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FRANCE REIN

RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

PAYS DE LA LOIRE

PROCES VERBAL DE L’ASSEMBLEE GENERALE DU DIMANCHE 7 AVRIL 2024

Le dimanche 7 avril 2023, les membres de l'association FRANCE REIN Pays de la Loire se sont réunis au
restaurant ‘Les Jardins de ’Anjou’ a Mauges sur Loire (Maine et Loire) en Assemblée Générale Ordinaire
sur convocation de la présidente.

L'Assemblée était présidée par Anne Hiegel (la présidente).

Les administrateurs présents : Anne Hiegel, Christian Bernard, Marielle Falour, Yolande Vauvillier, Jean-
Pierre Remars, Virginie Morris, Virginie Martin, Charles Melza, Béatrice Dublange, Jacqueline Gregorio,
Robert Chignol, Agnes Collet et Béatrice Blouet ainsi que Sylvie Grosseau (méme si leur élection
n’intervient qu’a Uissue des votes en fin d’AG).

En tout 72 personnes sont présentes dont 54 adhérents.

A 9h30, aprés ’accueil de tous les participants a qui a été remis un dossier contenant [’ordre du jour, les
rapports d’activités et financier, et la présentation de tous les administrateurs présents, Anne Hiegel a
fait part du rapport moral concernant l’année 2023.

RAPPORT MORAL

Anne propose d’abord aux administrateurs présents de se présenter ; elle précise qu’ils sont tous
insuffisants rénaux (sauf Jean-Pierre Remars) ; Béatrice Blouet et Sylvie Grosseau dont la candidature
au conseil d’administration fera ’objet du vote en fin d’AG se présentent également. C’est ainsi
’occasion de parler d’un certain nombre d’actions entreprises dans les 5 départements de la région.
Tous les administrateurs, en particulier ceux qui sont représentants des usagers (RU) se battent tous
les jours dans les différentes Instances de la Santé, pour les malades, les patients, mais également
pour les professionnels de santé qui sont avant tout des partenaires.

Pour les patients il s’agit par exemple de défendre toutes les modalités de dialyse ; ou un meilleur
acces a la greffe en tentant d’accélérer "application du plan greffe 2022-2026.

Il est important de dire que les professionnels et instances de santé (répertoriées ci-aprés avec la
signification de tous les acronymes a la clé) tiennent de plus en plus compte de notre avis et de notre
positionnement (de représentant des patients) et ce, sur de nombreux sujets.

Quelques-unes de ces instances sont évoquées comme celles concernant UETP (Education
Thérapeutique du Patient) ou plusieurs administrateurs sont amenés a partager leur vécu avec de
nouveaux patients, ce qui accélére leur acceptation de la maladie et ses conséquences.
Anne hiegel évoque une des importantes actions a venir : la participation au triathlon de Mesquer le
dimanche 2 juin 2024 ou il y aura un stand et des dépistages.

La présidente rappelle qu’il manque des administrateurs dans le département de la Vendée puisque
Pascale Lamarche quitte le CA ; mais également en Maine et Loire, Mayenne et Sarthe ou tout repose
sur le seul vice-président et quelques bénévoles ponctuellement.




RAPPORT D’ACTIVITES

Le rapport ci-dessous a été préalablement remis aux participants, faisant apparaitre l’investissement et
le temps dédié a la représentation des usagers par les administrateurs dans toutes les instances de santé
et a tous les niveaux, des centres de soins locaux aux instances nationales.

REPRESENTATION DES USAGERS dans les différentes instances

Ce tableau récapitule toutes les Instances dans lesquelles les administrateurs de votre association, en
particulier les RU (Représentants des Usagers) sont amenés a siéger afin
> de vous représenter et défendre les intéréts des malades (HAS, ABM, ANS, ARS, CPAM et CDU des
centres de soins, FAS, France Rein national)

> de nous informer nous-mémes et mener des actions d’information et de prévention.

Ces Instances sont nombreuses et la participation a cette représentation constitue une tres grande partie du
temps dédié a I’association par les bénévoles, en plus de la participation aux CA (conseils d’administration)
ou réunions plus informelles au cours desquelles sont discutées et organisées les différentes actions.

