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RAPPORT MORAL 2018

C@nr PO\)

Mesdames, Messieurs,

Le 23 avril 2019 France Greffes Coeur et/ou Poumons a fete ses 25 années d’existence.

Aujourd’hui la Fedération est une association de patients agréée, reconnue et
influente. Nous lui souhaitons une longue vie et c’est pourquoi nous sommes réunis
aujourd’hui a 'occasion de cette 26°™ assemblée generale.

Nous souhaitons que cette journée soit un moment privilégié de dialogue et d’échanges
et qu’elle retienne I'attention du plus grand nombre d’entre nous.

Par votre présence, vous temoignez de l'intérét que vous portez aux activités de

notre Fedeéeration et de celles des benéevoles actifs de vos associations.

Au 31 decembre 2018 la Fedeération comptait 9 associations adhéerentes reparties sur
le territoire national :

¥ Cardio Greffes Alsace

¥ Cardio Greffes Bourgogne Franche Comté

¥ Cardio Greffes Haute Normandie

¥ Cardio Greffes lle de France

¥ Association Normande des Greffes du Coeur Basse-Normandie

¥ Association Régionale des Greffés du Coeur (Provence Alpes Cote d’Azur)
¥ Midi Cardio Greffes (Région Midi-Pyrénées)

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

¥ AGC Rhone-Alpes.

Le rapport d’activites de la Fedération sera moins dense que les années precédentes.
Les problemes de santeé de la présidente durant le premier semestre ont mis en sommeil
les actions et la representation de la Federation.

Il est aujourd’hui impossible que tout repose sur une meme personne au niveau national.

C’est pourquoi, a I'occasion des élections des membres du bureau, nous mettrons en
place une nouvelle organisation pour notre Federation. Les administrateurs se partage-
ront les responsabilités et les taches selon leurs compeétences. lls pourront se faire aider
par des personnes ressources adhérentes.
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Avec I'Agence de la Biomédecine et toutes les associations de greffés et du don
d’organes, nous avons choisi comme symbole pour la promotion du don d’organes

« Le Ruban Vert » ‘

Ce symbole, qui symbolise 'espérance de la vie, témoignera notre reconnaissance a nos
donneurs.

Avec ce nouveau symbole (il n’y aura plus de carte de donneur), nous espérons que
les resultats de la greffe seront meilleurs dans les années futures que ceux de 2018.

En effet, '’Agence de la Biomédecine a confirmé en 2018 une baisse d’activite de 5%,
tous organes confondus :

5781 greffes d’organes en 2018 (dont 551 donneurs vivants)
Au lieu de
6105 greffes d’organes en 2017 (dont 626 donneurs vivants)

Depuis trois ans, le nombre de greffes cardiaques est en nette diminution :

477 greffes en 2016, 467 en 2017, et 450 en 2018.

Les greffes cardio-pulmonaires augmentent legerement apres un recul en 2017 :

13 en 2016, 6 en 2017, et 9 en 2018.

Il existe également une baisse pour les greFFes pulmonaires :

371en 2016, 378 en 2017, 372 en 2018.

'implication de chacun dans son association est importante afin d’expliquer, de promou-
voir, mais egalement d’informer sur le don et sur les modalites d’expression du refus de
préelevement d’organes.

Nous devons atteindre les objectifs du plan greffe (2017- 2021) soit 7800 greffes en
2021.

Je vous remercie

La Présidente,

Cluire Macabyaa



RAPPORT D’ACTIVITES 2018

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

Presidente : Claire MACABIAU de Cardio Greffes ile de France (Association de Greffés du

Coeur, ou des Poumons)

1er Vice-président : Michel Stragier de I'Association Régionale des Greffes du Coeur Region
Paca (Provence-Alpes-Cote d’Azur)

2¢éme Vice-président : Thierry GESSON de Midi Cardio Greffes (Association de Greffés du

Coeur, ou des Poumons)

Tresorier : Jacques DESLANDES de ANGC (I’Association Normande des Greffés du Ceeur)
Secrétaire : Genevieve LERAY de Nouvelle Vie

Chargé de mission : Jean-Claude FENYO de Cardio Greffe Haute-Normandie, pour la gestion
du site internet avec notre webmaster Christian Daumal. Il se charge également de la traduction de
tous les documents regus en anglais.

