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FAIRE PARLER LE FOIE UNE
URGENCE SANITAIRE !

« Il est de notre devoir de redonner au foie la
place centrale qu’il mérite dans la prévention.
Consommer trop d’alcool, fumer, étre en
surpoids, souffrir d’hypertension, de diabete

ou d’hépatites virales B, C et D, c’est perdre

des points de sante vitaux. »
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I. SOS HEPATITES & MALADIES DU FOIE FEDERATION EN 2024

[.1. LE MOT DU PRESIDENT

NOUS NE SOMMES PAS DES GOUTTES D’EAU, NOUS RESTONS UNE RIVIERE...
MEME S’IL MANQUE D’EAU...

Le monde associatif sanitaire frangais est toujours en crise en 2024 et I'épidémie de COVID
de 2020 n’a fait qu’accentuer la crise de 'engagement associatif.

La maladie est devenue un produit de consommation et 'accés a 'information s’est trouvé
simplifié par les réseaux sociaux et la représentation des malades a perdu de son sens. Les
« malades » sont devenus une somme d’individualité et ne représente plus un collectif avec
une voix commune. L’évolution des réseaux sociaux et la science médicale qui propose de
plus en plus souvent des traitements a la carte nous force a voir I'individuel en oubliant le
collectif.

Pourtant en 2024 I'engagement historique était | A Nous de faire un raz-de-marée

toujours le méme, méme s'il était de nouveau | associatif et osons lancer les

fragile. Le collectif tient bon, nous sommes | défis de 2024.

toujours présents dans les représentations

nationales et régionales méme si la disparition de militant comme Colette DRAPIER, de la
Champagne-Ardenne, qui incarnait 'essence méme de SOS
hépatites : « faire un pont entre le monde des malades et celui

TR des soignants » laisse un espace impossible a combler.
En 2024, nous avons courageusement continuer de dérouler
oyl B les actions engagées des années précédentes avec la

transformation des FEtats généraux de [I'hépatite B en
revendications et en documents d’information pour le patient.

En 2024, tous les militants ont continué d’étre sur le terrain,
dans les prisons, dans les CSAPA, dans les écoles d’infirmiéres, dans les maisons de santég,
dans les festivals, dans les restaurants (restos) du coeur, nous étions partout pour informer et
proposer des dépistages rapides.

En 2024, nous avons poursuivi la promotion du « Guide anti-NASH », qui a été publié en 2023,
écrit et réalisé a partir des questions des malades et nous avons poursuivi notre grande
opération « Juin Sans Sucres Ajoutés », la 2¢ édition, dont le succés se confirme au-dela de
toutes nos espérances.

Ces actions d’envergure qui aménent de la cohérence dans les actions de terrain doivent
devenir la fagon de voir les maladies du foie. A tous les malades du foie je voudrai dire :« nous
sommes loin devant pour étre proche de vous » La lutte contre la cirrhose - notamment avec
notre étude « VACCIFOIE » sur le ressenti, le niveau de connaissance, l'information et les
besoins des patients pour améliorer I'accés a la vaccination, destinée aux personnes vivant
avec une fibrose hépatique sévére - et le cancer du foie n’est pas une dispersion de notre part
mais bien la construction d’'une ligne d’engagement plus lisible et compréhensible.

Nous continuons de faire ce que nous savons faire et nous faisons plus : ouverture de groupe
Facebook, mise en place de webinaires, représentations...

On programme la disparition de I'hépatite C pour 2030 et pourtant
I'épidémie de maladie stéatosante du foie est une vague plus puissante
que celles de I'hépatite B, C et D réunies. A nous de faire un raz-de-
marée associatif et osons lancer les défis futurs.

Plus fort, plus unis, plus ensemble car il n’y a pas d’autre vision possible.

Pascal MELIN et Colette DRAPIER pendant les Universités SOS 2024
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Les associations du réseau SOS hépatites représentent un espace de parole, elles
autorisent un autre champ d’échange, permettent I’expérimentation d’un autre type
d’accompagnement, au-dela de la prescription ou de la relation médecin/patient. La
Fédération SOS hépatites & maladies du foie, regroupe des associations régionales et des
délégations qui menent des actions de soutien aux personnes atteintes, mettent en ceuvre des
actions de prévention et représentent les usagers au niveau régional ou local dans les
instances hospitalieres de santé publique ou dans les structures privées.

La Fédération coordonne les actions de ses membres, représente les usagers au niveau
national, répond aux besoins de formation interne et méne des actions tant de plaidoyer que
de veille éthique au sein des instances de la Santé et de la Recherche. Elle participe, par le
biais de ses membres, aux réseaux médico-sociaux existants et développe tous les
partenariats susceptibles de contribuer a 'avancée de nos objectifs.

Au 31 décembre 2024, notre Fédération est constituée de 6 associations régionales (Alsace-
Lorraine, Bourgogne-Franche-Comté, Champagne-Ardenne, Guadeloupe, Paris lle-de-France
et Provence-Alpes-Cbéte d’Azur), et de 8 délégué.e.s localisé.e.s en Centre-Val de Loire (Cléry-
Saint-André, Orléans), Occitanie (Béziers, Montpellier), Nouvelle-Aquitaine (Ambazac), Pays
de la Loire (Saint-Mars-du-Désert et Saint-Nazaire) et en Auvergne-Rhone-Alpes (Saint-
Etienne).

Le Conseil d’administration du début d’année s’est tenu en visioconférence le 18 mai 2024.

Le second Conseil d’administration s’est déroulé en version hybride a lissue du Forum
national, le 29 novembre 2024.

L’Assemblée générale a eu lieu en visioconférence le 18 mai 2024.

Retrouvez dans I'annexe 1. Les listes des membres du Conseil d’Administration et du Bureau
depuis 2023 et dans I'annexe 2. Listes des délégué.e.s SOS hépatites & maladies du foie
depuis le 31 décembre 2023.

Informer et former sur les maladies du foie (NASH,
cirrhose, cancer du foie...), dépister les hépatites
virales et prévenir les complications.

