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J’ai le plaisir de vous annoncer le nouveau conseil
d’administration qui a été ¢lu lors de I’ Assemblée Générale
du 15 mars 2025.

Ce nouveau conseil est composé de :

Alain PONSARD, vice-président

Sergine DURIEUX, secrétaire

Suzy PRIGENT, secrétaire-adjointe
Gaélle ROUSSEL, trésoriere

Sylvette ELIN, administratrice

Et Jean-Philippe LEROUX, administrateur

J’ai également le plaisir de vous annoncer la cooptation de
Pierrick SABATHE au sein du conseil d’administration.

Sergine DURIEUX Sylvette ELIN Engagé et sensible aux valeurs de 1’association, il mettra ses
Port : 06993639 72 Port : 06.79.12.26.37 compétences aux services de nos actions.

44 | A CHAPELLE S/ ERDRE 44 St MALO DE GUERSAC

Je remercie chaleureusement Mme BEAUMONT Anne,
Mme RATAJCZACK Louisette ainsi que M LEPAGE

Jean-Philippe LEROUX Alain PONSARD
. . Marc, membres sortants, pour leur engagement, leur
Port : 07.68.84.40.50 Port : 06.27.05.87.54 contribution et leur disponibilité pour notre association.
44 GUERANDE 44 NANTES
Je remercie également Sylvette ELIN, qui a accepté il ya 6
Suzy PRIGENT Gaélle ROUSSEL ans, de prendre la présidence de Nouvelle Vie et a ainsi
Port : 06.88.04.93.86 Port : 0684 01 90 02 éviter la dissolution de 1’association.
35 GUICHEN 44 NANTES _ ) S
Je souhaite la bienvenue a celle et ceux qui rejoignent notre
Pierrick SABATHE équipe, ensefnble nous continuerons & ceuvrer pour les
missions de 1’association.
Port : 06.75.50.42.58
44 NANTES

Aprés plusieurs années en tant que secrétaire de notre
association, me présenter comme Présidente était une suite
logique de mon engagement.

Consciente des défis a relever, mais surtout portée par
I’envie de faire vivre nos valeurs et de donner un nouvel

Dates o netenii élan a nos actions, je compte sur votre soutien pour

continuer a faire grandir Nouvelle Vie.
Le futur déménagement de 1’hopital doit étre anticipé pour

6 septembre Forum des associations a que Nouvelle Vie puisse continuer ses activités.
La Chapelle s/Erdre

28 septembre Trail du Ruban Vert a Je vous souhaite a tous, un bel été.
Cuges-les-Pins (13) Bien a vous,

17 octobre Journée mondiale du don
d’organes Valérie SZYMKOWIAK

Présidente
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31¥™ CONGRES FGCP 3 MARSEILLE

Le 31¢ congres de la Fédération s’est tenu les 25 et 26 avril 2025 a Marseille, organisé par 1’association ARGC et son
président Michel STRAGIER.

Le conseil d’administration ainsi que 1’assemblée générale ont eu lieu dans les locaux de 1’hopital La Timone.

Créé en 1974 au sein de I’AP-HM, le Centre Hospitalier de la Timone est le plus important de la région PACA. 1l est
considéré par son activité, son équipement de pointe et ses moyens humains comme le troisiéme hdpital européen.
Pionnier en mati¢re de greffes pédiatriques, I'hdpital de La Timone Enfants est réputé pour son expertise en chirurgie
pédiatrique et ses centres de référence pour les maladies rares.

Vendredi 25 avril — Réunions statutaires :

e Le matin : réunion du Conseil d’administration.
e L’apres-midi : assemblée générale ordinaire de la Fédération.

o Présentation du rapport moral (Thierry GESSON,
président).

g

o Présentation du rapport d’activités de la Fédération (Michel
STRAGIER et Pascal BODENANT, vice-présidents).

o Présentation du rapport financier 2024 (Jacques
DESLANDES, trésorier), approuvé a I’unanimité.

o Présentation des activités des associations membres par
leurs présidents.

) ) o ) Michel STRAGIER président ARGC pose
Points notables du Conseil d’administration : devant la sculpture offerte par I’association
dans le hall de I’h6pital LA TIMONE

e Succés des formations ETP et Super Témoin Greffes.
e Maintien du siége de la Fédération a Paris malgré le déménagement de ’association Cardio Greffes Ile-de-France.
e Création d’un groupe « jeunes » pour dynamiser les associations et assurer la reléve.
e Lancement d’une démarche auprés du ministére de la Santé pour :
o Modifier la législation sur le don d’organes.
o Inscrire la décision du titulaire sur le don d’organes directement sur la carte Vitale.
Autres temps forts :
e Une visite guidée de Marseille en taxi a été proposée aux personnes non membres du Conseil.

e Présentation de 1’association des greffés du cceur et des poumons du Sud-Ouest par son président, Hervé
BUGUET, en vue d’une possible adhésion a la Fédération.

Prochain rendez-vous :
e Printemps 2026 a TOULOUSE.
Samedi 26 avril - Les conférences médicales




ACTUALITES EN TRANSPLANTATION D’ORGANES PEDIATRIQUES_ DR F GARAIX.

Un besoin croissant face a une pénurie persistante
Aujourd’hui en France, environ 350 enfants sont en
attente d’une greffe d’organe, avec 260 nouveaux
inscrits chaque année. Malheureusement, 19 enfants
déceédent chaque année faute de greffon. Ce contexte
alarmant est aggravé par une baisse de 25 % des
donneurs recensés en 10 ans, (bien que) dans le méme
temps le nombre de refus (ait) a augmenté de 47 %,
notamment chez les enfants de 5 a 11 ans. 1500 enfants
porteurs de greffes d’organes sont suivis en France.

Une attente a haut risque :
Le temps d’attente varie selon I’organe. Pour les reins,
il est passé de 3 mois a 12 mois en 10 ans, malgré la
dialyse disponible. Pour d’autres organes, les
alternatives sont limitées ou trés lourdes :

e Foie : aucune suppléance possible.

e Cceur : recours a ’ECMO (oxygénation

extracorporelle).
e Poumons : assistance respiratoire.
o Intestin : nutrition parentérale par voie
veineuse.

