SESSION D'ECHANGES
SECTEURS



CARTE DES SECTEURS



Cartographie des Secteurs Trans-Forme

Inter Région Nord Est n° 1
Inter Région Ile de France TR T
Guyane / Les Antilles n° 4 FRANCE

‘ Sainmt-Denis
NORMANDIE

BOURGOGNE-
FRANCHE-CONTE MAYOTTE / LA REUNION

s e

RHONE-ALPES

Inter Région Sud-Est /
La Réunion / Mayotte
n° 2

Inter Région Grand-Ouest
n° 3




Secteur Nord Est (n°1)

Animateur du Secteur : Claudine CARIN

Normandie - Hauts-de-France - Grand Est - Bourgogne-Franche-Comte




Secteur Sud Est/La Reunion/Mayotte (n°2)

Animateur du Secteur : Pierre SENEQUE

Auvergne—Rhéne-Alpes — Occitanie — La Réunion - Mayotte
Provence Alpes Céte d'Azur - Corse




Secteur Grand-Ouest (n°3)

Animateur du secteur : Alain FOSSARD

Nouvelle-Aquitaine — Bretagne — Pays de la Loire — Centre-Val de Loire




g Secteur Ile de France/Les Antilles
e, 4 (n°4)

Animateur du Secteur : Ludivine FOURNIER

Ile de France — Centre— Les Antilles

IDF

VAL-D'OISE
SEINE-SAINT-DENIS
HAUTS-DE-SEINE
PARIS

YVELINES
VAL-DE-MARNE
SEINE-ET-MARNE
ESSONNE




ROLE DU REPRESENTANT DES USAGERS

Le représentant des usagers est le porteur de la parole des
usagers dans les commissions et instances dans lesquelles
il a été mandaté et, lors des débats publics organisés, par
exemple, par les conférences régionales de santé et de
I"autonomie.



MISSIONS DU REPRESENTANT
DES USAGERS (1)

Il exerce ses missions dans le cadre d’un mandat de représentation qui lui est confié par le
ministére chargé de la santé ou une ARS, en tant que membre d’une association agréée.

Le représentant agit principalement pour garantir le respect et la promotion des droits des
malades et usagers du systeme de santé, et contribuer a 'amélioration qualitative du systeme

de santé :

. Il représente les usagers dans les établissements de santé ou il participe par ex. au
conseil de surveillance ou a la commission des relations avec les usagers et de la qualité
de la prise en charge (CRUQPC). Dans différentes instances, comme les conférences
régionales de la santé et de I'autonomie (CRSA), il contribue a I'élaboration des politiques
de santé. Dans le cadre des missions de ces conférences, il participe aussi a la
préparation des rapports annuels sur le respect des droits des malades. Plus
globalement, il contribue a la production de recommandations pour améliorer le systéme

de santé.
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MISSIONS DU REPRESENTANT
DES USAGERS (2)

. Il contribue a 'amélioration de la vie quotidienne des patients et de leurs proches en
faisant connaitre leurs besoins et leurs problémes auprés des décideurs, en les
conseillant sur les démarches a entreprendre et en les orientant si besoins dans le
systéme de santé.

. Au sein de I'association a laquelle il appartient, le représentant peut alimenter la réflexion
de I'association, relayer les informations, recueillir les demandes des usagers, mobiliser
les bénévoles sur la représentation, participer a I'activité « des maisons des usagers »
mises en place dans certains établissements et rendre compte de son mandat.

. Pour assurer son role dans I'instance dans laquelle il a été nommeé et nourrir sa réflexion,
il doit pouvoir s’appuyer sur les associations et les collectifs ou réseaux associatifs de sa
région, c’est-a-dire établir des relations régulieres avec ces associations, recueillir les
besoins et les demandes des usagers, élaborer des positions collectives, assurer un
retour d’informations sur les débats auxquels il a participé.
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En pratique

Selon la loi relative a la politique de santé publique publique (CSP, art. L. 1114-1)
seules les associations agrées représentent les usagers du systéme de santé dans
les instances hospitalieres ou de santé publique (décret sur 'agrément des
associations a paraitre).