Soutenir et défendre les personnes
concernées et promouvoir la recherche.
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[.2. MOBILISATION DU RESEAU

| 3 ) - o
REPUBLIQUE ‘e ® Santé
FRANCAISE

En 2024, comme en 2023, nous nous sommes mobilisés
@ o publique
sur: o< Fraee

— L’élimination des hépatites virales dela AalaE et la
santé sexuelle :

o Hépatites B et D: suite des plaidoyers "Est-ce e
formulés lors des premiers Etats généraux et ya desq\:,a:;lcins
concernant les activitts TROD, proposition i?l%re'f:rt? les
des TROD de l'infection par le VHB (virus de sexuel'l:rr:fent
Ihépatite B) transmissibles?,

o Hépatite C: la poursuite de la sensibilisation
et du dépistage pour éliminer I'hépatite C avec
le message fort : « aujourd’hui, on guérit
I'hépatite C ! »

— Le rappel de l'importance du suivi régulier quand on
est concerné par une maladie du foie, par une
cirrhose

— La promotion de la vaccination selon 'age, I'état de santé, sans oublier la vaccination
des proches

— La prévention du cancer du foie: notamment les défis du dépistage et de
’homogénéisation des parcours de soins au niveau national

— La poursuite de nos actions pour faire reconnaitre la MASH comme la nouvelle
épidémie hépatologique qui va nous toucher de plein fouet

Ces ftravaux incluent bien évidemment le développement d’outils d’information et
d’accompagnement a destination de nos militants et des personnes concernées qui sont
présentés dans ce rapport d’activité.

J Top cinq des sujets qui nous ont mobilisés en 2024 :

“La vaccination des personnes atteintes

JUIN SANS Stigmtisation Ercdiquont“ s
SUCRES ey Virale yq e cige

AJOUTES |nm&mAEg!e$ BEE.‘E.E;::,
=Hepatite- 1

REPONDRE ANOTRE ETUDE!
= Vi@  Cancer VACCIF@IE | Sisneties
Informons wmmgmmyesaas |
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Il. LES ACTIONS, INFORMER ET FORMER
[I.1. LES ACTIONS

II.1.a. En région

C’est le terrain qui alimente les luttes du réseau SOS hépatites & maladies du foie.

Les actions phares menées en région en 2024 sont les suivantes :

SOS hépatites Alsace-Lorraine en 2024 (1/4)

Alsace :

29 janvier (9h-15h) : L’équipe est allée a Rixheim (a l'aire de Rixheim, rue des Armateurs,
68170 Rixheim), accompagnée par le SELHVA et en collaboration avec Appona68
(Association pour la Promotion des Populations d’Origine Nomade d’Alsace Haut- Rhln) pour
une action de sensibilisation, dépistage par TROD =
avec la réalisation de FibroScan® auprés des gens
du voyage.

21 février: Participation a la Commission de |
réseau de France Assos Santé Grand-Est portant |
sur les questions liées a la prochaine loi
immigration.

18-20 mars : Formation TROD VHB/VHC/VIH a
Strasbourg.

9-10 mai : Participation aux Universités de
Printemps de SOS hépatites & maladies du foie, a Saint-Etienne.

24 juillet (12h-14h) : Dans le cadre de la Journée mondiale contre I'hépatite et en partenariat
avec Médecins du Monde et le SELHVA, I'équipe est intervenue a la Fabrique du théatre de
Strasbourg durant une distribution alimentaire estivale (organisée par la Ville de Strasbourg,
le Secours Populaire et Abribus) pour faire de la prévention sur les hépatites virales et
maladies du foie ainsi que le dépistage par TROD auprés de bénéficiaires (personnes en
situation de précarité) de cette distribution.

4 juin : Sortie de I'épisode du podcast « C éliminé » :
Frédéric CHAFFRAIX : et toi, tu dépistes comment hors-
= les-murs ?

4 juin (9h-17h) : Action d’information, de sensibilisation et
de dépistage par TROD dans le cadre du projet « M ta
Santé », a Bourtzwiller.

14-15 septembre : Tenue d’'un stand d'information au
Village des associations, au parc de la Citadelle, a
Strasbourg.

25 septembre : Intervention a la soirée de formation sur dépistage de la fibrose hépatique et
prévention du cancer du foie.
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SOS hépatites Alsace-Lorraine en 2024 (2/4)

14-16 octobre : Formation TROD VIH / VHB / VHC /
Treponema pallidum (syphilis), a Strasbourg, suivie
d’'une session de retour et échanges sur expérience en
février 2025 (date a convenir). Programme
détaillé. Inscriptions.

16 octobre (9h-17h) : Action de dépistage par TROD,
dans le quartier Elsau, a Strasbourg, dans le cadre du
projet Sport santé.

¢ Ensemble contre les
Maladies du Foie

¥ Prévention, dépistage ot prise en soin
¥ Développomant du « Aller Vars »
¥ Organisation des soins

7 novembre (9h-22h) : Participation au premier Forum
de la médiation en santé de la ville de Strasbourg.

21 novembre (13h 16h) Action de dépistage par TROD, dans le campus Fonderie-FSESJ
@ de I'Université de Haute-Alsace, a Mulhouse, dans le
cadre du projet M ta santé a Mulhouse.

o e S 25-26 novembre (9h-17h) : Action de sensibilisation et
d’'information sur les hépatites virales et maladies du
foie et IST, avec la proposition de dépistage par TROD
VIH, VHC et VHB auprés de prisonniers, a la maison
d’'arrét Elsau, a Strasbourg.

28-29 novembre : Participation au 25¢ Forum National
de la Fédération SOS hépatites & maladies du foie a

==

Limoges. Vidéo.

Jaute-Vienne 3 L'actu

= Le Populaire du Centre, Pourquoi le foie ne doit pas étre un oublié
de la prévention : une question abordée a Limoges.

blie le foie »...

2 décembre (9h-16h) : Action de sensibilisation et d’information sur les
hépatites virales et maladies du foie et IST auprés des éléves du Collége
Martin Schongauer, dans le cadre de la Journée mondiale de lutte contre
le SIDA, a Colmar.

3 décembre (12h-14h30) : Action de sensibilisation et d’information sur les hépatites virales
et maladies du foie auprés des étudiants avec la proposition du dépistage par TROD pour les
3 virus VIH, VHC et VHB, en partenariat avec le collectif santé sexuelle de Mulhouse a
I'Université Haute Alsace-lllberg.

4-6 décembre : Participation au programme du Dipldme Interuniversitaire « Addictions,
Psychiatrie et Maladies du Foie » des Universités de Strasbourg et de Lorraine, dont I'objectif
est I'acquisition de connaissances théoriques et de compétences a la prise en charge des
addictions et a leurs interactions avec la psychiatrie, 'hépatologie, la santé sexuelle et la
gynécologie-obstétrique et vice versa, dans le cadre d’'un enseignement spécialisé.

10 décembre (12h-14h30) : Action de sensibilisation et d'information sur les hépatites virales
et maladies du foie auprés des étudiants avec la proposition du dépistage par TROD pour les
3 virus, VIH, VHC et VHB, en partenariat avec le collectif santé sexuelle de Mulhouse a
I'Université Haute Alsace-IUT.
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SOS hépatites Alsace-Lorraine en 2024 (3/4)

Les mercredis (14h-18h) et les jeudis (14h-19h) : Permanence (information sur les hépatites
virales et maladies du foie avec la possibilité de se faire dépister) dans le local de
SOS hépatites — 23, rue de la 1ere Armée, Strasbourg.