Malheureusement le temps d’attente pour les greffes
rénales pédiatriques a été multiplié par 4 en 20 ans,
avec pour conséquence le risque accru de problémes
cardiovasculaires dans le futur des enfants ayant
attendu le plus longtemps.
Cependant les taux de survie post-greffe chez les tout-
petits sont trés positifs :

e Rein: 95 % vivants avant 18 ans

e Foie:90 %

o Ccur:75%
Depuis 50 ans, 206 enfants ont été greffés du rein a la
Timone, et 316 greffes cardiaques ont été réalisées
depuis 1989.

Des marges de progression

Avec seulement 3 % de refus en moins, on pourrait
obtenir 93 donneurs supplémentaires et ainsi greffer
170 reins, 70 foies, 37 poumons et 30 cceurs. La greffe
du tout petit, moins d’un an et deux ans, n’est pas
encore pratiquée sur I’ensemble du territoire. Il y a peu
de centre transplanteur, ceux-ci devant obtenir I’accord
des anesthésistes. Les équipes de Marseille ont une
bonne expérience dans ce domaine et font état d’un
bilan de 12 enfants greffés de moins de deux ans et un
déces.

Il est donc crucial de promouvoir le don a travers des
actions comme les Jeux nationaux des transplantés ou
la Course du Ceeur.

Des pistes pour 1’avenir
e Xénogreffe, cellules souches et organes
artificiels : encore au stade expérimental.

e Pancréas : traitement par insuline.

L’attente entraine de nombreuses complications :
dénutrition, infections, transfusions, absentéisme
scolaire, (troubles) accidents neurologiques,
¢puisement familial et soignants. En particulier, les
enfants de 3 & 5 ans sont les plus vulnérables en
transplantation cardiaque : ils attendent plus longtemps
et sont ceux qui décedent le plus.

Un acces qui s’améliore, mais pas pour tous

Les moins de 18 ans ont aujourd’hui un meilleur acces
a la greffe qu’auparavant, mais cela se fait parfois au
détriment d’autres tranches d’age. A Marseille, un tiers
des enfants inscrits ont moins de 2 ans, une population
particulierement fragile. Pourtant, cette tranche d’age
n’est pas la plus concernée par la mortalité sur liste
d’attente.

Résultats post-greffe encourageants
Les taux de survie sont en progres constant depuis le
début des greffes pédiatriques.

e Meilleure préservation des greffons :
indispensable pour améliorer les résultats. Les
nouvelles machines de perfusion des organes,
permettant I’allongement des temps d’ischémie
offrent I’avantage d’aller chercher des organes
plus loin (donc potentiellement plus
d’organes), de mieux opérer et de diminuer les
cotts.

o Elargissement des sources de dons (Maastricht
3), en accord avec la loi Léonetti (2005) et
Clayes-Leonetti (2016). Les prélévements M3
pour les adultes sont en augmentation chaque
année. Ils sont en cours d’autorisation pour les
greffes pédiatriques avec un espoir a dix ans.

e Ledon du vivant

e Innovations thérapeutiques :

o Délatacept : prometteur car pas de
toxicité rénale (injection mensuelle
sans toxicité), il remplace la
cyclosporine tout en étant associé au
cellcept. Il n’est pas encore validé en
pédiatrie.

o Tacrolémie a domicile : possible via la
méthode VAMS.

La greffe pédiatrique avance, mais la pénurie de
greffons reste le principal frein. Il est essentiel de
sensibiliser, former et soutenir toutes les parties
prenantes — familles, professionnels de santé et citoyens
— pour améliorer la prise en charge et le devenir des
enfants en attente d’une greffe

P. BODENANT (Cardio Greffe Haute-Normandie) & V. SZYMKOWIAK




Role des infirmieres du service de suivi
pédiatrique des maladies et greffes
rénales

Mme Quitterie DU PORT DE PONCHARRA et
Mme Estelle TURCO

Deux infirmiéres présentent leur travail, ’une est
puéricultrice  chargée de I’ETP  (Education
Thérapeutique du Patient), I’autre est IPA (Infirmiére en
Pratique Avancée).

Elles sont chargées de la coordination en éducation
thérapeutique et collaborent étroitement avec les
différents  intervenants  hospitaliers :  médecins,
infirmiéres, aides-soignantes ; mais aussi avec les
parents. Elles sont pour I’enfant un référent et un
interlocuteur  privilégi¢é dans 1’accompagnement
thérapeutique et scolaire.

Leur role auprés des enfants est primordial. Il est basé
sur la confiance.

Leurs objectifs sont multiples et divers selon les périodes
pré ou post transplantation. En amont, un gros travail est
assuré pour permettre la compréhension du parcours de
greffe, c’est-a-dire connaitre sa maladie et 1’organe
malade, la notion de compatibilité. Pour ce faire des
groupes de parole et des ateliers-jeux adaptés aux plus
petits comme aux plus grands sont organisés. Des
rencontres avec de jeunes greffés sont également
proposés. En cas d’hospitalisation de longue durée, un
enseignement a [’hopital doit étre mis en place.

A la suite de la greffe vient ensuite 1’éducation
thérapeutique post transplantation. Pendant
I’hospitalisation, 1’enfant est informé et formé au
protocole de suivi, a la prise de son traitement par la
tenue de son carnet de greffe. En atelier collectif, ils
apprennent également a faire face aux situations du
quotidien liées a la prise du traitement (Que faire en cas
d’oubli, de vomissement ...), a la possibilité de rejet ; a
la gestion de son traitement en cas de voyage a 1’étranger
etc... Des ateliers d’art thérapie sont mis en place
régulierement. Tout ceci dans le but d’étre le plus
autonome possible et acteur de son traitement.

Vient enfin un parcours de transition de 1’adolescent vers
I’age adulte avec, la aussi, un accompagnement
spécifique fait de rencontres avec de nouveaux
spécialistes dans de nouveaux services. A Marseille, les
adultes sont suivis dans un autre hopital de la ville. Des
jeux de role lui sont proposés pour la gestion autonome
de ses rendez-vous, la commande de son ordonnance en
pharmacie. 11 devra progressivement étre capable de
présenter 1’histoire de sa maladie et I’ensemble de son
parcours de soin. Une information trés importante leur
est donnée sur toutes les conduites a risques.

