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creffes

RAPPORT MORAL 2017

Mesdames, Messieurs,

Je suis désolée de ne pas étre parmi vous cette année, mais des problémes
importants de santé m’ont éloigné du monde associatif depuis fin 2017.

Je laisse donc, a notre Vice-Président Monsieur Miche Stragier, la charge de vous
présenter les rapports 2017.

Vous, voici a nouveau réunis pour notre 25m assemblée générale. J'espére, que ce
moment privilégié de dialogue et d’échanges retiendra I'attention du plus grand
nombre d’entre nous.

Au nom de notre présidente, je vous remercie d’avoir,par votre présence, témoigné
de I'intérét que vous portez aux activités de notre Fédération et de celles des
bénévoles actifs de vos associations.

Au 31 décembre 2017 la Fédération comptait 10 associations adhérentes réparties
sur le territoire national :

- Cardio Greffes Alsace

- Cardio Greffes Bourgogne Franche Comté

- Cardio Greffes Haute Normandie

- Cardio Greffes lle de France

- Association Normande des Greffés du Coeur Basse Normandie

- Association Régionale des Greffés du Cceur (Provence Alpes Céte d’Azur)
- Languedocoeur (Languedoc Roussillon)

- Midi Cardio Greffes (Région Midi Pyrénées)

- Nouvelle Vie (Pays de Loire, Bretagne, Poitou, Charentes)

- AGC Rhone Alpes

Les Vice-Présidents et moi-méme, nous nous attachons a convaincre d’autres
associations a venir nous rejoindre, afin de défendre au mieux les intéréts des
patients.

Plus nous serons nombreux, plus nous pourrons conforter notre présence aupres de
toutes les instances nationales et régionales.

En ce qui concerne notre site internet, Christian Daumal notre webmaster, et Jean
Claude Fenyo de I'association Cardio Greffes Haute Normandie, sont toujours
impliqués pour y apporter des informations.

Nous vous invitons a le faire connaitre a vos adhérents et différents contacts par
I'intermédiaire de vos journaux ou Facebook. Nous sommes a votre écoute pour
toute suggestion quant a son amélioration.

(www.france-coeur-poumon.asso.fr).



http://www.france-coeur-poumon.asso.fr/

Michel Stragier qui a ouvert une page Facebook au nom de la
FGCP se charge de sa tenue.

En 2017, 6105 greffes d’organes ont été réalisées en France, soit une hausse de
3.5%par rapport a 2016. 23 868 personnes ont eu besoin d’une greffe chiffre toujours
en augmentation.

467 greffes cardiaques en 2017 contre 477 en 2016
6 greffes cardio-pulmonaires en 2016 contre 13 en 2016
378 greffes pulmonaires contre 371 en 2016.

L’age des donneurs prélevés augmente : 57,8 ans contre 56,1 ans en 2016

Comme ont pu le constater les associations, la campagne de communication de fin
2016 relative a I'évolution de la loi a bien été comprise. A noter la |égére baisse tu
taux de refus.

Les association sont un travail encore un travail important afin d’expliquer les
nouvelles modalités d’expression du refus de prélevement d’'organes. Si elles sont
bien comprises et appliquées, on peut espérer des chiffres encore meilleurs pour les
années a venir.

Je vous remercie

La Présidente
Claire Macabiau

-



RAPPORT D’ACTIVITES 2017

Les membres du bureau qui ont été élus lors du conseil d’administration du
25 mai 2016 et pour trois ans, sont :

Président : Claire MACABIAU de Cardio Greffes lle de France (Association de
Greffés du Cceur, ou des Poumons)

1ER Vice-président : Michel Stragier de I’Association Régionale des Greffés du
Cceur Région Paca (Provence Alpes Céte d’Azur)

2¢me \/ice-président : Thierry GESSON de Midi Cardio Greffes (Association de
Greffés du Cceur, ou des Poumons)

Trésorier : Jacques DESLANDES de ANGC (I'Association Normande des Greffés
du Cceur) a bien voulu accepter l'intérim suite a la démission de Julia Nellec

Trésorier Adjoint : Jacques Deslandes de ANGC (I'Association Normande des
Greffés du Cceur)

Secrétaire : Genevieve LERAY de Nouvelle Vie

A rappeler les nominations de :
+ Jean-Claude FENYO de Cardio Greffe Haute-Normandie, pour la gestion
du site internet.
* Paul LEFEBVRE de Midi Cardio Greffes, vérificateur aux comptes

Nous avons tenu trois conseils d’administration les 20 janvier, les 9 juin et le 20
octobre 2017.Comme les années précédentes nous n’avons pas eu a réunir le
bureau car tous nos échanges s’effectuent par mail ou par téléphone.