Lorraine :

31 janvier : Atelier de sensibilisation et d’information auprés des
jeunes de la mission de locale de Nancy.

5, 6 et 8 février : Action d'information, de sensibilisation et de
.. dépistage par TROD, aux Restos du Cceur Patton, a Nancy.

\

26 mars : Atelier de sensibilisation et d’information auprés des

Qf jeunes de la mission, a Nancy.

i 28 mars : Action d'information et de sensibilisation a la PASS de
i Nancy.

2, 4 et 5 avril : Action d'information, de sensibilisation et de dépistage par TROD aux Restos
du Cceur de Malzeville.

9 avril : Action d'information, de sensibilisation et de dépistage par TROD, aux Restos du
Cceur de Frouard.

15, 16 et 19 avril : Action d'information, de sensibilisation et de dépistage par TROD, aux
Restos du Cceur de Vandoeuvre.

18 avril : Tenue d’un stand d’information au CHRU de Brabois.

23 avril : Action d'information, de sensibilisation et de dépistage par TROD, aux Restos du
Cceur de Frouard.

25 avril : Atelier de sensibilisation et d’'information auprés des jeunes de la mission, a Nancy.

7 mai : Action d'information, de sensibilisation et de dépistage par TROD, aux Restos du Coeur
de Frouard.

23 mai : Atelier de sensibilisation et d’'information auprés des jeunes de la mission, a Nancy.

25, 26 et 27 juin : Action d’information, de sensibilisation et de dépistage par TROD, aux
Restos du Cceur de Laxou.

21 septembre : Tenue d’'un stand d’information a la Féte des associations, a Nancy.

8 octobre : Participation au Forum santé organisé par '
ADOMA au Foyer Lemire a Nancy. Ce fut I'occasion de faire
de l'information et de la sensibilisation autour des hépatites
virales et maladies du foie auprés des résidents du Foyer
Lemire. Nous avons également échangé avec les
professionnels d'ADOMA et ceux d'autres associations ou
structures qui étaient sur place en vue de futures ’* Oy
collaborations et actions.
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SOS hépatites Alsace-Lorraine en 2024 (4/4)

26 novembre (14h-17h) : Action de prévention et d’information sur les hépatites virales et
maladies du foie auprés de population en situation de précarité, au mini-forum prévention
santé organisé par la ville de Champigneulles.

26 novembre (17h-19h) : Action de prévention et dépistage par TROD VIH, VHC et VHB
auprés de personnes en situation de précarité, au Secours populaire de Nancy.

Décembre : Action de sensibilisation et d’information sur les hépatites virales et maladies du
foie auprés des étudiants et autres publics avec la proposition du dépistage par TROD pour
les 3 virus, VIH, VHC et VHB, dans le cadre des activités organisées par la mairie de Nancy a
l'occasion de la Journée mondiale de lutte contre le SIDA, & IUT Charlemagne de Nancy.

Tous les deuxiémes mardis du mois (contactez I'équipe pour plus de détails et les
créneaux) : Permanence (information et dépistage TROD sur les hépatites virales et maladies
du foie) a la Maison des Usagers du CHRU de Brabois a Nancy.

SOS hépatites en Auvergne-Rhone-Alpes en 2024

9-10 mai : Participation a I'organisation et a la mise en ceuvre des Universités de Printemps
de SOS hépatites & maladies du foie, a Saint-Etienne.
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SOS hépatites Bourgogne-Franche-Comté en 2024 (1/2)

Février : Participation a la campagne d’'information destinée a inciter les
personnes qui pensent étre a risque de réaliser un dépistage rapide du
virus de I'hépatite C.

20 février (10h-13h) : Dans le cadre de la demande de I’ARS d’effectuer
des dépistages communs pour permettre d’évaluer l'incidence de la
stéatose du foie chez les patients diabétiques, I'équipe a organisé une
action de dépistage des hépatites B et C, du VIH, avec la proposition du
FibroScan®, en partenariat avec I'AFD (Association Francaise des
Diabétiques) au CHRS de Migennes.

5 mars : Participation a la Journée mondiale d’obésité, au CHU de Dijon :
rencontre avec les professionnels de santé (CSO et Reppop) et
'association ELISEA.

14-17 mars : Participation aux JFHOD avec le poster « Les CHRS sont-ils des réservoirs de
fibrose sévére ? » A propos d’'une expérience de dépistage en Bourgogne qui a été
sélectionnée dans la catégorie “meilleurs posters”.

16-18 avril : L’équipe a fait un mini-roadtrip des microstructures / CHRS, accompagnée
pendant ces trois jours du Dr Bernard CAULE qui coordonne les microstructures en
Bourgogne-Franche-Comté :

e 16 avril (le matin seulement) : dans une microstructure a Beaune (MSP Beaune).
e 17 avril (le matin jusqu’a 13h) : dans une microstructure a Orgelet (Jura).

e 18 avril (le matin) : dans une microstructure a Saint-Sauveur-en-Puisaye.

o 18 avril ('aprés-midi) : au CHRS d’Auxerre.

18 avril : Participation dans I'émission « Bonjour Docteur » animée par Géraldine MAYR et
Anne ORENSTEIN qui a été consacrée aux hépatites et dont une des invités a été Juliette
PONT, vice-présidente de SOS Bourgogne-Franche-Comté. Juliette a témoigné de son
expérience avec I'hépatite C et de, ce qui est méme le plus important, sa guérison ! Pour
écouter, c’estici : https://www.francebleu.fr/emissions/bonjour-docteur

9-10 mai : Participation aux Universités de Printemps, a Saint-Etienne.

I 21-24 mai : L’équipe est repartie en Roadtrip sur les routes de la
| région Bourgogne-Franche-Comté :

o 21 mai: dans la SDAT de Dijon (le matin) et dans la
SEDAP (I'aprés-midi).

. 22 mai: dans le centre de détention de Varennes-le-
Grand (proche Chalon/Sabne).

. 23 mai : a Lons-le-Saunier avec Passerelle 39 (le matin)
et a ADLCA (I'aprés-midi) avec la présence du Dr THIBAULT.

o 24 mai : a Besangon chez SOLEA (toute la journée).
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SOS hépatites Bourgogne-Franche-Comté en 2024 (2/2)

Juin : Participation au défi Juin Sans Sucres Ajoutés.

20 juin a 20h : Projection du documentaire Sugarland au cinéma Olympia a Dijon, suivie d’'un
débat animé par les Dr Pascal MELIN et Frangoise GIROUD qui ont évoqué les problémes
générés par les exces de sucres et répondu aux questions.

1 aolt : L’équipe a été de retour a Nevers Plage pour une
journée d’information et de sensibilisation aux hépatites
- virales, a l'occasion de la Journée mondiale contre
: 'hépatite. Au programme : un quiz spécial, le dépistage du
b VHB et du VHC, ainsi qu’une possibilit¢é de gagner un
" cadeau!

