le masque
conseils et infos sur B G
www.renaloo.com Aérez !!!
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v Vous étre dialysé ou transplanté ?
v Vous avez une insuffisance rénale sévére* ?
v Vous avez une maladie rénale spécifique** ?

= Vous étes « ultra-prioritaire » pour accéder a la vaccination

antiCovid19 dés a présent.

POUR LES PERSONNES INSUFFISANTES RENALES, DIALYSEES, GREFFEES DU REIN

1. Deux vaccins recommandés

& A I'heure actuelle, seuls les vaccins Pfizer/BioNTech
et Moderna sont recommandés pour les perso

« ultra-prioritaires ».

a débuté en France le 27 +

© La campag
décembre 2020.

3. Une trés grande efficacité
& Ces vaccins sont trés efficaces (>90%) pour protéger
contre les formes symptomatiques de Covid-19.

@ Cette efficacité reste élevée chez les personnes ®
agées.

(& Des rappels seront peut-étre nécessaires pour prolonger
la durée de la protection ou |'étendre a certains variants.

5. Une question importante

& On saura d'ici quelq ines si ces ins,
en plus d'empécher les sympté de la maladi
permettent aussi de ne pas transmettre le virus.

iy

& Si c'est le cas, en plus de se vacciner pour se
protéger soi-méme, on le fera aussi pour protéger
les autres.

2. Des vaccins a ARN messager

& Cette technologie est utilisée depuis une dizaine
d’années pour le traitement de certains cancers et de
maladies rares, avec des résultats rassurants.

& Deux injections sont nécessaires, a trois ou quatre
semaines d'intervalle.

& Il ne s'agit pas de vaccins vivants atténués, ils ne sont donc
pas contre-indi t

és pour les pati i déprimés.

4. Des effets Indésirables usuels

& Il s'agit essentiellement des réactions habituelles

dans les jours suivant une vaccination : fatigue, a
douleur au point d'injection, maux de téte, etc. ¥ a

& Les effets indésirables surviennent habituellement dans les
quelques semaines qui suivent une vaccination. La possibilité
d'autres réactions, rares ou décalées dans le temps, ne peut
étre exclue mais est peu probable.

6. Mesures barriéres

© Au moms dans un premier temps, les mesures
barriéres - port du que, hygiéne des
mains, etc. - devront étre respectées par tous,

vaccinés ou non, pour éviter toute transmission.

INFORMATIONS SPECIFIQUES AUX PERSONNES INSUFFISANTES RENALES, DIALYSEES, GREFFEES DU REIN

7. Des données encore limitées...

&) Comme souvent, les patients greffés,
immunodéprimés, ont été exclus des essais cliniques
de ces vaccins.

& Aucune information n’a pour le moment été
publiée sur les patients insuffisants rénaux ou
dialysés qui ont pu y participer.

9. Une expérience longue et rassurante
de la vaccination

& Depuis des dizaines d'années, ces patients sont trés
réguli@arement vaccinés contre de nombreuses maladies,

sans risque particulier d'effets indésirables, de

complications ou de rejets.

& Rien ne permet de penser que les vaccins contre le Covid-
19 se comporteront difféeremment.

8. Une efficacité diminuée ?
£ Les vaccins sont souvent moins efficaces chez les
personnes immunodéprimées.

& il est possible que ce soit le cas pour ces vaccins
contre le Covid-19. Cela ne remet pas en cause
I'intérét de la vaccination pour ces personnes.

10. Une vaccination trés fortement conseillée

& Pour les patients insuffisants rénaux, dialysés ou greffés,
le risque de mourir ou d'avoir des séquelles a long terme du
Covid-19 est bien plus élevé que le risque d'un éventuel
effet indésirable du vaccin.

@ lls sont donc pnontalras pour la vaccination qui leur est
trés for r s

e VACCINATION ANTICOVID19 POUR LES PERSONNES

Vous avez une insuffisance rénale a partir du stade 4,
vous étes dialysé ou transplanté ?