- Premiére désignation

Les professionnels (directeurs d’hopitaux, surveillantes...) en contact avec les
associations (décret sur 'agrément a paraitre) proposent des noms de membres
d’associations pour représenter les usagers au Conseil d’administration. Le préfet
valide ensuite la proposition et la transmet au directeur de ’ARH qui procéde a la
nomination.

C’est parfois la DDASS, en tant qu’instance coordinatrice représentant I'Etat, qui est
chargée par ’ARH d’entrer en relation avec les associations.
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2. LANIMATEUR NATIONAL
DES SECTEURS



Pas d’animateur national des secteurs
pour le moment :
Décision CA en cours




3. PRESENTATION
DES DERNIERS OUTILS DE
SENSIBILISATION



CARTEDE DONNEUR

J'ai informé les personnes suivantes de ma décision:

Nom:
Nom:

Nom:

Elles pourront témoigner [JEEEIRTTS

de mon choix auprés

_de mon choixauprés
des équipes médicales




CARTE DE DONNEUR

o

tous concernes l

J'ai informé les personnes suivantes de ma décision:

Nom:
Nom:
Nom:

Elles pourront témoigner TS

de mon choix auprés

des équipes médicales
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Je donne, tu donnes...

ils courent!

Aidons les jeunes transplanté(e)s
a reconqueérir une vie normale.

Aidons les jeunes transplanté(e)s
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TRANS-FORME

.~ Les Jeux Nationaux des
Transplantés et Dialysés
Les Jeux Mondiaux

des Transplantés

La Course du Ceeur
Association Fédérative Francaise DE nombre“x év\enements
Tél D143 46 75 46 - Fax 01 43 43 94 50
4 [@TransFormeDON - .
Les sessions de formation

Des stages de ski,
TRANS-FORME de la voile, du football, etc.
des Sportifs Transplantés et Dialysés
66 Bd Diderot, 75012 Paris e
TéL 0143 6 dans les régions
infoldtrans-forme.org - z -
& Trans Forme Les symposiums médicaux
www.trans-forme.org
www.lacourseducoeur.com - :
www.jntd.org Les publications
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RAPPEL !

REPORTAGE « LA VIE, LA RECONQUETE »

FILM DE PRESENTATION INSTITUTIONNELLE :
« PARCOURS DE VIE »

FILM DE PRESENTATION DES JEUX NATIONAUX :
« JE DONNE, TU DONNES... ILS COURENT »




Cible du message

DON DE MOELLE OSSEUSE

Devenir donneur
Pourquoi pas
vous ?

SAUF S| NOUS FAISONS SAVOIR
QUE NOUS NE VOULONS PAS L'ETRE

DON D'ORGANES ET DE TISSUS : 6’0 N D'o RGAN ES
UN LIEN QUI NOUS UNITTOUS ET DE Tlssus
UN LIEN QUI NOUS
UNIT TOUS. i o e

@ don de moelle osseuse

Pour tout savoir sur ce don, vous avez le choix :

() @moelleosseuse
©® @dondemoelleosseuse ‘jﬁ I 1 ggence dela
LE GUIDE POUR TOUT COMPRENDRE | agencedela |omedecme
l biomédecine BV hee e ou it deto s
dondorganes.fr Apates ravacs i risisibre da a danid



Commande documentations ABM

LES DOCUMENTS EDITES PAR UAGENCE DE LA BIOMEDECINE
SONT DISPONIBLES :

m alacommande en ligne en choisissant la ou les brochures souhaitées, puis
en validant la commande en bas de page :

m ou par téléphone au n° vert indiqué sous chaque document :
0800202224

m et/ ouentéléchargement en cliquant sur le lien "télécharger le document"



https://www.agence-biomedecine.fr/commander-un-document

4. RAPPEL !

STATUTS ET
REGLEMENT INTERIEUR

en ligne sur l'intranet
de Irans-Forme !