= Le Journal du Centre, L’association SOS hépatites Bourgogne-Franche-Comté a
Nevers Plage : "On est surtout la pour sensibiliser les gens”

9 aoit (17h30-21h) : Tenue d’'un stand d’information et de prévention a la féte de village a
Bazolles, dans le cadre du projet Ville a Joie.

3 septembre : Sortie de I'épisode du podcast « C éliminé » : Juliette PONT (SOS hépatites) :
et toi, tu dépistes comment I'hépatite C ?

22 septembre : Participation au Grand Dej : rendez-vous des associations, au Parc de la
Toison d’Or.

8-11 octobre : Participation a 'INHSU avec deux posters, « Tox
Stories » des visages et des histoires, exposés a I'entrée du congreés,
a Athénes.

16 octobre : Intervention a la conférence « Hépatites, ou en
sommes-nous ? » organisée par I'Unité Territoriale d’Education
Thérapeutique a Bourg-en-Bresse. Programme et inscriptions.

5 novembre : Dans le cadre des Roadtrips en CHRS, une action a
été menée a l'accueil de jour du CHRS de Lons-le-Saunier. De
nombreuses personnes sont venues se faire dépister des 3 virus,
VHC, VHB et VIH et ont accepté de faire un FibroScan®. Merci a I'équipe de Lons pour leur
accueil chaleureux et merci aux usagers de leur confiance. A bient6t !

28-29 novembre : Participation au 25e Forum National de la Fédération SOS hépatites &
maladies du foie a Limoges. Vidéo.
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SOS hépatites Champagne-Ardenne en 2024 (1/7)

- Le Centre d'Accueil et d'Accompagnement a la Réduction des risques pour Usagers de

Drogues - CAARUD La VOIE (Vor, Orienter, Informer,
Ecouter) dans la Meuse ;
- Le CAARUD YOZ a Charleville-Méziéres :
e Deux microstructures, a Floing et a Givet dont le =
principe est de prendre en charge selon les besoins la Le CAAPP c'est quel ?

problématique addictive et les situations individuelles
d’extréme précarité ;

Deux ACT (Appartements de Coordination
Thérapeutique), 11 lits : dans les Ardennes (ACT 08)
et en Haute-Marne (ACT 52) ;

Structure a I'écoute des personnes ayant une activité
de prostitution basée sur le non jugement

O Accueil anonyme et gratuit par des professionnels

du social et de la santé

Mise a disposition de matériel de réduction des
() risques et des dommages (préservatifs, gel
lubrifiant...)

4 Informations sur le VIH, les IST et les hépatites

Dépistage anonyme et gratuit par TROD du VIH et
VHC

&

m Accompagnement médical et/ou social, en fonction
o, des besoins

e Un ACT hors murs avec 5 lits a Charleville-Méziéres ;

e Le CAAPP, Centre d'Accueil et d'Accompagnement
pour Personnes Prostituées a Charleville-Mézieres et
a Reims ;

e Le projet LERADICATION DE L’'HEPATITE C : dépistage par TROD et FibroScan®
dans tous les milieux (professionnel, social, culturel...), toutes les structures sociales
ou médico- sociales afin d’éradiquer I'hépatite C.

Q} Accompagnement vers un parcours de sortie de la
|| prostitution et d'insertion sociale et professionnelle

- VICE VERSA, la newsletter mensuelle d’'information en addictologie et en hépatologie.
Découvrez les numéros publiés en 2024 et abonnez-vous pour ne rien manquer,
newsletterviceversa@gmail.com :

e Vice Versa N°73 — Janvier 2024

e Vice Versa N°74 — Février 2024

e Vice Versa N°75 — Mars/Avril 2024

e Vice Versa N°76 — Mai 2024

e Vice Versa N°77 — Juin 2024

e Vice Versa N°78 — Juillet/Aolt 2024

e Vice Versa N°79 — Septembre 2024

e Vice Versa N°80 — Octobre 2024

e Vice Versa N°81 — Novembre/Décembre 2024

- Depuis 2022, les deux CAARUD participent au programme TAPAJ (Le Travail Alternatif Payé
a la Journée) destiné aux jeunes agés de 16 a 25 ans en trés grande précarité, souffrant de
problémes de consommations ou d'addictions et dans l'incapacité d'intégrer des dispositifs de
droit commun. Le programme leur permet d'étre rémunérés en fin de journée, pour une activité
professionnelle qui ne nécessite pas de qualification ou d'expérience professionnelle
particuliére et ne les engage pas sur la durée. Il permet ainsi un accompagnement médico-
psycho-social visant a réduire leurs problématiques a travers la reprise progressive d'une
activité.

VICE VERSA
HEP ';\“ 1CT

Liste non exhaustive des actions :

5 et 19 janvier : Réalisation de sessions de FibroScan® dans un cabinet privé de gastro-
entérologues de Sedan.
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SOS hépatites Champagne-Ardenne en 2024 (2/7)

11 janvier : Action d’'information et de dépistage a 'Ozanam et la Résidéis.

22 janvier (13h30-16h30) : Action de dépistage des hépatites B, C et VIH par TROD avec la
proposition du FibroScan®, aux Restos du Cceur de Sedan.

25 janvier (13h30-16h30) : Tenue d’'un stand d’'information, sensibilisation et prévention au
Forum santé, organisé par le Secours Populaire au Campus Sup Ardennes, avec la proposition
de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH.

29 janvier : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH, avec
la proposition du FibroScan®, au Parc Rocheteau de Revin.

8 février : Action d’information et de dépistage a 'Ozanam.
9 février : Participation aux Portes ouvertes a I'lFSI / I'IFAS.

12 février : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH, avec
la proposition du FibroScan®, au Parc Rocheteau de Revin.

14 février (13h30-16h30) : Action de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH dans
le local du CAARUD YOZ.

15 février (13h30-18h) : Action de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH avec le
CAARUD YOZ.

16 février : Action d’'information et de dépistage dans le chantier d’insertion API.

20 février : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH, avec
la proposition du FibroScan®, a la Maison de santé de Douzy.

22 février : Action de dépistage des hépatites B/C et du VIH, avec la proposition du
FibroScan®, au Secours Populaire de
Sedan.

29 février: Action d’information et de
dépistage a [lassociation Avenir Jeunes
Reims.

11 mars: Action dinformation et de
depistage par TROD des hépatites B/C et du : % | ‘
VIH, avec la proposition du FibroScan®, au g _ 3 e
Parc Rocheteau de Revin. S — : V'J mmm“ >

14 mars: Action dinformation et de
dépistage a 'Ozanam.

18 mars : Tenue
d'un stand d’information avec la proposition de dépistage par
TROD a la Maison des femmes, a Reims.