Ce schéma est plus ou moins identique a tous les centres
pédiatriques en France, cependant nous avons pu
constater qu’il s’agissait d’une tache considérable

pour les soignants, certainement indispensable pour les
parents et, avant tout, pour 1’enfant lui-méme.

Pascal BODENANT

Espoirs thérapeutiques pour les patients
atteints de cardiomyopathies dilatées

Hélléa GUERIN

Lors de notre derniére rencontre, nous avons eu le
privilége d’assister a une conférence passionnante sur
les avancées dans le traitement des cardiomyopathies
dilatées. Ce type de maladie cardiaque, qui entraine un
affaiblissement du muscle du cceur et une dilatation des
cavités cardiaques, peut avoir des origines diverses. La
chercheuse invitée nous a notamment parlé d’un cas
emblématique : la maladie de Chagas.
Une maladie méconnue mais aux conséquences graves
La maladie de Chagas est une infection parasitaire
transmise par une punaise hématophage, principalement
en Amérique latine. Elle toucherait entre 6 et 7 millions
de personnes dans le monde, et causerait environ 20 000
déces par an.
Cette maladie évolue en deux phases :

e Une phase aigu€, souvent silencieuse ou peu

symptomatique.

e Une phase chronique, beaucoup plus grave, qui
peut toucher le systéme nerveux, I’intestin, et
surtout le cceur. C’est dans cette phase que
peuvent apparaitre des cardiomyopathies
dilatées, parfois mortelles.

L’un des mécanismes évoqués est celui des dommages
mitochondriaux, qui altérent le fonctionnement des
cellules cardiaques.

Une recherche dynamique et porteuse d’espoir
L’intervenante nous a parlé de la stratégie de
repositionnement thérapeutique. Cette approche consiste
a tester des médicaments déja existants (utilisés pour
d'autres maladies) pour voir s’ils peuvent étre efficaces
contre la maladie de Chagas ou les cardiomyopathies
dilatées. Sur les 225 drogues candidates, 17 sont
retenues et actuellement a I’étude !

Parmi les modéles utilisés pour accélérer les recherches,
on retrouve un allié inattendu : la drosophile, une petite
mouche trés utilisée en laboratoire. Bien que trés
différente de 1’humain, la drosophile permet de
reproduire certaines mutations génétiques observées
dans la maladie, étudier en accéléré les effets de
molécules sur le fonctionnement cardiaque, mener des
recherches rapides et peu coflteuses. C’est un outil
précieux pour filtrer les molécules prometteuses avant
de passer aux tests chez les mammiferes.

En modifiant son patrimoine génétique, les chercheurs
peuvent mimer des symptomes humains, comme le
stress nutritionnel ou des anomalies du cceur, pour mieux
comprendre la maladie et tester des traitements.

Valérie SZYMKOWIAK




Mme Estelle TURCO

&

Mme Quitterie DU PORT
DE PONCHARRA

Mme GUERIN Héll¢a

La drosophile : la mouche star des laboratoires




L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DES PATIENTS : UN ATOUT ESSENTIEL
POUR UNE PRISE EN CHARGE EFFICACE, DURABLE ET GLOBALE DES
MALADES CHRONIQUES

Nouvelle Vie a permis a deux de ses adhérents de suivre une formation de 45 heures sur 1’éducation thérapeutique des
patients (ETP) de juin a septembre 2024. Cette formation, financée pour moitié par Nouvelle Vie et pour moitié par
France Greffes Ceeur et/ou poumons, a été¢ animée par David-Romain Bertholon, Directeur de EM-Patient. Elle regroupait
10 patients intervenants, souffrant de pathologies chroniques différentes mais tous désireux d’acquérir les bases
pédagogiques utiles a I’animation et/ou la coordination d’un programme d’éducation thérapeutique. La démarche ETP

contribue a rendre la médecine plus humaine, en plagant le patient au centre de son suivi thérapeutique.

L’éducation thérapeutique des patients : de quoi s’agit-il ?

L’ETP est un domaine clé de la santé qui met 1’accent
sur 1’acquisition ou le renforcement de compétences
d’autosoins, de sécurité et d’adaptation a des fins de
santé et de qualité de vie. Cette approche qui repose sur
I’accompagnement des patients dans 1’apprentissage des
gestes et des comportements nécessaires a une meilleure
observance de leurs traitements, un suivi plus sécurisé
de leur pathologie ou une amélioration de leur vie
quotidienne avec la maladie.

Pour le patient, ’ETP est un moyen de se réapproprier
sa santé. Elle permet d’éviter les complications, de
diminuer les hospitalisations et d’améliorer la qualité de
vie. En apprenant a mieux gérer la maladie de manicre

Objectifs et principes de ’ETP

L’objectif principal de I’ETP est d’amener les patients a
comprendre leur maladie, les traitement qu’ils suivent et
les actions a entreprendre pour mieux vivre avec leur
pathologie. Cela comprend par exemple, I’apprentissage
des différents médicaments, des techniques de gestion de
la douleur ou des crises, I’acquisition des stratégies
d’alimentation ou encore des méthodes pour améliorer
sa condition physique.

Un contenu pédagogique complet

proactive, les patients deviennent acteurs de leur
parcours de soins, ce qui peut in fine, avoir également
des retombées positives sur leur bien-étre physique et
psychologique.

L’organisation pratique des séances d’ETP se réalise en
présence de « patients ressources » formés a cette
méthode thérapeutique et d’une équipe médicale
pluridisciplinaire définie en fonction de la thématique de
la séance (médecin, infirmier, psychologue, pharmacien,
diététicien, etc.). Elle se déroule en groupe ou
individualisée, en présentiel — généralement a I’hopital -
ou en distanciel.

Lors de la formation, nous avons été sensibilisés a
I’importance de la relation entre le patient et
I’intervenant, essentielle a 1’adhésion au programme
thérapeutique. L accent a été mis aussi sur les avantages
d’une personnalisation de 1’éducation en fonction des
besoins individuels des patients, tout en respectant les
capacités d’apprentissage.