Vous étes en « trés haute priorité » pour la vaccination.
Vous pouvez étre vacciné par votre équipe de néphrologie
ou prendre rendez-vous dans un centre de vaccination.

INSUFFISANTES RENALES, DIALYSEES, GREFFEES DU REIN :
OU, QUAND, COMMENT ?

&3 Personnes dialysées

&3 Personnes greffées

&3 Personnes ayant une IRC stade 4 et 5

" _ &dPersonnes atteintes de certaines maladies rénales*
‘ &J Plus de 75 ans

Vaccins Pfizer, Moderna ou AstraZeneca

v Pour les vaccins Pfizer ou Moderna :
= dans le service de néphrologie, de dialyse, wdomutﬂoqlmm
< d-nmmd.m pmqnlun.u
- 0800009 110 . .
v Pour le vaccin AstraZeneca :
= dans le service de néphrologie, de dialyse, ou de greffe rénale qui vous suit
= chez votre médecin mcdilbi.’inmm-lph-::do
= auprés de la médecine du travail

&3 Personnes de plus de 50 ans ayant une IRC jusqu’au stade 3
@ &3 Professionnel de santé ayant une IRC jusqu‘au stade 3

Vaccin AstraZeneca

= chez votre médecin
< dés le 15 mars 2020 en

* SNI (SNLGM ou HSF) actif ou GEM active et/ou soumis & un traitement i
glomérulonéphrite & dépbts ), gloméru
WM&HMM!WWMWWmaW
sévére de COVIDTS. 3

Version 5 du 5 mars 2021. Plus d'infos sur www.renaloo.com
Ce document est mis & four en fonction des évolutions du calendrier vaccinal.

Lesvaccins
moins efficaces pour
les patients greffés ?



Plusieurs visios par semaine tout au long de la crise

Animation quotidienne sur le forum et les réseaux sociaux pour répondre aux questions,
soutenir, rassurer

Des services dédiés : par ex consultations gratuites avec des avocats pour les difficultés

au travail, soutien social, etc.
Partenariat avec Monoprix pour des livraisons prioritaires de courses (jusque la réservées

aux soignants)
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des échanges sur les maladies
rénales, la dialyse, la greffe

VACCINATION
T eovip-19

STEI,’HANE KURSI{\-MEFFRE, rédacteur médical
DR EDOUARD LEFEVRE, néphrologue
DR GUY ROSTOKER, néphrologue

MARDI
2 FEV.
2021
18H
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RETROUVONS-NOUS ET ECHANGEONS EN LIGNE!

LE 23 MARS A 15H
SPECIAL COVID-19 & DIALYSE

NOUS LANGONS DES THEMES...

POUR VOUS INSCRIRE
https://fr.surveymonkey.com/r/Dialyse-COVID-19-23-03-2020

MR

| pour les personnes insuffisantes rénales et leurs proches

Accés prioritaire aux livraisons Monoprix sur toute la France
pour les personnes fragiles face a la COVID19

2020 09:43 - Ecrit par Renaloo le samedi, 13 juin 2020 09:34

Mis a jour le samedi, 13 juin

Ouverture du « portail blanc » de Monoprix sur toute la France aux personnes
fragiles qui poursuivent leur confinement

- 5

-
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VOUS AVEZ LA PAROLE..! )

\ ‘& *\ "__\_;'

Renaloo vous propose un accompagnement par un-e avocat-e
spécialisé-e en droit du travail
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Mis a jour le lundi, 25 janvier 2021 11:49 - Ecrit par Renaloo le mercredi, 01 juillet 2020 10:26

Avoir une maladie rénale et poursuivre son activité professionnelle comporte

\

lw 4
(=S

- | Tmssedgiee..  REUN'IR
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de nombreux défis.

.

des échanges sur les maladies
rénales, la dialyse, la greffe

LA, GREFFE
RENALE

AVEC ALEXANDRE HERTIG,
NEPHROLOGUE A LA PITIE SALPETRIERE

dispositifs de protection des personnes a risque de forme grave
leurs proches : certificats d'isolement, chdmage partiel, autorisa
d'absence, etc.