Notre Congrés annuel, organisé par I'association Normande des Greffés du Coeur
s’est tenu a Rouen les 9 et 10 juin. Les réunions se sont déroulées a I'hétel IBIS a
Rouen.




A cette occasion la FGCP a offert un Roll Up & chaque association.

Cette année pour rendre cette assemblée plus vivante nous avons demandé a
notre vice-président et a une de ses collaboratricesde présenter le rapport
d’activités afin de rendre cette lecture plus attractive.

L’aprés- midi Intervention du Dr Catherine NAFEH-BIZET, cardiologue aupres
du service de chirurgie thoracique du CHU Charles Nicolle de ROUEN.

Cette conférence avait pour theme : la suppression des biopsies cardiagues dans le
protocole de suivi des transplantés.

Des études sont lancées depuis peu en France, en paralléle d’'une étude américaine
plus ancienne et qui présente une alternative possible a la biopsie myocardique.

Les équipes du CHU de ROUEN participent a ces recherches sous couvert de
I'agence de biomédecine. Il s’agit de pratiquer une simple prise de sang pour une
recherche en laboratoire de traces de rejet. Deux groupes distincts travaillent & cette
étude : I'un sur la recherche de marqueurs de rejet sur la cellule sanguine (hématie),
I'autre sur la recherche de biomarqueurs circulant dans le sang, baptisé projet
CUPIDON, suivi par le Dr NAFEH-BIZET.

Pour I'instant, les premiers résultats sont encourageants mais ne permettront pas de
supprimer totalement la biopsie qui restera, en cas de doute, 'examen le plus fiable
qui soit. En revanche, le nombre de biopsies dans le suivi du transplanté pourrait étre
réduit.




Les échanges avec la salle ont permis de mettre en évidence une disparité certaine
entre les CHU, certains pratiquant trés peu de biopsies et d’autres p
crelies

beaucoup plus. Q&/

&

Par ailleurs le Dr NAFEH-BIZET a annoncé la prochaine 400 greffe au
CHU de ROUEN.

A la suite de cette intervention, le Dr MELKPOUR, psychiatre au CHU de ROUEN
devait conclure cette conférence. En I'absence de celui-ci, Madame GUITTERY,
psychiatre au CHJU de NANTES, et fille d'un membre du bureau de Cardio Greffes
Haute Normandie, I'a remplacé et passé en revue tous les aspects psychologiques
liés a la transplantation.

Plusieurs participants se sont rendus a I'hdpital afin de déposer unegerbe au pied de

I'arbreen remerciement aux donneurs et famillesde donneurs
= e S = ¢ R n by 13 , i S e X T
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NOTRE PRESENCE AUPRES DE NOS ASSOCIATIONS

En 2017, suite aux invitations des présidents des associations régionales, nous
avons pu présenter nos différentes actions a leurs membres lors de leur Assemblée
Générale :

- A Cardio Greffes Bourgogne Franche Comté le 11 mars 2017au Chalet de
Mont Roland a Déle. A noter la présentation par le professeur Olivier Bouchot
de l'assistante cardiaque avant transplantation. Exposé trés intéressant avec
des explications a la portée de tous. Celui-ci nous avait apporté un modéle de
ceeur artificiel.




A Cardio Greffes Alsace le 18 mars 2017 a la salle des fétes de I'hopital Civil de
Strasbourg. L’aprés-midi sera consacrée a une réunion d’information ayant pour
theme :

Pr. Romain KESSLER : Nouveautés en greffe pulmonaire

Dr. Floriane ZEYONS et Dr Eric EPAILLY: Nouveautés en greffe cardiaque
Pr. Laurence KESSLER: « L’éducation thérapeutique chez les patients : exemple dans la

prise en charge du diabéte ».