La formation a abordé divers aspects de ’ETP, parmi lesquels :

- La définition des objectifs pédagogiques : comment déterminer les priorités d’apprentissage pour chaque
patient, en fonction de sa maladie, de ses symptdmes et de son environnement afin d’établir un diagnostic
éducatif puis de définir un programme personnalisé d’ETP avec des priorités d’apprentissage.

- Les méthodes d’apprentissage : nous avons été formés aux différentes approches pédagogiques adaptées aux
patients, comme les techniques de I’écoute active ou de la reformulation, I’apprentissage interactif par les
mises en situation, les jeux de role ou encore 'utilisation de supports visuels et écrits.

- La planification et de la mise en ceuvre de séances d’un programme ETP : sous forme d’ateliers collectifs
interactifs, nous avons été sensibilisés aux différentes étapes du déroulé d’une séance, aux objectifs et aux
contraintes a respecter, a la définition de plans d’actions personnalisés pour les patients etc.

- L’évaluation et le suivi : une attention particulicre a été portée sur les outils d’évaluation pour mesurer
I’acquisition des compétences des patients et leur évolution au fil du temps.

Et apreés ? Quelles perspectives donner a cette formation ?
Aujourd’hui, nous prenons contact avec des équipes médicales pour intégrer des programmes d’ETP en cours ou en
création sur Nantes et les environs en tant que patients ressources.

Audrey LAFON et Alain PONSARD




Autonomie, autosoin et adaptation soulignent I’importance de rendre le patient acteur de sa santé.
Compétences et qualité de vie traduisent les acquis et bénéfices de I’ETP.

L’ETP n’est pas une fin en soi, mais un levier pour que la personne vive avec sa maladie tout en poursuivant
ses aspirations personnelles et sociales. La fleche symbolise cette progression vers un futur choisi, non subi.

Santé physique, vie affective, vie sexuelle, vie sociale, et équilibre psychologique.

Chaque branche illustre un domaine essentiel qui peut étre impacté par la maladie chronique, et qui mérite une
attention particuli¢re dans une démarche d’ETP. Cette vision invite a dépasser la simple approche biomédicale
pour accompagner la personne dans toute sa complexité humaine.

"(ﬁ\“
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INTERVENTION AUPRES DU PERSONNEL SOIGNANT DU CHU DE NANTES
LE 31 MARS 2025 CHU HOTEL DIEU NANTES

A la demande de la coordination du centre de prélévement d’organes de Nantes, nous sommes intervenus aupres du
personnel soignant pour partager nos témoignages de transplantés, en présence de familles de donneurs.

Cette intervention était destinée au personnel du CHU, qui a répondu présent en grand nombre pour cette journée riche
en échanges. Médecins, infirmiers et autres professionnels sont également intervenus pour nous expliquer en détail tout
le processus, depuis 1’accord donné par les familles jusqu’a la transplantation.

Pour ma part, ce fut une journée marquée par I’apprentissage, I’émotion et des échanges particuliérement touchants avec
des familles de donneurs.

La journée a été appréci¢e par I’ensemble des participants, et, comme toujours, nous espérons sincérement que notre
message aura contribué a ouvrir les esprits et a faire progresser la réflexion autour du don d’organes.

Gaélle ROUSSEL

TEMOIGNAGE DANS LA PRESSE

Ici & Maintenant est un magazine gratuit distribué¢ localement (Nantes Métropole et Vignoble nantais) et soutenu par
I’association Nous Ici et Maintenant. Il met en lumiére les acteurs engagés dans la transition écologique et solidaire a
travers des dossiers, interviews, portraits et un agenda local.

11 est disponible dans les lieux de I’économie sociale et solidaire : magasins bio, commerces zéro-déchet, tiers-lieux,
etc.

Don d'organes : dites lc a vos proches!

Cetle histoire est mon histoire, celle d'une
fernme qui est & |a fois maman de deux garcons,

compagne amoureuse, fille de parents aimants, presumant qu'll cu elie serait d'sccord.,.

amie et sosur. £t cette femme ne s'était jamais ‘ Alors dites le, criez-le, chantez-le, mais surtout
vraiment posé de guestion sur le don d'organes. offrez ce cadeau & vos proches, afin qu'ils
Evidemment je vais bien, évidemment cela connaissent votre choix et le respectent.

narrive qu'aux autres et pourtant, un jour, c'est
=301 men tour, kn attente ‘
< l d'une greffe cardiaque,
je réalise que mes jours
sont comptés et que,
sans conneur, ma vie va
s‘arréter. La, trop tot

Ce don m'a offert une nouvelle vig, mais bien plus
encore, il lui a redonné un sens.

Le bonheur se nourrit ces choses simples de
tous les jours, comme étre au bon endroit aves
les bonnes personnes. Aimez et profitez sans
demesure et sentez-vous vivant,

Je tiens a remercier toutes les familles de

A guelgues petits jours donneurs, et tout particuliérement celle de mon

« oui tout petits jours ': donneur de vie sans gui rien n'aurait plus été

» e mon dernier jour, ’ possible.

la famille de cette Gaélle ROUSSEL = Assosiari:

personneg, en deull, hitofareffe-coeurpoumons.comyGito-nomel'evie-asseoiation php

m'offre NOTRE CCEUR.
Celui qui bat en moi
aujourd’hui et que je
porte avec fierté et
dignité. Tout d'abord
pour mon donneur ou Ma donneuse, mais
égalernent par respect peur son entourage qui a
su se positionner dans un moment si douloursux,
alors gue le ou la principal.e intéressé.e n'avait

édition printemps été 2025




LETTRE D’UNE LYCEENNE RECUE APRES UNE JOURNEE DE
SENSIBILISATION AU DON D’ORGANES DANS UN LYCEE

@Efwoayomm,jmmaemawmwﬂ&

Colui-ci m’a beacoup touchée. Fe me anio sentic concernde sur quelques points : en notembre 2015,

§ élais au restawrant avec mes parents ok ma qrande sconr. Olfe oot faile tirer desous ek eot décédée
dune hémaragie cirébrale, ¢ laient feo allentats du 18 novembre 2015.

Mlon but dans celle fetre n'esl pas e vouo raconter fo décio de ma aceur mais e vouo. expliquer en quoi
dobre tmoiqnage m'a profondément touchée of rasomrée .