19 et 26 mars : Action d’information et de dépistage a SARC.

21 mars : Tenue d'un stand d’information, sensibilisation et
prévention au Forum santé, organisé par I'lFSI au Campus Sup
Ardennes, avec la proposition de dépistage par TROD des
hépatites B/C et du VIH.

25 mars : Action d’information et de sensibilisation aux hépatites
virales et le VIH, avec la proposition du FibroScan®, auprés des
salariés et encadrants du chantier d'insertion "Au fil des chemins",
a Vitry-le-Francois.
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SOS hépatites Champagne-Ardenne en 2024 (3/7)

8 avril : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et VIH, avec la
proposition du FibroScan®, auprés des résidents de la pension de famille "Le Muguet", a
Fumay.

10 avril : Action d’information et de sensibilisation au CCAS de Vouziers.
11 avril : Action d’information et de sensibilisation au centre commercial Leclerc, a Vouziers.
18 avril : Action d’information et de dépistage par TROD au CHRS L’Ancre.

22 avril : Action d’information et de dépistage dans le cadre de la Journée santé pour les
seniors, au Parc Rocheteau de Revin.

30 avril : Action d’information et de dépistage dans le chantier d’insertion AAEA.

13 mai: Action d’'information et de dépistage
par TROD des hépatites B/C et du VIH, avec la
proposition du FibroScan®, au Parc Rocheteau
de Revin.

24 mai : Organisation de la 13éme édition de
Back to Basics. Programme.

28 mai: Tenue d'un stand d’information au
Village des métiers avec la proposition du
dépistage par TROD des hépatites B/C et du
VIH, a Fumay.

4 juin: Action d’information et de dépistage
dans le chantier d’insertion a Sainte-
Menehould.

7 juin : Action d’'information et de dépistage dans le cadre de la Semaine de santé sexuelle, a
la Résidéis.

10 juin : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH au sein
de "Fripe Emmaus ", a Reims.

11 juin : Action d’information et de dépistage au Forum santé a Branly.

20 juin : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH, avec la
proposition du FibroScan® aupres des patients de la Maison médicale de Douzy.

22 juin : Action d’information et de sensibilisation au lac de Bairon.

24 juin : Action d’information, de sensibilisation et de dépistage au Centre social Le Lac a
l'occasion du Forum santé annuel.

1 juillet : Action d’'information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et du VIH, avec la
proposition du FibroScan®, aux Restos du Cceur de Revin.

3 juillet : Action d’information et de dépistage par TROD au CHRS L’Ancre.

4 juillet : Action d’information et de dépistage par TROD, avec le CAAPP de Champagne-
Ardenne, a la 6éme journée d'intégration sportive organisée par l'association ASSOR de
Reims.

2 et 5 septembre : Action d’'information et de dépistage dans le chantier d’insertion Réactif
08.

10 septembre : Action d’information et de dépistage par TROD au CHRS L’Ancre.
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SOS hépatites Champagne-Ardenne en 2024 (4/7)

12 septembre : Action dinformation et de
dépistage dans le chantier d’insertion ABMS.

16 septembre : Tenue d’un stand d’information
et de dépistage par TROD, avec la proposition
du FibroScan®, aux Restos du Coceur.

25 septembre : Action d’information et de

=~y | dépistage a I'association Avenir Jeunes Reims.
4 %’ o MQ\\\\\} W

ol = 30 septembre-3 octobre : Action d’information
| et de sensibilisation, avec la proposition de
FibroScan®, devant le Parlement européen, en
partenariat avec I'ELPA.

7, 8 et 10 octobre : Actions d’information et de
dépistage dans des divers Chantiers d’Insertion des Ardennes et la Marne.

11 et 18 octobre : Actions d’'information et de dépistage, en collaboration avec le CAAPP,
auprés des ambassadeurs de la santé mentale de I'association I’Amitié.

17 octobre : Journée annuelle d’informations et de dépistage par TROD, avec la proposition
de FibroScan®, pour le personnel de la CPAM des Ardennes.

24 octobre : Action d’'information et de dépistage
par TROD des hépatites B/C et VIH, avec la
proposition du FibroScan® auprés des patients de
la Maison de santé de Douzy.

4 novembre : Action d’information et de dépistage,
aupres des Restos du Cceur de Revin.

5 novembre : Participation au Village prévention
santé auprés des salariés de la ville de Charleville-
Méziéres.

7 novembre : Actions d’information et de
dépistage, en collaboration avec le CAAPP, auprés des ambassadeurs de la santé mentale
de I'association I'Amitié.

8 et 15 novembre : Action d’information et de dépistage au CADA AATM de Charleville-
Méziéres.

14 novembre : Action d'information, de sensibilisation et de

JOURNEE INTERNATIONALE prévention au Forum Santé Insertion a la mission locale de
O X Fene > Charleville Méziéres, avec le CAARUD YOZ.

19 et 20 novembre : Action d’information et de dépistage au CADA
AATM de Chaumont.

21 novembre : Organisation de la journée d’information et de
sensibilisation organisée par CAAPP Champagne-Ardenne en
collaboration avec Femmes Relais 08 a 'occasion de la Journée
internationale du 25 novembre de lutte contre les violences faites
aux femmes, a Sedan.

JEUDI 21
NOVEMBRE 2024

| fecttizii W 25 novembre et 5 décembre : Action d’information et de dépistage

ENTREE LBRE

@-!FEMMES SEDAN = alEDPAMS.

26 novembre, 3 et 10 décembre : Réalisation de sessions de
FibroScan® dans un cabinet privé de gastro-entérologues de Sedan.
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SOS hépatites Champagne-Ardenne en 2024 (5/7)

27 novembre : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et le VIH,
avec la proposition du FibroScan®, a la Maison médicale de Balan.

28-29 novembre : Participation et
intervention au 25% Forum national de la
Fédération SOS hépatites & maladies du
foie, a Limoges. Vidéo.

4 décembre : Présentation du dispositif
Eradication a la promotion des éléves Aide
soignants (IFAS).

9 décembre : Action d’information et de
dépistage par TROD des hépatites B/C et le
VIH, avec la proposition du FibroScan®, a la
maison de santé Paul Cézanne a Saint-
Dizier.

11 décembre : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et le VIH,
avec la proposition du FibroScan®, a la Maison médicale de Douzy.

12 décembre : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et le VIH, a
la Maison de santé pluridisciplinaire Val de Blaise a Wassy.

16 décembre : Action d’information et de dépistage par TROD des hépatites B/C et le VIH,
avec la proposition du FibroScan®, a la Maison de santé pluridisciplinaire Camille Rozet a
Saint-Dizier.

Toute I'année (chaque vendredi matin) : Sessions de FibroScan® au local de SOS hépatites
dans le cadre d'un partenariat avec 'hépital de Manchester.