Ont éte tenus trois conseils d’administration : les 26 janvier a Paris, le 1° juin a Strasbourg et
le 16 octobre 2018 a Marseille. Celui-ci a eteé particulierement oriente sur la réorganisation de
la Federation pour les années a venir. Les conseils d’administration des 26 janvier et du 1°" juin
ont eté presides par M. Michel Stragier, 1° Vice-Président de la Federation.

Notre Congrés annuel, organisé par I'association Cardio Greffes Alsace, s’est tenu a
Strasbourg du ler au 2 juin 2018. Les réunions se sont déroulées a I'hatel IBIS de Strasbourg
dans le centre Historique au 7, rue de Molsh.




25" Congres
de France Greffes Coeur et/ou Poumons,
les 1" et 2 juin 2018 a Strasbourg

Le congres annuel de la federation s’est tenu durant deux jours a I’Hotel-restaurant lbis
‘Centre Historique’.

La cinquantaine de congressistes et leurs accompagnants représentant les associations de
notre Fedération ont été présents dans cet etablissement bordant I'lll, a 'ouest immédiat
de Iellipse insulaire.

Du jeudi 31 mai fin d’apres-midi au samedi 2 juin au soir, le rassemblement studieux et
convivial s’est déroulé dans une excellente ambiance.

Le Dr Eric Epailly, directeur médical du programme de
transplantation cardiaque et cardiopulmonaire et President
d’Est Transplant aux Hopitaux Universitaires de Strasbourg a
animé la conference médicale concernant :

« Le nouveau systeme de score pour l'attribution de greffons, le
point depuis janvier et I'organisation de Cristal »

L’Assemblee Geénerale
de la Féderation s’est réunie
sous la presidence de

M. Michel Stragier.

l‘vzsm. congrés de France Greffe
r-poumons
1 et 2 juin 2018
Strasbourg

Eric Epailly
gimrqic cardio-vasculaire

Pour cloturer ce congres, une soirée de gala a eté proposée aux congressistes au Royal Palace

Music-Hall, a Kirrwiller (67330). ﬂ
<



NOTRE PRESENCE AUPRES DE NOS ASSOCIATIONS

En 2018, toujours en raison de I'indisponibilitée de la Présidente, nous n'avons pu étre présents
ou représentés qu’a '’Assemblée Générale de Cardio Greffes lle de France le 29 septembre

2018.

Cet etat de fait est regrettable car il est important pour la Fédération d’étre présente a ces
assemblées générales. Au fil des ans, cela permet de créer des liens avec les adhérents. Clest
egalement pour eux un contact plus direct grace au temps de parole accorde a la Présidente
ou au représentant de la FGCP. Il permet de faire un point sur les travaux effectués par la
Fedération, dont I'un des objectifs est de les représenter au niveau national pour défendre
leurs intérets.

Pour la Fedération, c’est également un moment privilegié pour prendre en compte les besoins
et les difficultés rencontres par les associations et leurs adhérents.

Les représentants de vos associations, lors des conseils d’administration présentent les acti-
vités régionales. |l s’ensuit souvent des échanges tres constructifs. |l serait intéressant que les
associations réflechissent a mettre en place des actions communes.

QUELQUES ACTIONS DES ASSOCIATIONS :

ARGC PACA:
Il'y a plusieurs membres qui participent a différentes instances de defense des usagers (APHM,
ARS, CLU, CDU, CRSA conférence régionale de la santé et de 'autonomie, CRC| Commis-

sion régionale de conciliation et indemnisation). Leur activité hoteliere a double en 2018.

ANGC :

le 21 avril, participation au parcours du coeur a Gonneville sur Honfleur.