INSTANCES DE REPRESENTATION
(dans lesquelles sieégent les RU et/ou administrateurs FRANCE REIN Pays de la Loire)
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AH Anne Hiegel; CM Charlie; SM Sandrine Mercier; VMo Virginie Morris; DG Daniel Gautier; CB Christian Bernard; BD Béatrice
Dublange; YV: Yolande Vauvillier; JG Jacqueline Gregorio; VMa Virginie Martin; PL Pascale Lamarche; AC Agnes Collet; MF
Marielle Falour; JPR jean-Pierre Remars; BB Béatrice Blouet

ABM : agence de biomédecine

AFIDTN: association francaise des infirmiers de dialyse transplantation et néphrologie

AFU: association francaise d'urologie

AG : assemblée générale

ANS : agence du numérique en santé (structure nationale)

ARS : agence régionale de santé

CA : conseil d'administration

CDU : commission des usagers

CJIN : club des jeunes néphrologues

CLAN : comité de liaison alimentation et nutrition (et activité physique adaptée)

CLIN : comité de lutte contre les infections nosocomiales

CLS: contrat local de santé (conclu entre collectivités territoriales et ARS)

CLUD : comité de lutte contre la douleur

COPIL : comité de pilotage (modalité d'organisation pour la mise en ceuvre des gros projets)

CPTS: communauté professionnelle territoriale de santé

CREX: comité de retour Expérience Patient

CRSA : conférence régionale de la santé et de |’autonomie

CTS: conseil territorial de santé

DAC: Dispositif d'’Appui a la coordination des parcours complexes

DIVADOM: Dispositif Innovant de Vie a Domicile

ENS : espace numérique de santé ( la Loire-Atlantique est département pilote en France)

ETP : éducation thérapeutique du patient

FAS Pays de la Loire: France assos santé (anciennement URAASS); fédeére les associations de patients
GHT : groupement hospitalier de territoire

GT: groupe de travail

HAS : haute autorité de santé (instance nationale)

ITERT / ITUN: linstitut de transplantation et de recherche en transplantation (ltert) urologie-néphrologie
LAT : limitation et/ou arrét des traitements

PROGREFFE: Fondation d’entreprise pour soutenir la recherche dans le domaine des greffes d’organes.
PRS : projet régional de santé (élaboré ts les 5 ans afin de décliner localement les directives nationles)2022-2027
RU : représentant des usagers

SFNDT: société francaise de néphrologie dialyse et transplantation (association de professionnels)
SFT: société francophone de transplantation

TA ou TJ : tribunal administratif ou tribunal judiciaire

TC: traitement conservateur

Trans-forme: association de promotion de l'activté sportive des greffés et dialysés

Précisions :

- Représentation des usagers dans les CDU des établissements de santé :
Discussions et échanges sur
o le traitement des Eloges et Doléances par le centre de soins
o les orientations, évolutions et décisions concernant la prise en charge des patients ;
les RU étant parfois consultés en amont des décisions

- Représentation des usagers dans les autres instances des établissements de santé (CLAN,

CLIN, CLUD, ETP,Comité éthique,...):
o consultation, discussions et échanges sur les orientations, évolutions, et décisions

Exemples de modalités de participation des représentants des usagers dans

d’autres instances

Plan Greffe 2022-2026 : il s’agit d’un plan national élaboré a partir du ‘livre blanc de la greffe’,
lui-méme rédigé par les ‘sociétés savantes’ (SFNDT, AFU, SFT, CJN) en collaboration avec
[’association France Rein. Ce plan 2022-2026 a suivi celui de 2018-2022 dont les résultats ont pati
de la crise sanitaire ; 210 millions ont été dédiés a ce plan afin d’améliorer l’accés a la greffe,
d’augmenter le nombre de prélevements donc le nombre de greffes. Dans chaque ARS, un médecin
a été nommé comme relais local pour ce plan.



o 5avril 2023 : a Uinitiative de la SFNDT, une grande table ronde intitulée ‘Quels attentes et
besoins des acteurs de terrain pour un plan greffe 2022-2026 réussi ?’ a été organisée a Nantes;
tous les acteurs de la greffe ainsi que les associations de patients invités ont pu faire part des
besoins et attentes indispensables a la réussite de ce plan.