A Saint-Dizier :

7 février : Action d’information et de sensibilisation a I'alimentation et a la MASH, auprés des
jeunes, a 'ESAT de I'Association Le Bois I'Abbesse.

6 mars : Action d’information et de sensibilisation a I'alimentation et a la MASH, auprés des
jeunes, a 'ESAT de I'Association Le Bois I'Abbesse.

1 15 avril-3 mai : Du 15 avril au 3 mai, I'equipe
| de bénévoles était de retour & la Marche de
Compostelle. Oh la la, mais quelle édition
c'était ! Trois semaines d’épreuves,
d’aventures et de souvenirs inoubliables bien
— s0r! Tout au long de leur itinéraire, I'équipe a
i rencontré plusieurs difficultés :

o des situations parfois défavorables : de la
boue au milieu de la route éprouvante a
traverser, le camion tombé en panne...
e des problemes de santé : de quelques
ampoules a des choses plus graves...
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SOS hépatites Champagne-Ardenne en 2024 (6/7)

e certains problémes organisationnels pour la proposition du dépistage au vu des
imprévus rencontrés.

Mais ! Tout ¢a juste pour vous confirmer que nos bénévoles sont de vrais militants et que rien
ne les arréte pour informer et sensibiliser le public aux hépatites virales et maladies du foie !
Les échanges ont été nombreux et trés intéressants, les rencontres ont été trés chaleureuses
(avec aussi des cadeaux — merci pour cette magnifique ombrelle !). La documentation
distribuée dans les gites va poursuivre le travail de prévention et mieux faire connaitre
SOS hépatites & maladies du foie et nos actions !

o Leur itinéraire complet : Moissac — Malause — Saint-Vincent-Lespinasse — Saint-
Antoine de Pont d’Arratz — Castet-Arrouy — Lectoure Espazot — La Romieu — Condom
— Montréal-du-Gers — Cazeneuve — Eauze — Nogaro — Arblade-le-Bas — Miramont-
Sensacq — Arzacq-Arraziguet — Uzan — Larreule — Arthez-de-Béarn — Abbaye de
Sauvelade — Navarrenx — Lichos — Saint-Jean-Pied-de-Port.
9-10 mai : Participation aux Universités de Printemps de la Fédération SOS hépatites &
maladies du foie, a Saint-Etienne.

15 mai : Action d’information et de .
sensibilisation a I'alimentation et a la B 3@5 nepat'teé

Champagne-A

NASH, auprés des jeunes, a 'lESAT &% : Hépatites & Maladies du foie
de I'Association Le Bois I'Abbesse. a2 #3

24 mai : Participation a la journée
Back to Basics autour de I'addiction
et I'hépatologie, a Charleville-
Méziéres.

8 juin: Tenue dun stand
d’information et de sensibilisation au
défi Juin_Sans Sucres Ajoutés, au
Jard, lors des animations pré-Marathon du Der.

= Le Journal de la Haute-Marne, Un mois pour sensibiliser aux dangers des sucres
ajoutés
13 juin : Petit-déjeuner spécifique a I'Hopital de Saint-Dizier (52), a 'occasion de la Journée
du MASH.

17 juin (9h-15h30) : Action de dépistage par TROD (VHB, VHC et VIH) dans le cabinet médical
Camille Rozet, en partenariat avec 'ACT 52 et avec la proposition du FibroScan®.

17 juin & 20h : Projection du documentaire Sugarfland suivie d’'un échange avec le public
au Cinéquai a Saint-Dizier, entrée gratuite.

20 juin (9h-15h30) : Action de dépistage par TROD (VHB, VHC et VIH) dans le cabinet médical
Camille Rozet, en partenariat avec 'ACT 52 et avec la proposition du FibroScan®.

21 juin (10h-16h) : Action d’'information et de sensibilisation 8 MASH, au Centre hospitalier de
Saint-Dizier, a 'occasion de la Journée du MASH.

24 juin (9h-15h30) : Action de dépistage (VHB, VHC et VIH) dans le cabinet médical de Wassy
en partenariat avec 'ACT 52 et avec la proposition du FibroScan®.
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SOS hépatites Champagne-Ardenne en 2024 (7/7)

24 juin (15h-16h30) : Action de sensibilisation aux sucres ajoutés dans une résidence
autonomie séniors La Noue.

27 juin (15h-16h30) : Action de sensibilisation aux sucres ajoutés dans une résidence
autonomie séniors Ambroise Croizat.

5-7 juillet : Tenue d’un stand d’information et
de sensibilisation aux hépatites virales et la
MASH au festival Musical‘été au Parc du
Jard.

= Le Journal de la Haute-Marne, Un
village pour sensibiliser le public
28 juillet : Tenue d'un stand d’information et
de sensibilisation a I'occasion de la Journée
mondiale contre I'hépatite, dans le hall du
Centre hospitaliere de Saint-Dizier.

= Est éclair, Journée mondiale contre

I'hépatite, tout comprendre sur
I'hépatite B et C

28-29 novembre : Participation au 25¢ Forum

national de la Fédération SOS hépatites & maladies du foie, a Limoges.

SOS hépatites Guadeloupe en 2024

28-29 novembre : Participation au 25°
Forum national de SOS hépatites &
maladies du foie a Limoges.
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SOS hépatites en Nouvelle-Aquitaine en 2024 (1/2)

." <\\ 4(5 ) 9-10 mai : Participation aux Universités de Printemps de la Fédération

SOS hépatites & maladies du foie, a Saint-Etienne.
JOURNEE DE SENSIBILISATION

_MasH 31 mai : Action d’information dans la galerie Carrefour de Bellac (87,

“luin sans sucres aloutés”  Haute Vienne). Mathilde LECONTE (notre déléguée Nouvelle-Aquitaine),
| Carole JEANBLANC (animatrice en santé public a I'Hopital
Intercommunal du Haut Limousin HIHL) et plusieurs diététiciens de
I'népital ont été présents dans la galerie du magasin Carrefour de Bellac
ze  afin de présenter le défi Juin Sans Sucres Ajoutés et sensibiliser les
i personnes présentes a leur consommation de sucres. Un quiz, des
exemples concrets avec des morceaux de sucre et des recettes ont été

au rendez-vous.

Juin : Participation a I'organisation et la mise en place de la deuxiéme édition du défi Juin
Sans Sucres Ajoutés 2024, un mois pour prendre conscience de son alimentation et de ses
habitudes afin d'améliorer la santé et la qualité de vie. Dans ce cadre, notre déléguée
régionale a participé a trois diffusions en direct sur les réseaux sociaux : Live du 5 juin, Live
du 18 juin, Live du 3 juillet. CRTUR, 5, 97

11 juin (11h30-13h30) : Action d’information et de
sensibilisation avec le cabinet médical de la SNCF, a la
cantine SNCF de Limoges afin de présenter le défi Juin Sans
Sucres Ajoutés.