C’est encore plus vrai en période de pandémie, avec toutes |

VENDREDI
16 OCT.
2020
18H

&3 Afin de vous aider au mieux a traverser cette période,
soutien de la Fondation de France et de Takeda, met en p
d’accompagnement juridique par des avocats spécialisés

JE MINSCRIS )



Fatve enlerdse le Wa/@

Difféerentes enquétes et travaux de recherche tout au long de la crise
Sur I'expérience des patients durant la premiere vague (publiée dans le BMJ)

Sur la vaccination ca

Analyse qualitative des échanges sur Facebook

Observatoire des pertes de chances

Vaccination contre le Covid19 des malades
des reins : entre espoirs et galéres

Rein et Covid19 :

Observatoire des pertes de chances
liées a I'épidémie

¢
e ( La voix des malades du rein

Paroles de patients - mai 2021




Latest Authors « Topics

Covid-19 and chronic kidney disease: It is time to listen to patients’
experiences
August 28, 2020

Delayed treatment has been a crucial issue

As of 24 August 2020, 242,899 people in France, roughly 3%. of the population, had tested positive for SARS-
Cov-2.[1] The real number has been estimated to potentially be as high as 5% by the Pasteur Institute. [2] The
death toll of 30,496 patients represents an unadjusted mortality rate of 12.6%. [1]

The government implemented lockdown policies from 17 March to 11 May, and all schools and universities
closed. [3] As patients with a chronic kidney disease (CKD), we were immediately identified as vulnerable by
health authorities and advised to apply strict isolation measures. [4] Where remote working was impossible, sick
leave was granted and extended to patients’ immediate carers. Furloughing enabled us to earn at least 84% of
our net salary during the acute phase of the pandemic.

Currently, it is thought that 1.3% of kidney recipients and 4% of dialysis patients have been infected with covid-
19 in France. [5] At first sight these numbers look good, when one considers the risk of infection in
immunocompromised patients and the need for them to attend dialysis units at a time when most healthcare
departments were full with covid-19 patients, and personal protective equipment was limited. But a large online
survey undertaken between 22 June 12 July carried out by Renaloo [http://www.renaloo.com, an association for

patients with kidney disease], suggests otherwise. Two thousand and thirty patients with a renal condition, living
in all the French regions, including overseas territories, answered questions on their social and medical status,



D %M@ les ity

De tres nombreuses actions de plaidoyer :

Eloignement du lieu de travail des personnes vulnérables et de leurs proches (chomage partiel, etc.)

Les masques : approvisionnement en urgence en dialyse en mars, obtention de 10 masques par semaine en pharmacie pour
les personnes tres vulnérables, 300.000 masques distribués dans toutes les structures de dialyse en France

Nombreuses alertes auprés des sociétés savantes, fédérations et équipes sur la demande d’accompagnement des patients
Transparence des données de crise et la démocratie sanitaire

Plaidoyer sur la place des personnes vulnérables au Covid

Obtention transitoire puis définitive d’administration de certaines traitements antirejets a domicile (belatacept)

Différentes alertes sur I'activité de greffe rénale (reprise, maintien, recommandations AbM, etc.)

Accées « ultra-prioritaire » au vaccin, vaccination dans les centres de dialyse, 3¢ dose, remboursement des sérologies, etc.
Liens continus avec les médias pour mettre en lumiére la situation des malades du rein

Nombreuses tribunes publiées tout au long de la crise



Coronavirus : Vous étes dialysé.e ou greffé.e, obtenez
directement votre arrét de travail en ligne aupreés de I’Assurance
Maladie

Une victoire pour les patients : le belatacept enfin remboursé et
accessible a tous ceux qui en ont besoin !

a Renal

20 propositions pour prendre en compte les besoins
des personnes malades chroniques a risque de
formes graves de COVID-19

t par Renaloo le mardi, 17 mars 2020 0%
b

Mis a jour le jeudi, 16 juillet 2020 06:28 Ecrit par Renaloo le mercredi, 15 juillet 2020 10:01

Les personnes fragiles, a risque de formes graves de l'infection COVID-19,
doivent rester chez elles de maniére impérative et en particulier ne plus aller
travailler. Les personnes dialysées et greffées en font partie.