» Les urologues (chirurgiens de la transplantation) ont ainsi fait part des difficultés et
trop longs délais d’accées a un bloc pour les greffes non programmables, de la trop
faible rémunération des médecins de garde pour les prélévements ;

= les responsables associatifs (AH pour FR PdL) ont rappelé la lourdeur des traitements de
suppléance tandis que le temps d’attente de la greffe a doublé depuis la crise COVID

= tous les services hospitaliers, en particulier coordination, prélévement, ont rappelé la
nécessité que tous les postes soient pourvus afin d’éviter les surcharges de travail qui
épuisent et démotivent les équipes ;

o 5 mars 2024 : un point d’étape a été organisé au plan national, a Paris au ministere de la santé. Le
bilan est mitigé puisque le nombre de greffes en 2023 (5634 tous organes confondus) n’a pas
encore atteint celui de 2019 (5901) tandis qu’il y avait eu jusqu’a 6100 greffes en 2017. De plus le
taux de refus des familles ne diminue pas ; il atteint méme 38% au niveau national en ce début
d’année (30% dans les Pays de la Loire)

= Anne Hiegel en tant que responsable associatif a évoqué notre questionnement sur la
communication orchestrée par l’ABM, notamment l’incompréhension de nombreux Francais
qui pensent qu’il n’est pas nécessaire de parler de son choix a ses proches puisque nous
sommes présumés ‘tous donneurs’.

Par ailleurs, a France rein Pays de la Loire, nous défendons la création d’un registre du OUIl ou la
possibilité de se positionner sur le don d’organe et que ce choix soit par exemple inscrit sur la carte
vitale

AUTRES ACTIVITES

Formation des bénévoles :
- Formation ARS/France Asso Santé Pays de la Loire/autres organismes : pour les Représentants des
Usagers (RU) ; Formation RU en avant
- Diplome de ‘Patient partenaire’ obtenu par deux administrateurs de |’association ;

Rencontres, Animations, Activité Physique Adaptée (APA) et Actions pour les Jeunes :
> Rencontres autour de la_Galette des rois : a Angers et St Nazaire
» Séances de marche aquatique a La Baule organisées en partenariat avec l’association ‘Digne d’un
Don’ et le CHU entre avril et octobre 2023 pour tous les patients volontaires suivis ou ayant été
suivis au CHU de Nantes ; pique-nique entre participants en fin de session
- FESTI’REIN a Penestin (week end d’éducation thérapeutique ‘hors les murs du CHU’ a destination
des enfants et jeunes en attente de greffe ou greffés entourés de leur famille) 28-29 janvier
2023 ; Le projet avait été conjointement écrit et présenté avec Anne Hiegel, présidente de
’association FRANCE REIN Pays de la Loire afin de concourir a "appel a projets du laboratoire
Astra Zeneca ; pour finalement étre lauréat et ainsi bénéficier du financement nécessaire,
complété par Astellas.
Atelier ETP pour les Jeunes / jeunes adultes puis ‘Laser Game’ (novembre)
Balades nantaises 1 a 2 fois par semaine organisées par Catherine Prigent et Véronique Lyszyk
Séances d’APA avec Siel Bleu a Nantes le lundi
Visites et échanges avec les dialysés dans les centres de dialyse de la région
Permanences, accueil et information (maison des usagers ou espaces dédiés des CH)

VVVYVYYVY

Participation au forum de discussion « L’acces a la dialyse a domicile dans le département de la
Sarthe » sous le parrainage de Monsieur le député Jean-Carles Grelier afin d’établir un état des lieux et
envisager des pistes d’amélioration (24 mars)

Partenariat Harmonie Mutuelle / France Rein Pays de la Loire : il se poursuit en 2023 avec plusieurs
dépistages organisés dans différentes agences HM de la région ;



Semaine du Rein du 4 au 11 mars 2023 : campagne d’information et de dépistages (1044 personnes
dépistées) dans 11 lieux répartis dans les 5 départements de la région avec ’aide des IDE /
professionnels de santé de ’ECHO, CH St Nazaire, CH Laval, Maison de santé d’Aizenay -Asalée- et tous
nos partenaires (Astellas, Harmonie Mutuelle, ProGreffe) ainsi que dans les laboratoires Biogroup.
Nombreux administrateurs et adhérents mobilisés. Résultats : moyenne de 12% avec protéinurie
comprise entre 0,9g et 3g normale <0,3g/l) et plus de 25% avec une hypertension relative.