Quand nous sommes arivéo & Lhapital, nous avons tiéa sike comprio qu elle ne oe réseillerail jamaio.
Une infirmicre adorable, nommée @aeline, nous a expliqué que ma scour élaik en mork cérsbrale, son
Olfe oot enouile enlrelenue avec mes parents, j adais & [ époque 8 ans of je ne comprenaio pas aiment
encore fa situation. Celle infirmisre m o ensuite prise & parl pour m expliquer avec de simples moto. que
mme oi je ne redertai jamaio ma oceur en pleine foume, efle powrail encore sauver des ico.

Ouz fe moment je ne comprenais tien & ces mols, § lais abasowrdie, je Senais de subilement perdre ma
scenst.

Mla vie o afors repris aon cours”, j ai 6té & [ enlerrement de ma. scon, < eot bigarre & dine maio efle
était aussi belle qu avant.

Quelgques années plua Lard, mes parents m'onk expliquée que feo orqanes de ma sconr avaient &té prélesso.
Cola m'a fail un choc car pour moi effe stail “seulement” décsdée of enterée comme o plupart deo
8/0/“/3/”.

Ge n'ai jamais soubis satoix quels organes asaient éé prsfesss, jo suppose que fje ne owis pas préle.
Pendant volre Lémoignage, j ai Lé i je puio dire  hewrense” de toin qu'il y ail de beflea personnes
WQMW@WKJ}MWW%@“W”&MW‘

G ai enfin pu v0in dun aubre il fo dscis de ma sceur, méme ok on m'a prise ma scewr, je ouis hewrense de
doix qu'il 4 o parmi nous en France, deo personnes, deo familles qui n'onk pas éls detawiles, qui ont pu
peut-dhre reprendre qoik & fa vie, profiter de celle-ci.

Ceat pour cola que je aouhaile vous remercier de dolre inferdention.

G espere qu'une belle nowvelle vie vous ablend, je vous sonhaite fo meilfeus |

G voua remercie éqalement de m’ avoin fail prendre conacience que fa mork peul donner fa. vie aux autres.
Vous sles une personne cowragense, je n'en doule pas, au w de Rolre parcowra.

Merei & vous.

C.




LES VILLES AMBASSADRICES DU DON D’ORGANES

Ce dernier trimestre, certains d’entre nous ont eu le plaisir de participer aux cérémonies de plusieurs villes devenues des
Villes Ambassadrice du Don d’Organe (VADO).

Ces cérémonies réunissent des représentants d’Associations concernées par le don d’organes, le Maire de la ville, des
citoyens sensibles a cette question, des personnes transplantées.

Ces villes s’engagent a sensibiliser les habitants a I’importance de parler du don d’organes avec ses proches et d’évoquer

sa volonté en cas de déces.

Ainsi, le 12 Avril a 11h, la ville de Landaul, dans le Morbihan, est devenue ville Ambassadrice. « C’est une cérémonie
émouvante qui a eu lieu samedi en mairie de Landaul : la commune a signé la charte pour devenir « ambassadrice du don

d’organes ». Des greffés sont venus témoigner.
Etaient présents Dominique FRANKEL, maire de
Landaul, a c6té de Gilbert FRAVALO adhérent de

Nouvelle Vie ».

La premicre action de la commune est la mise en
place d’une plaque devant la mairie afin de
sensibiliser les visiteurs et montrer que le don
d’organe est important. « Etre ambassadrice du
don d’organes est un engagement collectif, une
preuve de notre solidarité, de notre humanité,
déclare Dominique FRANKEL, la maire, une
manicre de s’engager a sauver des vies »."

D’autres villes se sont également lancées dans
cette aventure ; les villes de Guichen le 9/04 (35),
Arradon le 24/5 (56), Pontivy le 23/5 (56), le 22/04
Dompierre (85), La Genétouze le 11/06 (85) et la

Ferriére 26/06 (85)

Suzy PRIGENT

e tant quee greffe, je
UELED DOt prelenter o
fEmoigrieLge ef o
PHLCE,

Jeo nmvappetle  Gilhert
Trewvelo, feed 68 e, fed
fe monde e consed
dourd e paeeelo oo,
Shabite a Landawd, mardd @ Potricia depuis
Y6 s, o o eler enfondd ef e pelits
enfiedd, et selarid peadant 25 and dand
e PN de Lanelod dloe o de Sithuofertil,
(L agpisderil eluwre el repeide Apeciadiade dans la
fertilidation des dold pooe Lagricaliore.

Suite o owne aueladie diégendrative aiee poa-
s el raffectadd dageds plics de 30, wne
elilertantivar ofed branehed b wne bronelo prea-
magaethie chronigue ofidtractive, aoec bactéries
srtlii-réaiatantes, fei 06 mis en invalidite a. 50
and. en catégorie 2 Cheendiceg o 8oo6) Félaia
doutd eddistaice resgiradoire depeis 2002,

Mo éleel devenail (réd crifigue, awdsi bien
plgsigque gue mental - je noaoeds glied gue 259
e capeecité vitale, Seat alord posé Cévenioali-
té dune greffe ded pormona. Grace & Caide de
s prewmmologue. depid 30 ans, de Doctewr
Feiriere ef Flnite de ranaplantetion dw 01
Laeneee SE Ferblain-Hanted, fod po béndficier
elrene bifeny pré-greffe rapidement e jonvier
2023 Apréd wne demeine dlexamend apgeafon-
elid et de dord resulteld, fai @6 décland aple
recennir wite trandplantation.

Leodoir dw 7 ool 2023 o e appeld powre

nvannicer geoy gqreffone adapiable @ ma
rorpfiologie était didgponible e lendemein
auetine @ B CGE auvioadt par auied) por ane
trecredplaentadion Brovercipeee dled (et g,
L, fe pewr vow le dive, cetadd v peo e -
rulpree, el aeoepl e Linteroen o e i reatd 32
frevred e Bloc. A final, fosd Sest Ben paddé,
i e freate falle cadder deice coted poar avoir
plecce de glidber fe powmon dirait. Depeid, ma
vie oo chorig € dee fod o tond. Jencad plee oo -
didteice redpiratoice, ce fardeao gui me por-
rigdenit dee vie. Plies e déarced e kiné-redpive-
todred predgue guolidienne pour éoncner celie
recadid peervdete. olironigue. Cedl wne now-
pelle pie qui commence, e derieme naks-
dernce, e rédurrection.