12 juin : Action d’information et de sensibilisation a la
consommation de sucres, dans le cadre du défi Juin Sans
Sucres Ajoutés et a I'occasion de la Journée mondiale contre
la MASH, a I'hdpital Haut Lévéque de Bordeaux, en
partenariat avec Margot SCHOENZETTER (infirmiére qui
intervient notamment en ETP) et Anne-Laure DE ARAUJO
(coordinatrice du projet BMSHV).

13-14 juin : Tenue d’un stand d’information au congrés de la Fédération Addiction.

23 juin : Dans le cadre du défi Juin Sans Sucres Ajoutés, Mathilde, notre déléguée en
Nouvelle-Aquitaine a donné rendez-vous le dimanche 23 juin 2024 a 15h30 au jardin
Bourbon d’Ambazac (angle de la rue des Dr BALLET et de 'avenue Soufflenheim, 87240)
afin de partager un goQter sans sucres ajoutés. C’était 'occasion de passer un moment
convivial tous ensemble. Chaque participant a été invité a apporter une préparation sans

) sucres ajoutés (un gateau maison, des fruits, une boisson
™ |- B ), et Mathilde a partagé ses meilleures recettes.
. S8 24 juillet : Live Facebook sur le theme de I'Activité
£28 Physique Adaptée (APA) avec Philippe MARIJNEN,

médecin du sport au Centre Léon Bérard a Lyon.

6 septembre : Participation au Forum des associations
de la ville de Rihlac-Rancon.

28-29 novembre : Organisation et participation au 25°
Forum national de la Fédération SOS hépatites &
maladies du foie a Limoges. Vidéo.
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SOS hépatites en Nouvelle-Aquitaine en 2024 (2/2)

Média :

= Février : Pourquoi Docteur a proposé une semaine de sensibilisation a la maladie du
foie gras et a interviewé Mathilde LECONTE. Mathilde aujourd’hui guérie de la stéatose
hépatique, a raconté son combat contre cette maladie :

o Maladie du foie gras : “Je pensais revenir a la
forme modérée et me voila avec un foie flambant neuf !”

o Maladie du foie gras : comment j’ai réussi a m’en
sortir

= 17 avril : Mathilde, notre déléguée Nouvelle-
Aquitaine, a été invittée a témoigner pour Carenity,
NASH : “A l'heure actuelle, mon foie est redevenu
totalement normal.” Suite a la découverte fortuite d’'une
stéatose hépatique et I'évolution de celle-ci au bout de deux ans, elle explique comment elle
a réussi a changer son mode de vie pour inverser I'évolution de cette maladie et en guérir
totalement. L'occasion de rappeler les actions menées avec le réseau SOS hépatites &
maladies du foie pour informer les malades mais aussi le grand public sur I'existence : de cette
maladie, du Guide Anti-NASH et du défi Juin Sans Sucres Ajoutés !

MALADIE DU FOIE GRAS : COMMENT J'Al REUSSI A M'EN SORTIR

Maladie du foie gras : comment j'ai réussi a m'en sortir

= 27 mai: Le Populaire du Centre, "Juin Sans
Sucres Ajoutés” : étes-vous prét pour ce nouveau défi
collectif ?

= 1 juin: Dans le cadre du lancement de la saison
2 des vidéos de la NASH sur sa chaine YouTube, Pauline
GUILLOUCHE, gastro-entérologue a la Clinique Jules
Vernes a Nantes, a invité Mathilde, guérie depuis 2 ans et
notre déléguée en Nouvelle-Aquitaine a partager son
parcours face a la stéatose hépatique non alcoolique.
Vidéo.

- 12 juin : Mathilde a été invitée a partager son quotldlen
avec une stéatose hépatique ainsi que sa guérison = a, = Juee L)

b SRS R
en 2021 pour le podcast avec le journal Le
Populaire du centre : "Ma vie avec la maladie du
soda" : conversation avec Mathilde, une patiente
confrontée a la NASH

= 13 aolt : Apparition dans le JT de 20h de
TF1 afin de participer a un reportage dédié aux
sucres cachés.

= 3 septembre : Mathilde était l'invitée de
I'émission K'osons - Open FM 97,9 Ambazac.
L'occasion de revenir sur le défi "Juin Sans Sucres
Ajoutés” de SOS hépatites et la maladie du foie gras :
https://open.spotify.com/episode/0h1ccgQhhxIEoF TKrobHkZ.

= 27 novembre : Apparition dans le JT de 12/13 de Limousin.

= 29 novembre : Article dans Le Populaire du Centre a propos du 25¢ Forum national
de la Fédération SOS hépatites & maladies du foie.
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SOS hépatites en Occitanie - Hérault en 2024 (1/5)

Actions d'information, sensibilisation et dépistage par TROD :

o Lorsqu’il s’agit du bus Ma.P, c’est 'unité mobile de prévention santé mis en place par
la mairie de Montpellier depuis novembre 2022. C’est un bus, a disposition des
associations et autres acteurs de santé, permettant une trés bonne visibilité lors des
actions et de recevoir du public dans des espaces confortables pour le dépistage. Cela
nous permet notamment d’intervenir sur les structures sans entraver le mode de
fonctionnement des équipes ou de I'accueil, et de mutualiser nos actions avec d’autres
partenaires. C’est une tres grande plus-value pour nos actions a Montpellier.

24 janvier (16h30-20h30) : a la Cité U du Triolet, avec I'association ENIPSE, a Montpellier.

1 février (9h-13h) : aux Restos du Coeur a Lunel, en partenariat avec le SELHV du CHU de
Montpellier.

8 février (13h-17h) : au CAES a Montpellier avec une IDE en santé globale de I'association
Adages.

14 février (9h-12h) : a la Halte Solidarité a Montpellier avec le SELHV du CHU.
16 février (8h30-12h30) : au CORUS, en partenariat avec AIDES.

27 février (9nh-13h) : aux Restos du Cceur Les Soldanelles a Montpellier avec le bus Ma.P de
la Mairie.

28 février (16h30-20h30) : a la Cité U Triolet a Montpellier avec I'association ENIPSE et le
- bus Ma.P de la Mairie.

e 6 mars (8h30-12h30) : au PRAHDA de Villeneuve Lés
’ "4 Maguelone avec le SELHV du CHU de Montpellier.

6 mars (16h30-20h30) : a la Cité U Triolet a Montpellier
avec 'association ENIPSE et le bus Ma.P de la Mairie.

7 mars (13h-16h30) : au CAES de Montpellier avec une
IDE en santé globale de 'association Adages.