Renaloo se bat depuis 2013 pour obtenir le remboursement de cet antirejet, qui
présente plusieurs avantages pour certains patients greffés du rein (voir

Si aucune solution de télétravail n‘est envisageable, un arrét maladie est nécessaire.

assurance-maladie fr
#Coronavirus
#Covid19

Les personnes a risque éleve
pourront utiliser

annexe ci-apres).

Pourtant, depuis toutes ces années, son acces est resté trés limité en France.

Compte tenu des risques encourus par les
personnes fragiles, une distanciation sociale
renforcée minimale d'1,50 m doit étre

-
//.,.', — e = - recommandée.
—— e P oy > =
o

S R A S e St ovmas
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FRAGILES

Les personnes fragiles doivent pouvoir
accédoer gratuitement a des masques FFP2 ou
chirurgicaux, non seulement pour leurs soins,
mais aussi pour assurer leur protection dans
I'espace public.

g 1,50 m

s
Les personnes fragiles doivent bénéficier de
garanties sur le respect de mesures de
distanciation dans les lieux publics : espaces
dédiés a densité réduite de fréquentation, par
exemple dans les transports en commun ou les

s =~ . - . ~0s, priorites dans les files d'attente,
pour demander 3 étre mises en arrét de travail ¢ N u I (4 A e e Sl et R
pour une durée initiale de 21 jours (bel IX (Rx oniy) T
La fragilité étant souvent invisible, les
atacept) persom?es:;rugilas :u- E} :::ulmne‘:u doivent ,(;‘
avoir la possibilité de s'identifier comme
_ 250 (elle:d‘;nsdl'ssﬁp:c:: public, afin de bé;shcn;l S &
m' lﬁ( == _ m‘ D.f Vhl do mesures do protection adaptées. \
WCLUDED 1 lu nns "‘E& ” LE SYRINGE|
Y"lﬂm CAK‘EDE Afin de garantir la possibilité de se déplacer,
Renaloo @Renalooo . 10/1 0/2020 M mmspow\'s chaque personne fragile doit se voir remettre
\ @ o = o r l“.“m to the m mensuellement un bon permettant de couvrir
| >40A) de #COV|d danS |eS reas d ”e' quelques transports en taxi / VIC.
; g
de- Fra nce b &NM““ s‘lllbb Compte tenu des spécificités des personnes

! s'organiser pour qu'aucune greffe de
rein ne soit annulée et aucun greffon ne
soit perdu est une urgence !

@ @ag_biomedecine @ARS_IDF
@aur_rousseau @APHP @MartinHirsch
les patients comptent sur vous !

N

Patients «non Covid»: I'écueil du
report de soins
mediapart.fr

O Wa Q37 & il

Acces précoce en vue aux anticorps monoclonaux,

permettant d’éviter les formes graves de Covid19

fragiles et de leur déport des transports en
commun vers des solutions alternatives, los
taxis / VTC doivent développer un label

« transport des personnes fragiles », associé a
une réduction tarifaire et a certains
engagements : port du masque, hygiene du
véhicule, respect des gestes barriére, etc.

Une réflexion sur la réalisation des consultations,
dos soins ot dos traitoments a domicile plutdt
qu’en cabinet ou en établissement doit sans
délais &tre entreprise.