RAPPEL !
TARIF DE REMBOURSEMENT DES
FRAIS KILOMETRIQUES

0,30 €/km




5. ETRE ANIMATEUR OU
CORRESPONDANT




ETRE ANIMATEUR OU CORRESPONDANT

2 métiers différents

m L'animateur de secteur (aidé par les correspondants
régionaux / départementaux)

m Lorganisateur agréé




Un quatrieme métier...

m l'ambassadeur Trans-Forme « de la transplantation et du
don d’organes »




Olivier Baylac

Gael Berthelot
Laurent Desormeaux
Ludivine Fournier
Emmanuel Gastaud

Jean-Marie Kron

[Les ambassadeurs

Marianne Gout

Patrice Guerrini
Catherine Guitard
Bruno Hurault de Ligny
Isabelle Paucot
Sylvain Scouflaire

Soléne Salmagne



Le Comité des Ambassadeurs se compose d’adhérents. La composition du Comité des
Ambassadeurs est de la seule compétence du Conseil d’Administration de I’Association.
La nomination d’'un adhérent en qualité d’ambassadeur se fait sur proposition par un
membre du Conseil au Conseil d’Administration. Ce sont en général des adhérents qui
ont des implications associatives, des leaders d’opinions, etc.

Leur role est de représenter Trans-Forme lors de prises de paroles publiques et ils/elles
seront susceptibles d’intervenir, par opportunité, en milieu scolaire ou en conférence sur
le sujet du don d’organes et de la transplantation : Il est donc important qu’ils/elles
s’auto-forment en continu au positionnement de Trans-Forme sur ces questions, au
discours du don d’organes et de la transplantation, aux évolutions et débats relatifs au
don d’organes et a la transplantation. lls/elles disposeront de toute I'aide de Trans-
Forme pour se former, pour intervenir que ce soit en milieu scolaire ou en conférence,
etc.

Les ambassadeurs seront sollicités de temps en temps téléphoniquement ou lors du
séminaire annuel de Trans-Forme, 1 fois par an le cas échéant, pour échanger sur une
thématique particuliére.

La qualité d’ambassadeur se perd dés lors que I'intéressé(e) le souhaite ou que le
Conseil d’Administration le souhaite par simple courriel ou courrier ou lorsque
I'ambassadeur est élu au sein du Conseil d’Administration.



2 métiers différents

Qe (CAu/EP>
t 1

1 1

Organisateurs agréés 4—‘
AMBASSADEUR. G
Inter-Regions

Agence de la Biomédecine

°
\_J



L '"ANIMATEUR DE SECTEUR
Le/La correspondant(e)

m Un membre de Trans-Forme

m Des actions de sensibilisation répondant aux objectifs et
aux critéres de Trans-Forme

m La charte d’engagement




Une session d'échanges
des secteurs

® annuelle, au 4éme trimestre (idéalement novembre)

@® ouverte a tous les porteurs d’actions de sensibilisation répondant aux
objectifs et critéres de Trans-Forme

Mais...

® ... actions de sensibilisation présentées en cours d’année ?

® animateur « empéché » a la session d’échanges ?



Une action de sensibilisation,
des formes multiples

m Participation a un rassemblement ou un événement organisé
par une autre structure

m Organisation d’une action ouverte a tous
m Etc.




Des exemples

Interventions scolaires
Concerts, théatre, spectacle
Diner caritatif

Course au jambon

Loto

Un euro par croissant
Stands

Expo TF

Expo portraits

Intervention écoles d’infirmiéres
Etc.




Une action de sensibilisation,
des questions préalables

® Envie de I'organiser ?

® A I'occasion de cette action, opportunité de communiquer sur le
don ?

® Cette action va-t-elle mobiliser les adhérents ou des bénévoles ?
@ « Ritualisable » ?
® Etc.




Une action de sensibilisation,
des moyens

@ L'aide du siege de Trans-Forme,
@ Le kit de I'animateur de secteur,

® |'assistance des administrateurs notamment celle de
I’Animateur National des Secteurs,

@ La promotion des actions via la lettre électronique « e-flash »

@ La formation dispensée lors du séminaire de formation annuel




Une action de sensibilisation,
des référents divers

® L'animateur du secteur concerné
animateur national des secteurs

® L'animateur national des secteurs
CA

® Le siege de Trans-Forme

Assistance, promotion (e-flash, site web, Twitter, Facebook,
Instagram, LinkedIn), reporting national (Relais Online), etc.