A Midi Cardio Greffes le 22 avril 2017, au Domaine d’ARIANE, Carpette,
31700 Mondonville. Sous le parrainage du Professeur Dambrin.

A L’association Normande des greffés du Coeur a Valognes dans la Manche, avec
la présence tres sympathique du Maire de Valognes Mr Jacques Coquelin.
L’ aprés-midi, nous avons visité 1’Abbaye 1’Hotel particulier de Beaumont avec un guide.

A I’'Association Régionale des Greffés du Cceur région PACA, le 13 mai 2017, a
'YPCR- Yachting Club de la Pointe Rouge Port de la Pointe Rouge 3008 Marseille,
ou le président a présenté les actions menées par son association, et plus
particulierement la gestion de la Maison du Cceur.

A Cardio Greffes lle de France le 11 octobre 2016 a Paris. Présentation des
actions de I'association en nette augmentation. Reprise de contact avec 'hépital
Pitié Salpétriére et I'hdpital Bichat.

Il est constructif pour la Fédération d’étre présente a ces assemblées générales. Au
fil des ans cela permet de créer des liens avec les adhérents. C’est également pour
eux, un contact plus direct. Grace au temps de paroles accordé a la Présidente ils

peuvent mieux se rendre compte du travail effectué par la Fédération, dont I'un des




buts est de défendre les intéréts des patients et de leur fournir la meilleure
information possible.

Pour la Fédération, c’est également un moment privilégié pour prendre en compte
les besoins et les difficultés rencontrés par les adhérents.

Lors des conseils d’administrations de la Fédération, il est toujours demandé aux
représentants de nous fournir les principales activités de leur association, ce qui
permet souvent des échanges inter-associatifs tres constructifs. Dans le futur nous
esperons d’ailleurs pouvoir mettre en place des actions communes.

QUELQUES ACTIONS RETENUES :

ARGC PACA : Nouvelle convention passée avec I’APHM pour avoir la gestion de 9 studios
supplémentaires et ainsi porter notre parc locatif a 18 studios.

Participation & 1’organisation de la 3°™ course du Don.

Premier colloque des greffés en novembre 2017 sur le suivi des greffés.

Participation a différente instance de défense des usagers (CLU, CDU, CRSA conférence
régionale de la santé et de I’autonomie, CRCI Commission régionale de conciliation et
indemnisation).

ANGC ; Les 13 et 19 Mai 2017.4 représentants de I’A.N.G.C., ont participé a la Marche
solidaire « Sur les Pas de SO » en faveur du don d’organes et de la greffe. Ils ont fait la premicre
étape de 22kms de Port en Bessin & Tréviéres puis la derniére étape de 30kms de Thury
Harcourt a Caen. lls ont ainsi pu prouver que la greffe ca marche !

CARDIO GREFFES ILE DE France : 13 mai 3 adhérents ont participé, a la premiere étape
a Port en Bessin, de la randonnée « Sur les Pas de SO Normandie »

A noter également la participation de plusieurs membres des associations, aux jeux
sportifs nationaux et mondiaux organisés par lI'association TRANSFORM. lls sont
toujours trés heureux de revenir avec plusieurs médailles.

Toutes les associations participent a la journée nationale, et mondiale sur le Don
d’Organes (tenue de stand — distribution d’information — organisation de conférences
etc.). Elles répondent a toutes les demandes de rencontres que ce soit avec le
personnel hospitalier, les écoles d’infirmiéres, les étudiants pour la préparation de leur
mémoire de fin d’études, les patients ou les familles.

Notre siége social est situé a la Maison des Associations du 12¢™ arrondissement,
181 avenue Daumesnil 75012 — PARIS. Les communications téléphoniques sont
centralisées sur la ligne personnelle de la présidente, ainsi que la réception des
mails sur son ordinateur.