A
u

i

Un dispositif permettant d'assurer un maintien

a 100% des ressources des personnes fragiles et
de leurs proches qui optent pour un confinement
volontaire, quel que soit leur statut, salarié ou
non salarié, doit 8tre mis en place.

s

Les conditions de prescription des transports
sanitaires doivent &tre transitoirement
assouplies de facon a ce que les personnes
fragiles qui doivent se déplacer pour se
soigner disposent d'alternatives simples aux
transports on commun.

aldn
ﬂll:l

La possibilité de poursuite du télétravail doit
prondre un caractore péronne pour los
entraprises qui I'ont mis en place pendant lo
confinement, au moins pour les collaborateurs
fragiles et proches de fragiles.

==



Renaloo dans Le Monde : « La crise due au coronavirus a révélé
le faible réle reconnu aux patients et a leurs associations »

Mis a jour le lundi, 06 juillet 2020 12:01 - Ecrit par Renaloo le lundi, 06 juillet 2020 10

Le journal Le Monde publie une interview croisée de trois représentants de
Renaloo, Magali Leo, responsable du plaidoyer, Christian Baudelot, vice-
président et Yvanie Caillé, fondatrice.
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« Les malades chroniques,

m

Par Nathalie Mesny,

Sylvie Mercier, Christian Baudelot,
Jean-Pierre Lacroix et Yvanie Caillé,
pour Renaloo, association agréée
pour les patients insuffisants rénaux,
dialysés et greffés

nconsidere souvent
que lesrisques de forme
grave de lamaladie
Covid-19 concermnent
uniquement nos ainés. Mais
des personnes plus jeunes,
actives, dont la fragilité est due a leur état de
santé, sont également concernées. Cestle cas
notamment des patients insuffisants rénaux,
dialysés et greffés, qui paient un lourd tribut
acette épidémie. La perspective
du déconfinement représente pour eux
une inquiétude considérable.

S, PErsonnes soutirant de maladies graves,

« Nous leur demanderons
de continuer ase protéger. Il faut
quilsrespectentdes régles similaires
alapériode de confinement, en se protégeant,
en limitant leurs contacts etdonc leurs
sorties. Tout cela sur le principe de confiance
etde responsabilité », a indiqué Edouvard
Philippe le 28 avril. La poursuite de
l'isolement « volontaire » qui leur est proposé
vise a ce qu'ils évitent détre contaminés, mais
aussia prévenir l'afflux de patients
nécessitant unrecours a laréanimation.
Au-dela delasolidarité, la société se doit
d'accompagner cette mise al'écart volontaire
dont l'enjeu est aussi collectif. Il est d'abord
nécessaire que chacun puisse connaitre, en
fonction de son état de santé et de son age,
son proprerisque individuel, surlabase
dedonnées de lalittérature ou en vieréelle.
Les personnes fragiles, mais aussileurs
proches vivant sous le méme toit, pourront

agiles et invi

adaptées, y compris de leur éventuel
confinement volontaire.

Il s'agit également d’avoir les moyens
dassumer ces choix. Les personnes fragiles,
souvent socialement défavorisées, ne doivent
pasrenoncer aleur protection enraison de
son colt pour leur foyer. Il est préoccupant
que les dispositifs qui leur sont proposés
actuellement nassurent pas cette
indispensable neutralité financiere.

Lorsquelles choisissent de ne pas s'en tenir
aunisolement strict, elles doivent aussi
trouver les modalités de protection adaptées,
autravail, dans les commerces, al extérieur :
masques, espaces garantissant les distances

IL FAUT A TOUT PRIX EVITER
QUE LEUR UNIQUE ROLE
SOCIAL SOIT DESORMAIS
PERCU COMME ETANT

visibles

de sécurité, alternatives aux transportsen
commun, etc. Lengagement de la société est
essentiel. Elle doit étre convaincue de la
diversité des fragilités, qui ne se limitent pas
al'age avancé, du droitetde la liberté

des fragiles a demeurer dansl'espace public,
etdelanécessité de les protéger activement,
de facon solidaire, sans les stigmatiser. Il faut
atout prix éviter que leur unique réle social
soit désormais percu comme étant

de «rester chezeux ».