Poursuite des journées de dépistage apres la SNR avec en novembre des dépistages dans |’agence
Harmonie Mutuelle d’Ancenis (44) ainsi que 3 jours au forum Séniors au parc des expositions de Nantes

Assemblée Générale de France Rein Pays de la Loire au Restaurant ‘le 7 de table’ a Mésanger en Loire
Atlantique le dimanche 2 avril 2023 ; 67 participants ; présentations des professeur Magali Giral sur les
Evolutions et progrés des traitements anti-rejet ; puis Emmanuelle Soumano, assistante sociale a ’ECHO
sur les changements récents dans le domaine social ; compte rendu a consulter sur la page régionale du
site https://www.francerein.org/associations/pays-de-la-loire/ ou sur demande

Journée de réflexion sur le don d’organe (22 juin) : plusieurs actions organisées ; pose d’une plaque
pour rendre hommage aux donneurs et a leurs proches au CH de La Roche sur Yon (avec CB) ; stand
d’information au CHU de Nantes avec plusieurs bénévoles de l'association ainsi gquEmmanuelle Macé de la
fondation ProGreffe; Sensibilisation au DON D’ORGANE auprés des jeunes de seconde du_lycée de la
Joliverie (Nantes), Pole des Arts Graphiques par VMa associée a une équipe composée de médecins
coordinateurs et infirmiers du prélevement ainsi qu’Annie Marboeuf, I’enseignante qui a initié cette
action de sensibilisation ; journée d’information et de dépistages a la faculté de pharmacie d’Angers
(AH, VMa, CM et JG)

Sensibilisation au don d’organe : dans le prolongement des actions du 22 juin et en amont de la
journée mondiale du don d’organe du 17 octobre, participation d’une équipe de professionnels de santé
de UECHO au Triathlon de la Baule /Audencia le 23 septembre qui ont couru aux couleurs de France Rein
PdL et ECHO avec au dos le slogan : ‘les soignants courent pour leurs patients’ ; stand d’information et
vente de tee-shirts ; Prise de contacts pour le déploiement de VADO (Ville ambassadrices du Don
d’Organes) ; inauguration a Mouilleron Le Captif (85)

Coup d'envoi du match France Fidji en direct sur TF1 (Match de préparation de la Coupe du monde de
Rugby samedi 19 aout a Nantes) ; avec tenue d’un stand d’informations pour renseigner le grand public,
distribution massive de rubans verts et mise en lumiére de France Rein lors du coup d’envoi avec
présentation de Paloma, jeune greffée accompagnée par le professeur Karam sur la pelouse ;

Journée du patrimoine le 16 septembre : stand d’informations FR a l’occasion de la ‘Porte Ouverte’
organisée au Centre Hospitalier / Cité sanitaire de Saint Nazaire (avec CB, VMa et CM)

Aménagement et Décoration du salon des familles du CHD de La Roche sur Yon ; destiné a accueillir
les familles dans de meilleures conditions ; travaux financés grace aux dons faits a l’association en
particulier celui de monsieur Marc Olivier.

Mobilisation de I’ensemble des membres du Conseil d’administration et parfois les adhérents pour :
> Répondre a des ‘enquétes’ dans le cadre de recherches et mémoires de fin d’étude.
» Intervention dans des centres de formation (d’infirmiers, aide-soignants, formation
ambulanciers...) : information et sensibilisation a différentes thématiques

Diffusion des guides ‘parcours de vie d’un insuffisant rénal’, ‘guide pratique des personnes dialysées’ et
‘greffe donneur vivant’ édités par France Rein ;

Communication : Rédaction, édition de la gazette ‘numérique’ (4 en 2023) ; publications sur la page
Facebook et la page régionale de ’association (https://www.francerein.org/associations/pays-de-la-
loire/) et sur le site infolocale.fr qui les relaie dans les journaux locaux.
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RAPPORT FINANCIER

La parole est donnée a Jean-Pierre REMARS le
trésorier qui analyse le compte de résultat et
commente les graphiques (voir ci-contre et ci-
dessous).