-



1-ACTIONS MENEES EN 2017

FINALISATION DE LA BROCHURE « PREPARATION A LA GREFFE »

En amont il a été effectué un sondage auprés de personnes greffées quel que soit
'organe.

A la brochure sera joint un document semblable au jeu de I'oie, pour faciliter la
compréhension du parcours jusqu’a la greffe.
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A ce jour la Fédération a publié :

2009 : Le Don d’Organes Un Relais pour la Vie

2014 : La Greffe vécue par les Proches

2015 : Mise a jour et réédition de la Brochure Le Don d’Organes Un Relais pour la Vie

2016 : Edition de 5 fiches pratiques, avec des messages clés, sur les meédicaments anti-rejets
2016 : Edition de 5 documents plus étoffés « Réponses a vos Questions » sur les médicaments
anti-rejets.

2017 : En préparation une brochure « Attendre la Greffe en toute Sérénité »




AGREMENT

Cette année nous avons procedé a la demande de renouvellement de notre agrément obtenu en

2012. Celui-ci nous a été accordé :

Liberté » Kgalité » Fraternité
REPUBLIQUE FRANCAISE

Ministére des solidarités et de la santé

Paris, le 14 novembre 2017

Direction Générale de la Santé FRANCE GREFFE COEUR ET/OU POUMONS
Secrétariat général Maison des associations du 12eme

Division des Droits des Usagers et des Affaires  arrondissement - FGCP-Bal 7

Juridiques et Ethiques (DDUAIJE) 181 avenue Daumesnil

Secrétariat général 75012 PARIS

Affaire suivie par :

Nathalie VALLON

Tél. : 01.40.56.42.69

Courriel : Nathalie VALLON@sante.gouv.fr
n? A1 -19|

N° Association : 201207500002130

Lettre recommandée avec AR
N°® Agrément N2017RN0078

Madame la Présidente,

La demande de renouvellement d’agrément national de wvotre association pour la
représentation des usagers du systéme de santé dans les instances hospitaliéres ou de santé publique a
¢té soumise a la Commission nationale d’agrément, conformément aux dispositions de D'article
[..1114-1 du code de la santé publique.

J’ai le plaisir de vous informer que, sur avis conforme de la Commission nationale, votre
association a été agréée par arrété du 31/10/2017 dont une copie vous est jointe.

Cependant la Commission attire I’attention de 1’association sur les nouvelles dispositions de
la loi de modernisation de notre systéme de santé, prévoyant la délivrance d’une formation de base
aux représentants des usagers dans les instances hospitaliéres ou de santé publique.

Je vous précise que I’article L.1114-1 du code de la santé publique permet aux associations
agréées de représenter les usagers du systéme de santé dans les instances hospitaliéres ou de santé
publique. Les conditions de cette désignation sont fixées pour chaque instance par le texte qui la
régit.

Je vous rappelle, par ailleurs, que I’article R.1114-15 du code de la santé publique impose aux
associations agréées de rendre compte de leur activité, selon les modalités prévues a article 3 de
I’arrété du 17 janvier 2006 : « Les associations ou unions d’associations agréées adressent, chaque
année, a ["autorité qui leur a accordé "agrément, leur rapport d’activité, leur rapport moral s’il existe,
leur rapport financier et une liste des membres chargés de ’administration ou de la direction de
I’association ou de I'union d’associations » (en trois exemplaires).

Je vous prie d'agréer, Madame la Présidente, 'expression de ma considération distinguée.

s\Juridiques
Ethiques

14 avenue Duquesne - 75350 - Paris - Téléphone 01,40,586.60.00 - Télécopie 01.40.56.56.10

httn://www solidarites-sarte . couv. fr




LA FEDERATION EUROPEENNE

Adhérant a la Fédération Européenne des Greffés du Ccoeur et des Poumons
(EHLTF) nous participons aux championnats européens des greffés du cceur et des
poumons.

La Fédération européenne des greffés du cceur et des poumons (23 pays adhérents)
attribue tous les 2 ans 'organisation de championnats a I'un de ses pays membres.