Une action de sensibilisation,
des criteres

Des regles de sécurité
Une comptabilité rigoureuse
Une image maitrisée

Un bilan moral illustré




Une comptabilité rigoureuse

m Une certaine autonomie, des droits
- chéquier avec signature
- avance de trésorerie, eventuellement
- pertes & profits consolidés par Trans-Forme

m ... et des devoirs
- mouvements justifiés par pieces comptables originales
- bilans des événements

— transfert du solde sur compte Trans-Forme sauf provision
eventuelle




L'assurance des participants
aux actions de sensibilisation

m RC organisateur
— Couvre le risque de tout ce qui est « produit » par
Trans-Forme




Une image maitrisée

m «sous I'égide de Trans-Forme »
- pas d’utilisation du logo, sauf dérogation expresse

- une communication externe maitrisée
m Outils de communication externe agréés et adaptés
m Plan media agréé




Des bilans

®@Un bilan moral illustré « grand public »
Relais Online

®Un bilan de sensibilisation
Sensibilisation
Mobilisation

@Un bilan technique : capitalisation
Evaluation par les participants
Evaluation de l'organisateur
Des moyens mis en ceuvre
Des résultats escomptés et atteints
Des difficultés rencontrées
Budget



Des priorités

ldentifier des correspondants régionaux / départementaux
Actions vers les adhérents, notamment les nouveaux
Action vers les centres de transplantation et de dialyse
Constitution d’'une équipe

Relations avec les associations du secteur, avec la
coordination de I’Agence de la biomédecine

Relations avec des persona grata

Relations avec le grand public, les scolaires et les étudiants
(Forum medical, relations presse, etc.)

Etc.



Des regles comptables

@OQuverture d’'un compte bancaire : double signhature du
Président ou de tout autre membre du bureau expressément
mandaté par le CA

@ ’activité de chaque secteur donnera lieu a un suivi
comptable supervisé par le Trésorier Général de I’Association
et par le Commissaire aux Comptes

@Original de chaque relevé bancaire envoyé au bureau de
Trans-Forme

®@Transfert sur le compte TF du profit de I'éveénement (fonds de
roulement de 1 000€ max)



6. PRESENTATION
DES ACTIONS DE SENSIBILISATION
& PRESENTATION ANIMATEURS ET
CORRESPONDANTS REGIONAUX




ACTIONS DE SENSIBILISATION ET EVENEMENTS MEDICO-SPORTIFS
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Actions de sensibilisation . -
Dates Lieu Correspondant Commentaires
par secteur 2022




ACTIONS DE SENSIBILISATION ET EVENEMENTS MEDICO-SPORTIFS

05 ALPES )

; /\SJ o /
Ny -
“ | ALPES.
vm;::wsgl o4 FROVENGE S
" PROVENCE-ALPES- %

SECTEUR SUD EST

Animateur Secteur : Pierre Seneque

Assesseur Secteur : Monique Coustere, Jean-Christophe Voise

¢ HAUTE ONE 13 | . RA o
. M;’,-o- B “CORSE . v Organisateur agréé :
\}f){ A 2B s
A CORSE
. ¥
’ C(}F.Sg_f
DUSUD
Lak o
Gl L ML Dates Lieu Correspondant Commentaires
par secteur 2022
Loto 30-janv.-22 Castelnau Monique Coustere
Stand au CHU Toulouse 17-oct.-22 Toulouse Jean-Christophe Voise animation d'un stand dans le cadre de la journée mondiale
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ACTIONS DE SENSIBILISATION ET EVENEMENTS MEDICO-SPORTIFS

SECTEUR GRAND OUEST

48 ;.'
ww.n u;‘n\nh"‘
it o L | i % S ooy Animateur Secteur : Alain Fossard
wamasd Do i ooty 2,
33 T sakmE | Jcmeoe Ly M
P S % 4 NS Assesseurs Secteur : Anne Graftiaux
.-/ PAYSDELALOIRE <~ g N
4 y ~
: ,';“"°lm MAINE ET-LOIE/ M Organisateur agréé :
o o 1
\ e
85 ]
e,
Actions de sensibilisation . .
par secteur 2022 Dates Lieu Correspondant Commentaires
Congrés SFNDT 4 au 7 octobre 2022 Rennes AG + EL stand TF virtuel