Les 13 et 19 Mai 2017, 4 représentants de ’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. lls ont fait la premiere étape de 22
kms de Port en Bessin a Trévieres, puis la derniere étape de 30kms de Thury Harcourt a Caen.
lls ont ainsi pu demontrer que la greffe ¢ca marche !

CARDIO GREFFES ILE DE FRANCE :

Le 20 février, signature d’une convention de partenariat avec I'Hopital Pitié Salpétriere de Paris.
22 juin : Cardio Greffes a été invitée par la Pitie Salpétriere a tenir un stand dans le village
du don. Journée du Don organisee par le personnel hospitalier en charge des transplantations
tous organes et tissus confondus ;

9 septembre : Forum des associations du 19°™. Face au nombre des associations présentes
(175), 'événement s’est déroulé au parc de la Cite des Sciences de Paris. Nous avons partage
I'espace Santé avec d’autres associations.

CARDIO GREFFES ALSACE :

Du 24 au 26 aolt 2018 : stand « Don d’organes » au marche des potiers a Guewenheim,
exposition du savoir-faire de plus de 45 potiers qui a lieu chaque année fin aolt, il regoit en
moyenne 5000 visiteurs.

Depuis plusieurs années, les organisateurs ont a coeur de mettre a leur disposition un espace
pour leur permettre de promouvoir le don d’organes et d’informer sur la greffe.



CARDIO GREFFES BOURGOGNE FRANCHE-COMTE :

Debut janvier, participation au grand débat national de bioéthique sur Le Don d’Organes
a Besangon. Au mois de mai, tenue d’un stand au parcours du Ceeur a Arc sur Tille et pre-
sence aux assises des associations a Dijon. Intervention au cours de la soirée du 22 juin,
lors de la projection du film « Reparer les Vivants » au Kursaal a Besangon suivi d’un débat.
Septembre, participation a la marche des 24 heures du Don dans Besangon avec présen-
tation de notre association. Et tenue d’un stand lors du Grand Déj qui rassemble plus de

400 associations du Grand Dijon

CARDIO GREFFES HAUTE-NORMANDIE :

20 juin : interview de Daniel JOUEN pour le journal PARIS NORMANDIE sur la jour-
née du don d’organes du 22 juin. Journée du don d’organes : tenue d’un stand avec France
Rein au centre commercial du Bois Cany au GRAND QUEVILLY et a I’hopital de I'es-
tuaire au HAVRE.

CARDIO GREFFES MIDI-PYRENEES :

Le 16 Juin : Baptéme de l'air pour les enfants malades du CHU de Rangueil. L'association
est tres impliquée dans le CHU de Rangueil (présence a la Maison des Usagers). Inter-
ventions aux Journées Défense Citoyenne a la caserne Pérignon a Toulouse, pour animer
une formation sur le don d’organes.

NOUVELLE VIE :

Le 27 juin, a ’hopital Laennec de NANTES, ont éte féetés les 30 ans de greffe de Daniel
MOUNIER, en présence de M. MAZIN directeur de I’hopital, du Professeur TROCHU,
Chef de Pole de I'lnstitut du Thorax, du Professeur ROUSSEL Chef du Service Thora-
cique et Cardio-vasculaire, des membres des équipes médicales et paramedicales de 'UTT.
Le soir méme, FR3 Pays de Loire a diffusé un reportage sur le parcours de Daniel MOUNIER,
et I'interview du Docteur PATTIER, cardiologue a 'UTT, sur la greffe thoracique. Le 6
octobre : Jean-Claude LE BOURHIS, membre emblematique de I'association, a fait la
promotion du don d’organes en participant a I’emission de TF1 « Les douze coups de midi ».

A noter également la participation de plusieurs membres des associations, aux jeux spor-
tifs nationaux et mondiaux organisés par I’association TRANS-FORME. lIs sont toujours
tres heureux de revenir avec plusieurs medailles.

Toutes les associations participent aux journées nationale et mondiale sur le Don d’Or-
ganes (tenue de stand - distribution d’information - organisation de conferences etc.).
Elles repondent a toutes les demandes de rencontres que ce soit avec le personnel hos-
pitalier, les écoles d’infirmieres, les étudiants pour la preparation de leur mémoire de fin
d’études, les patients ou les familles.