Lo premiere annde de greffe eat wee pea e dent
ele doie, cedl porenad., JU et troweer e bonne
tecrolénde Cdlodage des anli-reiets ) fed inei-
elendd de rejels, e mest arviod dewr fois oen
décernbre 2023, et en féovier 2024 Dand ced
circEnAtanees, relor 6 Chipitad avee i trad-
terrvend el antibiiotiquees asses doard, of w coli-
feril dle corticofded perdand placsiewrd foars, avec
wrt iolement toted, pad de visite nio dortie de
cheanbre. Par fa suite da cure de rédeducaiion
Feodcoff v bel ervelroit, s Snper SGor posr e
permettre de retrogeer de de i se muecodoire
putdguelle At réduite avec led 7 hidos peredud
elth erie mniaereggice oo tivde.

Celer fait angforrelfued 6 mois de combat et de
decerifice, muaid g valait fe cowp { ol el re-
penil ol noeonade, avec g mdme de i
oigiletnee, de dirieeer (e pad aedlier chague

Landaul signature de la Charte VADO

Fosr led anti-refetd O O doned wne chanee
St e pas e dvoit o Cerrer:
Ce doninenr m'a sed e vie el je e ponrriis
Jeumetd fe fud dive, ni o des proched, ef cest pour
cor greufoared i je rcineestia pletnement avee
fraddeciation = Howvelle Vie = pour sendibiliier
fer popeelation des cormwniies de la région. aoee
Al Lo Fudour redpondable de Transfipate
HAretegne aindi gue le collectif greffes « (e lori-
gpie efee rudare verd ) Lidde At ole prososioody
fe dlore e orgeene, en créand ded villed armeedda-
elriced qued diffisend ce bedoin vital.
Celar peal voned eterioes o e wee proche !
Ao sodidisand el Loced poer aieler ef den-
reer deve dectniele vie iode fiteers madlades.
G e Bedoin de doraensd, parlez-en aaloor de
e
Mere lee vie !
Jer beneficie augonrd i el profite toid fes
Feewrs ole e freeddie of ol oved clierd aends gl
de donl Beedted coee aol, ef gud aont Soeler
elaves Lo eldciaion de e foire greffer
Je e didre conume Cade ef redpive e plein po-
et !
Ceprofel e Landeaal devenand ville ambodda-
thrice e donn fforgeaie e Penadl 064 0 coen;
pectornellenent el ve aboutie dand e com-
srrie grdee o Madeame te Maire et dore conseil
i,

RESPECT !

Article tiré du journal municipal de Landaul

Association des Transplantés
Thoraciques de I'Dusest

Entre proches
On se le dit!

SIGNALISATION

Prochainement  seront
mis en place oux en-
trées de la commune des
panneaux pour inciter &
réfléchir sur le sujet, a
afficher sa solidarité et &
agir pour la santé.

e ambassadrice
u don d'organes




LES PARCOURS DU C(EUR DE PORNIC

L’association Nouvelle Vie était présente le dimanche 6
avril 2025, dans le cadre des Parcours du Ceeur
organisés a Pornic, sur ’esplanade de la Ria. Mme
Louisette RATAJCZACK avait organisé la tenue d’un
stand cette année encore pour cette manifestation.

Trois formats de parcours étaient proposés : une marche
de 7 km, une autre de 12 km, ainsi qu’une marche libre,
avec départs entre 8 h et 10 h 30.

Une participation de 2 € minimum était requise pour
s’inscrire, et I’ensemble des fonds a été reversé a la
Fédération Francaise de Cardiologie, dans le but de
soutenir la recherche et la prévention des maladies
cardiovasculaires.

Sur le stand de Nouvelle Vie des échanges autour du
don d’organes, permettant d’informer et d’échanger
avec les participants intéressés.

La journée s’est achevée dans la bonne humeur puisque
les adhérents de Nouvelle Vie ont partagé un repas au
restaurant L’ Amphitrite.

Sylvette ELIN

JEAN-MICHEL LELIGNY Euro Vélo 6

Nous avons accueilli Jean-Michel LELIGNY au stand de Nouvelle Vie dans le hall de Laénnec avant son départ de St
Brévin le samedi 12 avril 2025.

Jean-Michel Leligny, greffé¢ du ceeur en 1990 a I’age de 30 ans suite a une cardiomyopathie non détectée, vit depuis 35
ans grace a une greffe. Trés vite apres sa convalescence, il s’est remis au vélo, qu’il considére aujourd’hui comme un
pilier de sa reconstruction physique et mentale.

Photographe de profession, il part désormais léger pour ses périples, avec pour seuls bagages : médicaments, tente, duvet,
un change et un peu de matériel.

Cette année pour ses 35 ans de greffe, il a parcouru I’intégralité de I’Euro Vélo 6, soit 4 500 km, entre 1’ Atlantique (Saint-
Brévin-les-Pins) et la mer Noire, traversant 10 pays européens.

Ce défi n’a rien d’un exploit a ses
yeux, mais c’est pour lui une action
de sensibilisation au don d’organes
a un moment symbolique : ses 35
ans de greffe. Jean-Michel souhaite
aujourd’hui transmettre un message
d’espoir pour les greffés et les
personnes en attente. Il déplore le
recul de I’acceptation sociale du don
d’organes, et veut montrer qu’une
vie riche, sportive et engagée est
possible apres une greffe.

Malgré des débuts difficiles —
incapable de relancer une balle de
tennis 5 mois apres 1’opération —, il
a ensuite gravi des sommets et
méme battu son record de marathon
20 ans apres sa greffe.

Valérie SZYMKOWIAK

Au départ de St Brévin




REPAS GALETTES-CREPES A SAINT-MALO-DE-GUERSAC

Le 15 février, l'association Nouvelle Vie a organisé un repas convivial autour de galettes et de crépes, préparé par le
traiteur La Sarah'zin, a Saint-Malo-de-Guersac.

De nombreux participants étaient présents pour partager ce moment chaleureux. Apreés le repas, un karaoké a été
proposé, et a rencontré un franc succes : beaucoup se sont prétés au jeu en chantant avec enthousiasme !