E— I --rgf—-i E—
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ACTIONS DE SENSIBILISATION ET EVENEMENTS MEDICO-SPORTIFS

||
SECTEUR IDF
MARTINIQUE
y . .‘9‘72*,.
TRANS-FORME Animateur Secteur : Ludivine Fournier
Assesseur Secteur : Christian Lienard, Victor Simon, Jean-
REUNION GUYANE Francois Delor
974 973
Organisateur agréé :
Actions de sensibilisation . "
par secteur 2022 Dates Lieu Correspondant Commentaires
Congrés APNP 15 et 16 octobre 2022 Halle Pajol - Paris Distribution docs TF dans les sacs d'accueil des participants
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6. PROCHAINES ACTIONS
NATIONALES ET
INTERNATIONALES
DE TRANS-FORME




OPERATION
« 10 000 CCEURS POUR
L'HOPITAL »



DU 22 AU 26 MARS 2023

10000
L'HOPITAL

Parce que des coeurs en papier peuvent soutenir 'espoir des malades en attente de greffe
LA COURSE DU COEUR
Recueille sur son chemin les coeurs dessinés par les enfants des écoles

nt sportif Jaire TRANS-FORME
ass tion Trans-Fore Association Fédérative Frangaise
des Sportifs Transplantés et Dialysés

Trans-Forme, labelisée Grande Cause Natonale 2009 9 7% 4 o rrne.org - tracs-forme. org
Trans-Forme, licenciée Bilan Carbone e.org < lacoursed
ur MilacC

it pace o i .
€ X sealadie PARIS LES ARCS ‘ ;:




- Journée nationale de réflexion sur le don d’organes et la
greffe, et de reconnaissance aux donneurs (22/006)

- Journée Européenne (10/10)

- Journée Mondiale du don d’organes (17/10)

- etc.




/. OUTILS



- RELAIS ONLINE, E-FLASH, TWITTER,
FACEBOOK, INSTAGRAM, LINKEDIN

- CHARTE D’ENGAGEMENT




8. RELATIONS AVEC
LE CONSEIL DADMINISTRATION
ET LE SECRETARIAT



LES COMMISSIONS

m Commission Pédiatrique

- Ludivine FOURNIER et Jean-Christophe VOISE

m Cartes anniversaires

- Catherine AMREIN

m Commission « Ethique »

- Ludivine FOURNIER, Jean-Christophe VOISE et Pascal
CYMER




LE SIEGE

m Transmission des listings apres signature de la charte et documents a
jour

Acces a l'intranet (Espace prive)
Gestion matériel - prise en charge
Boutique

Fichiers - 1 use only & copyright

Comptabilité




9. RELATIONS AVEC LES AUTRES
ASSOCIATIONS




- AIRG +++

- PKD +

- Maryse Pour la vie ++

- France Moelle Espoir (Capucine, Vaincre les leucémies) +/-
- TransHépathe +/-

- France ADOT +/-

- AFIDTN +

- FCH +/-

- Info Rein Santé ++

- RENALOO - - -

- Fédération France Greffe Cceur et/ou Poumons (ex FFGCP) -
- France REIN ++

- Association Nationale des Cheminots Donneurs Bénévoles +++
- Les PoOlettes +++

- Association Grégory Lemarchal +/-

- Laurette Fugain -

- Etc.




11. LES VALEURS DE TRANS-FORME




£2

SOLIDARITE

PARTAGE




CONCLUSIONS




Conclusions

Les « plus »:

un accroissement de I'autonomie de I'animateur
une formation

une aide (« coaching ») au démarrage

une avance de trésorerie

la transmission des fichiers



Conclusions

Les contreparties :

® obligation de participation a la session d’échanges
secteurs

®» |3 signature de |la charte
® |3 capitalisation d’une expérience pour ritualiser I'action

®» |3 confidentialité du fichier adhérents envoyé par le
bureau




Demain ?

® ... Projets présentés en cours d’année ?

@ Animateur « empéché » a la session d’échange ?
@ Tuteur de projet ?

® Charte : so what ?

® - vers un nouveau modéle ...

® Le Reglement Intérieur sera modifié en conséquence

75



LA CHARTE D'ENGAGEMENT




La signature de la Charte
d'engagement

®@ A l'issue de la session d’échange des secteurs

@ En cas de non-respect, retrait de 'agrément sur décision du CA
(recommandé avec A.R.)