Notre siege 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 presidente, ainsi que la réception des mails sur son ordinateur.



ACTIONS MENEES EN 2018 :

Le 16 janvier : M. Stragier Vice-Président de la FGCP est intervenu aupres de I'equipe de
NOVARTIS a Opio. Le theme de leur intervention étant « Focus sur leur vécu au quotidien et
sur 'observance sous immunosuppresseurs ».

En aolt, la Présidente a sollicite, aupres de Novartis, un don pour I'impression de notre der-
niere brochure « Attendre la Greffe en toute sérénite » ainsi que de I'affiche semblable au jeu
de 'oie, pour faciliter la compréhension du parcours jusqu’a la greffe.

Au mois d’aolt, la Présidente, assistée de la Societé Empatient, a répondu a un appel a projet
de la Fondation ADREA. Nous avions présenteé la réalisation d’une brochure « Apprivoiser et
reussir ma 2éme vie au jour le jour ». Malheureusement, notre projet n’a pas été sélectionne
par les administrateurs dans le cadre du Trophée Coup de Coeur des collaborateurs (43 dos-
siers ont éte regus).

Le 7 novembre, la Présidente a éte invitée par la Fondation Adreéa a la remise des prix.

Les 15 et 16 novembre, la Présidente et Thierry Gesson, Vice-Président, ont répondu a l'invi-
tation du President de PAFFDO (Association Frangaise des Familles de donneurs d’organes).
Ces assises se sont deroulées a Montpellier, en présence du Docteur Jonquet, Président de
’Academie, de Jean-Louis Touraine, Députe, et du directeur de ’Agence de la Biomédecine.
Durant ces deux journées, les déebats ont été orientés sur 'accompagnement des proches lors
de la question du don, la greffe chez 'enfant, les religions et le don, I'apres greffe et ses aspects
soclaux.

Il'y a eu des téemoignages de familles tres émouvants, dont les proches ont fait don de leurs
organes.

Le 19 novembre La Présidente a adressé un courrier a ’Agence Régionale de Santé, avec co-
pie a Madame la Ministre. Cette lettre concernait les problemes rencontreés par les greffés du
CHU de Limoges qui sont obligés de se rendre au CHU de Bordeaux pour leur suivi.

L’Agence Régionale de Sante et la Ministre ont répondu a nos doleances.



@ D Agence Régionale de Santé
Nouvelle-Aquitaine

— Direction générale

Madame la Présidente

France greffes cceur poumons

Maison de la vie associative et citoyenne
BAL7

181, avenue Daumesnil

75012 PARIS

— Dossier suivi par : Dr Gilles Auzemery
— Téléphone : 05 57 15 83 04
Courriel : gilles auzemery@ars.sante. fr

Bordeaux, le

Madame la Présidente,

J'ai bien recu la copie du courrier que vous venez d'adresser 8 Madame Buzyn, Ministre des Solidarités
et de fa Santé, dans lequel vous vous inquiétez des conditions de suivi des transplantés cardiaques au
CHU de Limoges, mais aussi au CHU de Bordeaux.

Depuis en effet la décision que jai prise en 2016 de retirer l'autorisation de réaliser des greffes
cardiaques au CHU de Limoges, le CHU de Bordeaux reste Je seul établissement de la région Nouvelle-
Aquitaine a étre autorisé a pratiquer ce type d'intervention.

Il n‘en reste pas moins que deux praticiens, anesthesistes-réanimateur, sont présents a Limoges pour
assurer le suivi des patients transplantés, en lien avec I'tquipe bordelaise pour les cas les plus
complexes.

Je suis tout a fait sensible aux éléments de qualite de suivi médical que vous évoquez et que je ne peux
que partager. J'ai déja a plusieurs reprises alerté le directeur général du CHU de Limoges sur l'attention
extréme que je souhaitais voir porter a ces patients dont vous soulignez a fort juste titre les difficultés
auxquelles ils peuvent étre confrontés.