Le principal but des jeux est d’illustrer et de démontrer au grand public les réels
apports du don d’organes et de la transplantation par la réhabilitation et le retour a
une vie active sociale et professionnelle des bénéficiaires de la greffe.

MEMBRE FONDATEUR DU COLLECTIF GREFFES +

Aprés I'adoption, par le parlement de la loi relative a la modernisation du systéme de
santé, et sur les conditions de I'application de I'article 46 ter relatif aux modalités
d’expression du refus au prélevement d’organes post-mortem, la FGCP et toutes les
associations adhérentes a GREFFES + (Greffe de Vie, FNAIR, Vaincre la
Mucoviscidose, Transhepate, I'association Grégory Le Marchal) nous avons organisé
des réunions de travail pour la préparation de documents.

Le30 janvier 2017, Le 23 février 2017, Le 27 mars 2017 Le 27 avril 2017,
Le 23 novembre 2017.

LES QUESTIONS FREQUENTES

Puis-je choisir les organes que Fai été malade, cela

je ne souhaite pas 2 de donner mes organes aprés ma mort

‘Oui bien sar. vous pouvez indiquer le ou les. 1l n‘existe pas de contre-indication de principe
organes que vous ne souhaitez pas donner. au don d'organes a priori : on peut étre prélevé

” méme si I'on a été malade ou que F'on a suivi

“  Comment rend-on le corps aprés le un traitement. L'équipe médicale est la seule.

1évement 7 4 méme de juger de la possibilité de prélever
ou pas en fonction du dossier médical
du défunt.

ET SIVOUS AVIEZ UN JOUR
BESOIN D'UNE GREFFE ?

\__

: — i i I tiqu
DON D'ORGANES, il il Rl e
NOUS SOMMES TOUS DONNEURS

ion., le corps est
proches dans la plus grande dignité
reconnaissance.

Qurest-ce-que la mort encéphalique ?
La mort encéphalique est l'arrét de la
i i >

Il existe 3 méthodes pour s'opposer elle est constatée et validée par deux
au prélévement de ses organes :

Vous avez d‘autres questions ?
Retrouvez plus de réponses sur
www.dondorganes.fr

Quid du mineur ou du majeur sous tutelle ?
Le préléevernent d'organes n'a lieu qua la
condition que chacun des titulaires de
T'autorité parentale ou le tuteur y consente par
écrit. Le mineur peut sinscrire sur le RNR &
partir de 13 ans.




LA GREFFE DORGANES
SAUVE DES VIES

La greffe d'organes est un acte médical
de la derniére chance. Elle est envisagée
quand 'état du malade se dégrade et que
seul le remplacement du ou des organes
défaillants par un organe sain, appelé
greffon, peut permettre son amélioration.
Dans la majorité des cas, le greffon
provient d'un donneur décédé (mort
encéphalique).

Greffes

unis pour le don d'organes

Qui sommes-nous ?

Nous sommes un collectif d'associations, de
fédérations. de fondation, confronté & ces sujets
délicats que sont le don d'organes et la greffe.
Nous unissons nos forces pour + de dons

ot + de greffes

Nos objectifs

Améliorer la qualité de vie des personnes
malades

Augmenter le nombre de greffes

Rendre hommage aux donneurs et soutenir
leurs proches.

Organiser des événements pour parler du don
d'organes et de la greffe

La technique de greffe est de mieux en

mieux maitrisée : ses résultats ne cessent

de s'améliorer.

CHAQUE ANNEE, PRESQUE 6 000 GREFFES 278 of .

D'ORGANES SONT REALISEES EN FRANCE. g e !
sm

Du nouveau-né a la personne + ?5 .
FRANCE REIN Clasm

de plus de 80 ans, tous les dges
sont concernés par la greffe,

Unis par solidarité
Unis pour donner

www.greffesplus.fr Greffes.

AGENCE DE LA BIOMEDECINE

30 mars 2017 rencontre annuelle des associations.

18 et 19 Mai 2017participation aux journées de I'Agence de Biomédecine en
présence d’Anne Courreges. « Accompagner I'innovation au service de tous les
patients ».

