26/03/2020

Madame la Directrice Générale de I'Organisation des Soins,
Monsieur le Directeur Général de la Santé,
Monsieur le Directeur Général de I’ANSM,

Je me permets de vous solliciter afin de vous alerter au sujet de la situation des
1 200 patients transplantés rénaux sous Belatacept.

Ce médicament anti-rejet, commercialisé par Bristol Myers Squibb, est actuellement en
réserve hospitaliére. Pour des raisons liées a un défaut de prix CEPS et a des processus
d’approvisionnement qui restent a certifier par les agences sanitaires, ce médicament est
administré exclusivement dans certains CHU, par perfusion, tous les mois.

Or, dans le contexte de la crise du Coronavirus, certains de ces établissements ont
récemment fait savoir aux patients sous Belatacept qu’ils ne pourraient plus recevoir leurs
traitements dans les semaines a venir au vu des difficultés d’accueil et de prise en charge en
hopital de jour.

Des switchs vers d’autres médicaments oraux, non équivalents, sont d’ores et déja en cours,
au risque de déstabiliser I'efficacité du traitement immunosuppresseur et d’exposer les
patients a des risque de néphrotoxicité et/ou de rejet.

Autant de drames qui pourraient étre évités en assouplissant les régles qui empéchent
actuellement I'administration du Belatacept au domicile. Il s’agit d’une situation d’urgence
ou chaque jour compte.

La ou les solutions retenues doivent étre immédiatement opérationnelles malgré le fait que
ni le Belatacept ni son administration a domicile n’ont de prix a ce jour.

Les patients que nous représentons ne comprendraient pas que certains d’entre nous
puissent étre sacrifiés au motif que notre systéme de santé n’a pas su lever des obstacles
réglementaires et organisationnels qui ne sont, du reste, sans doute pas les plus difficiles a
traiter au regard des autres problématiques sanitaires.

Nous vous remercions pour |'attention particuliere que vous porterez a la situation de ces
patients qui témoignent quotidiennement de leur immense angoisse et attendent des
mesures de protection de la part des autorités sanitaires.

Comptant sur votre compréhension, je vous prie de recevoir mes salutations respectueuses.

Nathalie Mesny,
Présidente de Renaloo