Soucieux de vous apporter des eléments de réponse les plus concrets possibles, il me serait agréable
Que vous puissiez m'indiquer au-dela de toute consideration générale, des faits précis que je ne
manquerai pas de faire investiguer afin d'y apporter correction dans les meilleurs défais si toutefois des
dysfonctionnements me sont rapportés

C'est grace a ces éléments précis que nous pourrons ensemble faire évoluer si nécessaire cette
situation qui mobilise toute mon attention, soyez en assurée.

Dans lattente de ces precisions je vous prie d'agréer, Madame la Présidente, mes salutations
distinguées.
Le Directeur général/ 7
de I"Agence Régionale
Nouvelle-Aguf

Copie : Mme Agnés BUZYN, Ministre des Solidarités et de la Santé

Espace Rodesse - 103 bis, rue Belleville ~ CS 81704 - 33063 BORDEAUX Cedex
www.ars.nouvelle-aguitaine. sante.fr
Standard : 05 57 01 44 00 — Horaires d’ouverture au public : 08h30 ~ 16h30, vendredi 16h15

Depuis 2017 la Préesidente travaille avec la HAS (Haute Autorit’é de \Sante.) a .Ia rzdactlon
d’une fiche mémo, « Contraception pour les personnes transplantées » a destination du corps

médical et des patients.



LA FEDERATION EUROPEENNE

Adhérant a la Fedération Européenne des Greffes du Coeur et des Poumons (EHLTF), nous
participons aux championnats européens des greffés du coeur et des poumons.

La Federation européenne des greFFés du cceur et des poumons (23 pays adherents) attribue
tous les 2 ans |’organisation de championnats al’'un de ses pays membres.

Le principal but des jeux est d'illustrer et de demontrer 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.

Cette année, les championnats se sont tenus a Lignano en ltalie. Le Vice-Président de
Cardio Greffes Bourgogne Franche-Comté en a assurée la responsabilite, assisté par Jean-
Claude Fenyo et Jacques Deslandes pour 'administratif.

Nos sportifs ont rapporté 13 médailles d’or, 7 d’argent et 8 de bronze.

De lavis general, ces jeux ont obtenu un franc succes, que ce soit au niveau accueil, ins-
tallations sportives ou restauration

A l'assemblee generale européenne, qui s’est tenue durant les jeux, Michel Mougin et son
epouse nous ont representes. Un texte a éteé lu par Isabelle Mougin :

&



Présentation de la France a ’Assemblée Géneérale de ’EHLTC - Lignano 2018

Le nombre de prélevements et de greffes ne cesse d’augmenter en France depuis 20
ans.

La France a pratiqué en 2017 :

- 467 greffes de ceeur,

- 6 greffes de coeur - poumons,

- 378 greffes de poumons.

Le nombre de greffes total est de 6.105 dont 629 a partir de donneurs vivants.

La France a prélevé 1.796 donneurs en mort encéphalique, soit 26,8 prélevements par
million d’habitants.

Le taux d’opposition est de 30,5 %.

Notre législation a été légerement modifiée en 2017, obligeant les familles a écrire dans
quelles conditions la personne décédée avait exprimé son refus.

Nous sommes néanmoins toujours sous le regime du consentement présume.

Le prélévement sur donneur Maastricht 3 est en train de se développer. Cela a repré-
senté 234 greffes en 2017. Il n’y a pas encore de greffe de cceur et de poumons avec ce
type de donneurs mais cela va évoluer avec les machines a perfuser.

La gestion de la liste d’attente pour le coeur et les poumons a changé au 1° janvier 2018
avec l'etablissement d’un score calculé avec une centaine de parametres : degré
d’urgence, age, durée d’attente, etc...

Ce qui fait que I'organe est attribué a une personne plutbét qu’a une équipe de transplan-
tation.

Pour pallier au manque de donneurs, car le nombre de patients inscrits en liste d’attente
ne cesse d’augmenter, les hépitaux implantent de plus en plus d’assistances circula-
toires autonomes, et parfois ventilatoires, mais en milieu hospitalier.