« Conformément aux prescriptions légales et
statutaires, j'ai 'honneur de vous présenter mon
rapport sur les comptes annuels 2023.

Les documents comptables soumis a votre
approbation ont été établis dans le respect des

principes généraux du droit comptable
actuellement en vigueur, selon les mémes
formes et suivant les mémes méthodes

d'évaluation que celles de l'exercice précédent.

Les produits d'exploitation s’établissent a
33 793€ contre 21 022 € en 2022 (253 adhérents
contre 261 [’année précédente).

Les charges d'exploitation s’élévent a 32 451 €
contre 24 985 € en 2022.

Le résultat dexploitation est bénéficiaire de
1 343 € contre déficitaire de 3 964 € en 2022.

Compte tenu des produits sur des placements
bancaires, le résultat courant bénéficiaire
s’établit a 4 882 € contre déficitaire de 3 174 €
en 2022.

Le résultat net comptable est bénéficiaire de
4 722 € contre déficitaire de 3 150 € en 2022.

Les fonds associatifs, qui expriment le
patrimoine de [’association, sont de 158 860 €
contre 154 378€ au 31 décembre 2022.

Les disponibilités (les comptes bancaires) sont
de 155 432 € contre 149 664 € au 31 décembre
2022 ».
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ACHATS REVUE FRAMNCE REIN SUPPL
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SUBWEMNTION RAPPORTEE AU RESULTAT

RESULTAT EXCEPTIONMEL

RESULTAT NET COMPTABLE

nombre de cotisations
nombre de revues
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CHARGES d’EXPLOITATION 2023
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Pas de question sur ce rapport financier.

Vote pour approbation du rapport moral et d’activités: Contre : 0 ; Abstentions : 0

----) Rapport moral approuvé a ’unanimité




Vote pour approbation du rapport financier : Contre : 0 ; Abstentions : 0
----) Rapport financier approuvé

ELECTION ET RENOUVELLEMENT DES ADMINISTRATEURS

L’article 9 des statuts prévoit que les membres du Conseil d’Administration sont élus au scrutin secret.
Personne ne s’oppose a ce que l’élection se déroule a main levée.

A/ Réélection des administrateurs dont le mandat de 3 ans est arrivé a expiration :
» Marielle Falour, vice-présidente pour le Maine et Loire
» Virginie Morris, secrétaire de [’association
» Jean-Pierre Remars, trésorier de ’association
> Jacqueline Grégorio, déléguée pour la Loire-Atlantique

Résultat du vote pour la réélection de ces 6 administrateurs : Contre : 0 ; Abstentions : 0
----) Réélection a "'unanimité

B/ Election de nouvelles administratrices : Béatrice Blouet et Sylvie Grosseau

Résultat du vote pour l’élection de ces 2 nouvelles administratrices : Contre : 0 ; Abstentions : 0
----) Election a ’'unanimité

INTERVENTIONS

David Arnaud, adhérent et bénévole investi dans la mise en place des VADO (villes ambassadrices du don
d’organe) présente sa démarche et le process a adopter pour initier de nouvelles villes.

Virginie Martin et quelques participants aux séances d’APA proposées a Nantes présentent quelques
exemples d’exercices simples a réaliser de maniere autonome.

Professeur Georges Karam (chirurgien transplanteur au CHU de Nantes) décrit les étapes de la greffe,
du prélévement jusqu’a l’aprés greffe selon les différents cas de figure, les progres réalisés ces derniéres
années ainsi que les potentielles évolutions a venir ; que ce soit pour les adultes ou les enfants.

Le docteur Laurent Martin Lefevre présenteles différentes situations dans lesquelles le prélévement
d’organes peut étre envisagé. Il décrit également toutes les missions dédiées aux professionnels de la
coordination ainsi que la maniére d’aborder les familles dans la perspective d’un éventuel prélévement,
étape clé de la chaine du don.

L’assemblée générale prend fin a 12h55.

Il est dressé le présent procées-verbal de la réunion, signé par la Présidente de séance et la Secrétaire de
séance Virginie Morris

A Nantes, le 15 avril 2024

La présidente de séance, Anne Hiegel La Secrétaire de séance, Virginie Morris