21 Septembre 2017réunionconcernantles résultats de la campagne de
communication de 2016, « la carte donneur »

PARTICIPATION AUX COLLOQUES ET CONGRES ET AUTRES

Le 29 mars 2017 : Au départ de la course du cceur de I'association TRANS FORM
avec la présence du Président de Cardios Greffes Bourgogne et d’un adhérent de
Cardio Greffes lle de France.

Le 9 septembre 2017 tenue d’un stand, avec le président de Cardio Greffes lle de
France au Forum des associations Paris 12¢me,

Le 17 octobre 2017 2® European Patient Innovation Summit (EPIS), 2017,
événement organisé par les homologues de la maison mére de Novartis Europe.
Durant cette journée, les participants se sont 'attachés a permettre et renforcer
I'intégration de la voix des patients dans les décisions relatives au cycle de vie
du médicament. Le format proposé pour les échanges du 17 octobre est celui d’'une
réunion multi-site, ou chaque pays européen participant était connecté en direct
grace aux technologies digitales.

18 au 20 octobre 2017 30:mes Journées de la Pitié Salpétriére




26 octobre invitation a la MAIF pour la remise d’'un chéque de 4 000 euros. Ce chéque destiné a
faciliter la participation des jeunes aux championnats des greffés du cceur et des poumons a
LIGNANO en 2018.

8 novembre 2017 soumission a Ulule d’'une demande de récolte de fonds. (Dossier
suivi par notre trésorier, les fonds seront recueillis en 2018)

Le 14 décembre 2017présence a la réunion de la FNMR d’un adhérent Cardio
Greffes lle de France.

ADHESION

A L'UNASS :
2 février 2017 réunion remise des travaux de TUNASS
21 mars 2017 assemblée constitutive de TUNASS

Depuis tout au long de 'année nous avons eu des réunions de travail sur différents
sujets

Le 20 octobre 2017 lors du CA, signature d’une convention, entre la FGCP et la Fédération

MAH

' Fédération des maisons
des Maisons d'Accueil Hospitaligres. =" @ accucii hospitalieres
R -

NOTRE PRESENCE AUPRES DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE

La Présidente siege au sein de commissions des usagers (CDU)

A I’Hopital Marie-Lannelongue au Plessis Robinson

Le 16 mars 2017 réunion de la CDU.




Le 3 juin 2017 participation a une conciliation.

Le 15 juin 2017réunion de la CDU et réunion avec les infirmiéres pour la gestion des
biens personnels.

Le 15 septembre 2017 réunion de la CDU.
Le 14 décembre 2017 réunion de la CDU

Au Centre Cardiologique du Nord a Saint-Denis

Le 30 mai 2017 réunion de la CRUQ et visite des nouveaux locaux.
Le 30 novembre 2016a la réunion Clin a I'hépital Broussais.

Le 19 septembre 2017 réunion CDU

Le 16 octobre 2017 participation & une médiation.

Le 5 décembre 2017 réunion CDU puis réunion CLIN.

A I’hépital Privé de Parly 2 au Chesnay (Groupe Ramsay Générale Santé)

Le 3 février 2017 a la réunion de la CDU.
Le 13 mars 2017réunion annuel du CLIN.
Le 24 mars 2017 réunion CDU.

Le 23 juin 2017a la demande d’une adhérente de Cardio Greffes lle de France
présence lors de son expertise médicale.

Le 30 juin 2017 réunion CDU.
Le 6 octobre 2017réunion CDU.
Le 18 décembre 2017 réunion CDU.

Elle siege également au conseil territorial de santé des Yvelines.

RELATION AVEC LA PRESSE

Nous répondons favorablement, et dans toute la mesure du possible, aux interviews
sollicités, que ce soit pour témoigner ou nous positionner sur différents évenements
concernant le prélévement post-mortem, la greffe ou le don d’organes. Cette année,
par exemple, nous avons été interviewé par la revue Prima ; le journal Lacroix.




LES PROJETS POUR 2018 :

Participation aux Championnats Européens des Greffé du Coeur a Lignano en ltalie
du 11 au 16 juin.

Congrés organisé par Cardio Greffes Bourgogne Franche Comté avec élection des
membres du bureau.