En France, une forte tendance a développer la santé par le sport permet maintenant sa
prescription par un medecin.

Les études montrent que 75 % des personnes greffées vivent bien aprés 10 ans de
greffe et environ 57.000 personnes vivent avec un greffon fonctionnel.

Le 22 juin est la journée nationale du don d’organes en France, relayée par les médias
et toutes les associations assurant la promotion du don d’organes.

Notre Féderation est maintenant reconnue par I’Agence de la Biomédecine qui gere
le prélévement et la greffe en France, ainsi que par le Ministére de la Santé, grace au
travail de notre Présidente, Claire Macabiau, qui n’a pu étre présente a ces Jeux suite
a des problemes de santé.

Nous pensons a elle ainsi qu’a Jean-Claude Fenyo, qui a énormément ceuvré a la pré-
paration de ces jeux. Tous deux auraient aimé partager ce moment avec nous.

Mereci.



Au retour des jeux M. Michel N\ougin a adressé un courrier a la Ministre.

Ci-dessous sa réponse :

E_zl

Liberté « Egalité « Fraterniré

REPUBLIQUE FRANGAISE

MINISTERE DES SOLIDARITES ET DE LA SANTE

N/Réf. : CAB SSA/CR/AG/A-18-039235
V/REf : votre courriel du 20.06.18

Mousieur,

Madame Agnés BUZYN, ministre des solidarités et de Ia santé

, a bien recu le communiqué de
la Fédération Greffe

Caeur Poumons que vous avez souhaité [ui adresser.

Madame la ministre m’a chargé de vous remercier de votre démarche et de saluer votre
action.

Je vous prie d’agréer, Monsieur, I’expression de mes salutations distinguées.

Mathias OTT

Monsieur Michel MOUGIN
5 rue Jean Rostand
90300 CRAVANCHE

14 AVENUE DUQUESNE — 75350 PARIS SP
TELEPHONE: O1 40 56 60 (o]6]

En 2020 les jeux se dérouleront a Vitoria (Pays Basque Espagnol)



MEMBRE FONDATEUR DU COLLECTIF GREFFES +

En 2018, toutes les associations adhérentes a GREFFES + (Greffe de Vie, France Rein,
Vaincre la Mucoviscidose, Transhepate, I'association Gregory Le Marchal) ont organise des
reunions de travail pour la realisation d’un symbole commun et une communication conjointe.

FRANCE ADOT nous a rejoints dans cette réflexion.

Le 24 octobre, Greffe de Vie a éteé auditionnée a I’Assemblée Nationale. Sujet évoque :
Comment une meilleure organisation des soins pourrait-elle ameliorer Pacces ala greFFe ?

En dehors de réunions telephoniques, nous nous sommes retrouves au siege de GREFFES+
le 8 novembre. Nous a rejoint '’Association AMFE (Association Maladie Foie enfants) dont le

président est M. Francis PICK.

AGENCE DE LA BIOMEDECINE hﬁ?fn?‘é%ii'%e

A ce relevant du ministére de la santé

Le 31 mai 2018, M. Henri Ferrat, Président de Cardio Greffes lle de France a représenté la

FGCP a la rencontre annuelle des associations.
’Agence de la Biomeédecine a edité une affiche a destination des Colleges et des Lycees, ainsi

qu’un dépliant pour les jeunes.

L& DON D'ORGANES
EN 2 CHIFFRES

ON T'EXPLIQUE TOUT

Le 10 juillet, s’est tenue une reunion de suivi sur I'état d’avancement du plan greffe d’organes et de tissus

2017/2021.

PARTICIPATION AUX COLLOQUES, CONGRES ET AUTRES

Le 25 septembre, la Présidente a tenu un stand a I'hopital COCHIN avec I'association SIC
(association pour le soutien a I'insuffisance cardiaque), a la demande de NOVARTIS, pour une
journée d’information sur les maladies cardio-vasculaires.