Cet apres-midi festif a également été I’occasion d’accueillir de nouveaux adhérents, ravis de ’ambiance et de I’accueil.
Nous avons tous passé un trés bon moment, dans la joie et la bonne humeur !

Sylvette ELIN

BONJOUR A TOUTES ET TOUS,

Il y a 7 ans jour pour jour ... le 22 mai 2018 devenait le ler jour du
reste de " notre " vie.

Dom recevait son précieux greffon ¥ Grace a son donneur et sa
famille nous réalisons notre réve américain en voyageant avec lui sur
des routes plus belles les unes que les autres. Sensibiliser au don
d’organes est essentiel. Merci a tous. Ci jointes quelques photos de
notre périple. Have a Good Day...have a wonderfull life.

Isa et Dom BELLICO.




PREVENTION DES ASPERGILLOSES A DOMICILE

L’aspergillose est un terme qui regroupe le plus souvent des infections causées par des moisissures appartenant au genre
Aspergillus, dont les spores sont présentes dans 1’air et sont inhalées par I'homme. Totalement inoffensifs pour la majorité
de la population, ces champignons peuvent cependant provoquer différentes formes d’infections pouvant donner des
formes sévéres. La plupart du temps ces infections peuvent passer inapercues.

Le traitement est souvent lourd, long et peut étre mal toléré. Il faut donc étre vigilant sur la prévention.

Aspergillus est une moisissure trés commune des logements et trouve son origine dans la poussicre (ménage, rénovation),
les matiéres en décomposition (le compost, la terre), les plantes, les surfaces humides, les matériaux (murs, plafonds,
cloisons).

La contamination se fait essentiellement par inhalation de spores, d’ou ’atteinte préférenticlle des bronches et des
poumons.

Les patients immunodéprimés ou affectés par des maladies pulmonaires chroniques, qui diminuent les défenses
immunitaires, sont plus susceptibles d'étre concernés par les aspergilloses.

11 s'agit plus précisément :

. des maladies qui affaiblissent les défenses immunitaires

. des malades traités par chimiothérapie pour cancer ou maladie hématologique

. des patients sous médicaments qui diminuent l'activité du systéme immunitaire

. des patients qui ont bénéficié d'une greffe d'organe (cceur, poumons) ou de moelle osseuse

. des patients atteints de mucoviscidose et plus rarement les patients atteints de Sida ou de maladies auto immunes.

L'aspergillose broncho-pulmonaire allergique : il ne s'agit pas d'une aspergillose infectieuse mais d'une réaction
d'hypersensibilité¢ respiratoire a aspergillus. Cette maladie, rare, touche principalement les asthmes allergiques et les
patients atteints de mucoviscidose.

Conseils pour votre environnement :

A I'hdpital, les personnes a risque d'infection sont soignées dans des salles spéciales avec filtres 4 poussiére qui minimisent
les risques. En quittant 1’hopital, c’est & son domicile que le patient peut s'exposer a un risque d'infection a aspergillus.
Ces infections peuvent s’observer plusieurs semaines a plusieurs mois apres le retour a domicile.

Les spores de moisissures sont omniprésentes dans l'environnement, mais le risque d'infection peut étre réduit en
observant les mesures préventives suivantes.

Il s’agit de recommandations générales qui sont a adapter selon les cas avec votre médecin traitant.

. Evitez les endroits tels que les chantiers de construction ou de rénovation, les greniers, les caves, les fermes, la
végétation en décomposition, les feuilles mortes.

. Evitez les activités a haut risque d'exposition telles que le jardinage, le compostage, les travaux exposant a la
poussiére. Bien fermer les fenétres lors de travaux de jardinage, agricoles ou de construction a proximité du logement.

. Si les environnements a haut risque sont inévitables alors, le port d'un masque de protection respiratoire peut étre
utile (référence minimum FFP2) - disponible en magasin de bricolage.

. Nettoyez de fagon approfondie les pieces d’habitation avant le retour a domicile (nettoyage humide). L utilisation
d'un aspirateur équipé d'un filtre HEPA est recommandée. Le balayage a sec est a éviter.

. L’environnement domestique et les meubles doivent étre maintenus propres, dépoussiérés et secs afin de limiter
le développement de moisissures.

. Eviter de stocker des cartons dans la maison.

. Les zones contaminées par les moisissures doivent étre nettoyées puis désinfectées a 1'eau froide javellisée au
1/10e.

Le patient ne doit pas étre présent lors des travaux !

. Evaluez I’age et 1’état de la literie avant le retour a domicile, car le matelas et les oreillers peuvent contenir des
spores d'aspergillus.

. Retirez les tapis et tentures de I'environnement intérieur.

. Retirez toutes les plantes de I'environnement intérieur.

. Ne fumez pas, car cela peut affaiblir davantage le systéme immunitaire de vos poumons et augmenter les risques
d'infections.

. Evitez les parfums d'intérieur.

La durée d'application des mesures préventives est définie par votre médecin en fonction de 1'évolution de votre statut
immunitaire.

Le service de I’Unité de Transplantation Thoracique de NANTES
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FICHES
3 4PAl
GREFFE

Bien manger

01. Une alimentation equilibree
qui rime avec plaisir
Lalimentation éguilibrée restz la d-nnnil.- eszantielle .i retenir. Le || n‘est pas 5| Cnrnp”que.
conps: et le nouvel organe ont besoin de tous les nutniments powr

rester e=n fonme. 51 vows n'swez jamais fait trop sttention & voire: dradﬂpter de nouveaux
slimemtation, o=l peut Stre wtile de commenosr & | faire, =t ds rEﬂEIES pUUr une

suiwne notamment :
alimentation la plus
‘Wotre polds

Wotre middecin pounm wous dine guel ect voire poids de forme Equ"ibree pﬂsaihle
souhaité =t une didtéticien.me peut wvous sider & perdee ou & Et CO[T‘IPHHNE avec

gegner du poids 5 vous =n aver besoin.
vos traitements.