Les questions autour du nouveau
positionnement des fragiles, dans une société
durement frappée par une épidémie sans
précédent, sont encore renforcées par
lesincertitudes sur la durée del'état durgence
sanitaire quiles metde coté. Pour yrépondre,
il est essentiel que ces personnesetles
associations qui les représentent soient
entendues dans le débat actuel, quilesa
jusque-lalargementignorées. Cestune
condition nécessaire aleur adhésion aux défis
considérables quisannoncent.

La voix des fragiles estune arme
indispensable dont ne doit pas se priver

ainsi décider des mesures de protection DE RESTER CHEZ EUX. lalutte contre I'épidémie.
£ Offrir Le Monde
INOMIE VIDEOS OPINIONS CULTURE M LE MAG SERVICES
JEMIE DE COVID-19 Favoris (W Partage | f

{OTUSU NS QUE NOS VIES Saient delnerer

S'estimant «absentes des préoccupations des
dirigeants », 27 associations de personnes a risque

de forme grave du Covid-19 lancent un cri d’alarme sur
les conséquences de la crise pour ceux qui patissent
des déprogrammations et annulations d'intervention

taines chaque jour, dans une in-
différence croissante? Ou som-
mes-nous, avec nos cortéges de soucis,
de douleurs physiques et moralcs. d'in-

ais ol sont les patients vulnéra-
bles, ceux qui meurent par cen-

qulc(udes‘ d’angonsscs ?

par rapport a 2019, et 2021 s’annonce a
nouveau dramatique, impli d'in-

ments. Les morts provoquées par cette
pandémie ne se limiteront pas a celles
du Covid-19. 1l conviendra d'y ajouter les
déces, ces prochaines années, de toutes
les personnes privées de soins ou de
diagnostic. Nous subissons tous les re-
tards, les déprogrammations, les annu-
lations, les pertes de chances, la dégra-
dation de notre santé physique et men-
tale. L'autoconfinement auquel nous
nous astreignons nous condamne a
Ii

pliq
terminables attentes aux lourdes consé-
quences. Qui a mesuré que la tragédie
du Covid-19 révéle au monde un brutal
et mortel télescopage entre le coronavi-
rus et l'obésité? Les chiffres conjugués

Sy AT AR SRS TR e T

1 . a la privation de lien social,
a Iclo:gncmem de nos vies profession-
nelles. Il confronte aussi nos proches a
I'immense culpabilité liée au risque de
nous contaminer.
nace tant n:dou

Nen

chances de survie. On devrait s'insurger
contre cette hécatombe, ces drames
humains, et tout faire pour les arréter.
Etre vulnérable aujourd’hui, en raison
de son age ou de son état de santé, c'est
ére invisible dans I'antichambre de la
mort. Telle est notre réalité.

Certes, des associations de patients
montent au créneau. Mais dans la caco-
phonie ambiante, qui entend leurs voix?
Nos représentants n'ont pu s'exprimer
que de fagon trés exceptionnelle dans les
médias, a coté des médecins omnipré-
sents tout au long de la crise.

Freiner rapidement

répidémie
hous pnvor de parole audek oonlmucr

SACIMEeS

pas et ne sont pas destinées & nous proté-
ger. A l'instar des médecins qui ont
décidé de ne pas rester silencieux ces
derniers jours, nous ne voulons plus
nous taire. Alors nous le crions: nous
n'acceptons pas que nos vies soient déli-
bérément sacrifiées. Nous demandons
que soient prises sans délai les mesures
qui ont déja fait leurs preuves et qui sont
les seules 3 méme de freiner rapidement
I'épidémie. Le retour a un niveau faible
de circulation du virus doit permettre
une reprise de contrdle, I'instauration de
dispositifs «tester-tracer-isoler» effica-
ces, et la poursuite d'une campagne de
vaccinat mn rap:de etambitieuse.

Patients greffés et dialysés :
« Chaque jour qui passe sans vaccin
nous menace davantage »

La vaccination de ces populations « ultra-prioritaires », prévue par la Haute
Autorité de santé, ne figure pas dans le calendrier vaccinal officiel, explique la
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