Le 12 octobre, la présidente était presente aux journées de la Pitie Salpétriere.

Le 10 octobre, journée destinée au perfectionnement des infirmieres. Le 11 octobre, journée
concernant l'insuffisance cardiaque et la transplantation cardiaque et le 12 octobre, journée

<

sur ’TECMO-assistance circulatoire.



Quelques points a retenir : la diminution de la greffe cardiaque en 2018 ; la survie s'améliore de
plus en plus ; moins ’AVC, epidemie de grippe, effectifs pas adapteés dans certaines regions.
A P’étude, une nouvelle organisation hopital/Ville, pour le parcours du patient insuffisant car-
diaque et le patient transplante.

En ce qui concerne le bilan préliminaire de la mise en place du score coeur en janvier 2018,
il n’y a pas de changement pour la répartition en urgence. C’est un algorithme qui attribue le
greffon d’apres la liste d’attente nationale.

’appariement est obtenu en fonction de I'age et selon le lieu de résidence. Si deux patients
ont le méme nombre de points, ce sera le patient le plus proche de I'hopital qui sera greffe.

Il n’y a plus de greFFons provenant de donneurs de moins de 35 ans qui vont a des donneurs de

plus de 55 ans.PARTICIPATION AUX COLLOQUES, CONGRES

Le 15 janvier : Présence de deux représentants de Cardio Greffes lle de France en qualite
d’administrateurs de la FGCP au Colloque Emploi et Handicap a Paris : « Comment favoriser
emploi des personnes handicapées » organisé par la FNATH.

Le 17 janvier : M. Henri Ferrat a représenté la FGCP a une journée ETP a I'hopital Bichat Paris.

FRANCE ASSOCIATIONS SANTE

En 2017, nous avons adhére a 'TUNAASS (Union Nationale Des Associations Agréées d’usa-
gers du systeme de Santé) connue sous le nom de FRANCE ASSOCIATIONS SANTE. Elle
regroupe 80 associations.

Nos associations régionales ont adhére aux URAASS.

Nous sommes énormément sollicités pour participer a des groupes de travail ou des réunions.

Le 12 novembre, la présidente a participé a la journée d’action Assurance Maladie ayant pour
theme « Le Dossier Médical Partage ».

Le Dossier Médical Partagé a pour vocation de devenir le carnet de sante numerique pour
tous. Il conserve, centralise et sécurise toutes les informations de santé.

Louverture du DMP peut étre ouvert directement par le patient sur le site dédié www.dmp.fr,
a l'accuell des caisses primaires d’assurance maladie ou par un professionnel de sante.

Nous recevons également de la documentation : Fiches Santé Info Droits, des guides : « Sur le
droit des malades », « Les representants des usagers du systeme de santé ».
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NOTRE PRESENCE AUPRES DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE

La Présidente, au titre de la FGCP, siege au sein de commissions des usagers (CDU)
A I’Hopital Marie-Lannelongue au Plessis Robinson
Au Centre Cardiologique du Nord a Saint-Denis

A I’hopital Privé de Parly 2 au Chesnay (Groupe Ramsay Générale Santeé)

A ce titre, elle participe en plus a des reunions CDU, a des commissions, et a différentes
actions, principalement a ’hopital Marie-Lannelongue et a I'hopital privé de Parly 2.

Elle siege également au conseil territorial de sante des Yvelines.

RELATIONS AVEC LA PRESSE

Comme toutes les associations, la FGCP répond favorablement, et dans toute la mesure du
possible, aux interviews sollicitées, que ce soit pour témoigner ou nous positionner sur diffe-
rents évenements concernant le prélévement post-mortem, la greffe ou le don d’organes

LES PROJETS POUR 2019 :

Suite a la future réorganisation de la FGCP, nous espérons pouvoir :
Rayonner encore plus dans les différentes structures au niveau national.

Envisager des actions communes entre les différentes associations, adhérentes ou non a la

FGCP.

Appro{:ondir nos recherches de financement pour ameliorer nos aides envers les associations
et les patients.
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