Wotre consomimation de sel
Les traitements de probection du nowssl organe & base de corfsone
peuveEnt =ntreEiner assez rapidement wne dldvetion de s pression du
sang dans l=s artéres fon parle dhypertension) et suss une rétention d=au
fponfiement du visage par sx=mple) Clest pownguoi il =stotle de sunseiller =t de rdduine wotre consommation

de zel ; ddviter les sliments rches =n o=l tels que |s charcutene =t les plats industrsls ; de ne pes trop salsr
quand on cuisme.. Un exemipls dadeptation : si wous sdorez |s charoubens, vous pousez spprendre & choisr des
charcuteries pew salfes ou =0 mMan Qer Moins SoLwsnt.

Wotre consomimation de swone =t de gras

MHotamme=nt =i wous sver du surpoids etou rop de greisses dans le sang fex : rop de cholestéred -
hypercholestérolémis - et fou trop de Bpides - dyslipidémiel, mais trop pew de sucre peut suss ertrainsr wn risgqus
de dinh#te cortico-condust.

EBannlr certalns allments gul ne sont pas compatibles aves vos traitements de protection du nouvel organes
Clest-a-dire b=x sliments gui pewvent scoélérer ou freiner Pélimination des médicarments par b= foie. s sont peu
nombreux mais || faut k= connaitre : b= pamplemowsse, ls grenade, le cédrat, la carmmbole, l=s cranges amibres, les
aranges san guiness, = thé vert. Certaines plant=s comme = millepertuis, s réglisss, |s camormills cu b= curcums
peuveEnt sussi ftre incompatibles sves dautres treiterrents [par exernpls cortre Fhypertensicn artdrielle).

Bodre de Meau tout au long de 12 jounmds
Ay mindmium 15 & 2 itres desu par jour pour bé=n « rincer = les reins fboujours svoir une bouteille d'=sw & portés
e i 1.

Bien manger

- Eviter les prodults animallers onus, notamment |s premidre snnds spris
b= greffe, que o= coit les tartares fvisndes ou poissors ores), les sushis
{poizsons crus) ow bes fruits die mer {huitres_ ). Ls congélation de visndes
ou de posson cru [& -207 permet de réduire b=x risques mais # faot
tougours décongeler Maliment dans wn rdcipient fermd au frigo, o= gui

/& prend phusisurs heunss!

- Bi=n rincer les Trulls &t Hgumes, NOTTIMENRt CEul gus Wous
manger=z non cuits ; powr ples de sdouritd, vous powsez les rncer
e un peu de vanasgre blanc.

- Falre attention avec ke polvre ou e theé =n wao powr deiter une
mspergillose.

- Baolre de Peau saine ; 5i vous avez des doutes sur sa gualbd, fastes-la bowllr cu utiksez des pastillles de punfication
d'msu. Smcher gue [=su du robinet =t sans isgue pour ke perconnes grefféss en Franos (gtbention, o= n'sst pas
towgours l= cas & I'étrenger) ; dars be=s bars, soyez vigilant= avec Is consommation de glsgons ftout l= monde
ne respecte pas s ndoessitd de disinfection des bacs & glagons & chague utilisation] =t aussi svec kes bols partsgés
e cacshowdtes cu sutres biscuits spéritif [d'sbord ils sort & déater & cavse de l=ur quantité de o=l msis on y erouse
sl souvent de nombreus microbes_ )

Texte tiré de la fiche Ex PAIR ience greffe N°3




GATEAU A L’ORANGE

Moelleux et subtilement parfumé a l'orange, ce dessert ne vous
laissera pas indifférent

Ingrédients pour 6 personnes :

2 oranges 120 g de beurre
120 g de sucre 120 g de farine
2 ceufs

1 Préparation des ingrédients

M¢élanger le beurre fondu avec le sucre et les ceufs. Incorporer
la farine et la levure. Bien remuer. Ajouter le zeste ainsi que le jus d'une orange.
2 Cuisson

Verser la préparation dans un moule beurré. Enfourner 20 minutes a 180 °C.

A la sortie du four, arroser le gateau avec un sirop réalisé en portant a €bullition le jus d'une

orange avec un peu de sucre. Bon appétit !
Suzy PRIGENT

TARTINADE DE THON

Ingrédients :

1 cuillére a soupe de moutarde
Un filet de jus de citron

Une pincée de paprika

Sel, poivre

o 1 boite de thon de 140 g
o 2 cuilléres a soupe de fromage frais ou
de yaourt grec

« Egouttez le thon et émiettez-le dans un bol.

« Ajoutez le reste des ingrédients, puis mélangez
a la fourchette jusqu’a obtenir une texture
homogéne.

« Si vous préférez une version plus lisse, passez
le tout au mixeur.
.
Cette tartinade s’associe a merveille avec du pain
grillé ou des rondelles de concombre pour un apéro
léger.



https://www.aufeminin.com/recette-minceur/apero-light-4-recettes-pour-un-cocktail-dinatoire-leger-parfait-pour-un-reequilibrage-alimentaire-s4112187.html
https://www.aufeminin.com/recette-minceur/apero-light-4-recettes-pour-un-cocktail-dinatoire-leger-parfait-pour-un-reequilibrage-alimentaire-s4112187.html
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SE PROTEGER DU SOLEIL

Les médicaments peuvent favoriser
I’apparition de cancers de la peau.

C’est pourquoi de longues manches,
des pantalons, des chaussures
couvrantes sont conseillés pour se
protéger du soleil.

Si vous exposez votre peau, faites-le
systématiquement apres avoir mis
de la créme solaire, méme le matin,
méme en jardinant....

Sinon, restez a I’ombre !

Et voyez un dermatologue au moins
une fois par an.

ANNIVERSAIRES DE GREFFES

Depuis Janvier 2025

Mme ROUSSEL, M LEPAGE ont fét¢ leur 5 ans de greffe.

Mme GOYET a fété ses 10 ans de greffe.

M LEGRAND, Mme DUDOUET ont fété leur 15 ans de greffe

M CHAPPE a fété ses 20 ans de grefte

MM LANDEMAINE, BEAUMONT, JAOUEN, LE BOURHIS et LE FUR ont fété quant a

eux leur 25 ans de greffe

L’Avis ou la Vie des lecteurs :

Vous voulez participer a la rédaction du
P’tit Journal des Transplantés Thoraciques,
publier un article, envoyez-nous vos textes,
al’email suivant :
nouvellevie.laennec@gmail.com