12 mars (11h30-14h30) : avec la Soupe Populaire des
Restos du Coeur a Montpellier avec le bus Ma.P de la Mairie.

13 mars (8h30-12h30) : a la Halte Solidarité a Montpellier avec le SELHV du CHU.

14 mars (13h-16h30) : au Relai Solidarité a Montpellier avec le bus Ma.P de la Mairie, le CVP
34, le CCAS et une IDE santé globale d’Adages.

15 mars (8h30-12h30) : aux Restos du Cceur de Clermont I’'Hérault avec le SELHV du CHU
de Montpellier.

15 mars (14h-17h) : au CADA a Clermont I'Hérault avec le SELHV du CHU de Montpellier.

28 mars (9h-16h) : aux Restos du Coeur Marie Durand a Montpellier avec le SELHV et le bus
Ma.P de la Mairie.

3 avril (16h30-20h30) : a la Halle Tropisme, avec le bus Ma.P et pendant la distribution
alimentaire pour les étudiants de I'association Linkee, a Montpellier.

10 avril (8h30-12h30) : a la Halte Solidarité, avec la proposition du FibroScan®, avec le
SELHV du CHU de Montpellier.
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11 avril (9h-12h) : au CADA Gammes, avec la proposition du FibroScan®, avec le SELHV
du CHU de Montpellier.

15 avril (13h30-17h) : au CAES, avec le CLAT et une IDE santé globale de TADAGES, a
Montpellier.

16 avril (8n30-16h30) : au Secours Populaire de Béziers avec la proposition du FibroScan®,
avec le SELHV du CHU de Montpellier.

18 avril (13h30-16h30) : aux Restos du Coeur de Clermont I'Hérault.
19 avril (8n30-11h30) : au CORUS, avec AIDES, a Montpellier.

24 avril (16h30-20h30) : a la Cité U Triolet, avec le bus Ma.P et le CVP 34 pendant la
distribution alimentaire pour les étudiants des Restos du Cceur, a Montpellier.

25 avril (9h-12h30) : aux Restos du Ceoeur Les Soldanelles, avec la proposition du
FibroScan®, avec le SELHV du CHU de Montpellier et le bus Ma.P.

15 mai (16h30-20h30) : a la Cité U du Triolet a Montpellier, avec le bus MA.P de la mairie et
'association ENIPSE.

22 mai (9h-12h) : a la Halte Solidarité a Montpellier, avec le SELHV (COHEP) du CHU de
Montpellier.

28 mai (8h30-11h30) : au CORUS a Montpellier, avec le CLAT et I'association AIDES.

28 mai (15h-18h) : au PRAHDA a Villeneuve-lés-Maguelone, avec une IDE Santé Globale
de l'association Adages, le CLAT et le SELHV (COHEP) du CHU de Montpellier.

29 mai (14h-17h) : a 'Espace Santé de Lunel avec le CLAT et le SELHV (COHEP) du CHU
de Montpellier.

3-16 juin : Semaines de la santé sexuelle en Occitanie :

e 3 juin (18h-20h) : & la Maison des Etudiants Frangoise BARRE-SINOUSSI, campus
Triolet avec le bus Ma.P et les associations Linkee et ENIPSE, a Montpellier.

e 5juin (18h-20h) : a la Halle Tropisme avec les associatios Linkee et AIDES.

e 7 juin (9h-17h) : au Secours Populaire de Béziers avec
le SELHV (COHEP) du CHU de Montpellier.

20 juin (8nh30-16h30) : aux Restos du Cceur avec le SELHV
(COHEP) du CHU de Montpellier, a Lunel.

24 juin (13h30-16h30) : aux Restos du Ceceur du quartier
Mosson avec le bus Ma.P, a Montpellier.

3-5 juillet (19h-23h) : Tenue d’un stand d’information, de
sensibilisation et de dépistage au Festival de Blues de
Montpellier avec la COHEP, le CAARUD AXESS, la PEPA et
'AMT Arc-en-ciel.
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10 juillet (11h30-13h30) : avec la Soupe populaire a Montpellier, distribution alimentaire des
Restos du Cceur avec le bus MA.P.

15 juillet (13h30-16h30) : aux Restos du Cceur de Mosson a Montpellier, avec le bus Ma.P
de la Mairie de Montpellier.

16 juillet (9h-12h) : a 'antenne des Restos du Cceur Les Soldanelles a Montpellier avec le
bus Ma.P.

17 juillet (8h30-12h) : a la Halte Solidarité a Montpellier, en partenariat avec le SELHV du
CHU de Montpellier et avec la proposition de FibroScan®.

19 juillet (8n30-12h) : au CORUS a Montpellier, avec la proposition de FibroScan®, en
partenariat avec 'association AIDES, le CSAPA Arc-en-ciel, la COHEP, et le bus Ma.P.

11 septembre (8h30-12h30) : a la Halte Solidarité & Montpellier, en partenariat avec le
SELHV du CHU de Montpellier (COHEP) et avec la proposition de FibroScan®.

17 septembre (9h-16h30) : au Comité de Béziers du Secours Populaire, en partenariat avec
le SELHV du CHU de Montpellier (COHEP) et avec la proposition de FibroScan®.

18 septembre (13h-17h) : a la Microstructure (MSMA) de Tourbes-Pézenas.

19 septembre (9h-16h30) : a 'antenne des Restos du Coeur Marie Durand a Montpellier, en
partenariat avec le SELHV du CHU de Montpellier et avec la proposition de FibroScan®.

24 septembre (11h30-14h) : a la distribution de la soupe populaire, en partenariat avec le
bus des Restos du Cceur et avec le bus Ma.P, a Montpellier.

27 septembre (8h30-12h30) : au CORUS a Montpellier, en partenariat avec le CSAPA Arc
en Ciel, le bus Ma.P et 'association AIDES et avec la proposition de FibroScan®.

17 octobre (8h30-12h30) : au CADA Gammes a Montpellier, en partenariat avec le CLAT.

18 octobre (8h30-12h30) : au CORUS de Montpellier, en partenariat avec I'association
AIDES.

30 octobre (8h30-16h30) : au comité du Secours Populaire d’Agde avec le SELHV du CHU
de Montpellier, avec la proposition de FibroScan®.

5 novembre (9h-16h30) : aux Restos du Cceur Les Soldanelles a Montpellier avec le Centre
de vaccination du CHU (le CVP 34) et le bus Ma.P.
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6 novembre (16h30-20h) : a la Halle Tropisme, avec le bus Ma.P et pendant la distribution
alimentaire pour les étudiants de I'association Linkee, a Montpellier.

19 novembre (11h30-14h) : lors de la distribution de la soupe populaire des Restos du Coeur
a Montpellier, avec le bus MA.P.

4 décembre (16h30-20h) : a la Cité U du Triolet, avec I'association ENIPSE et le bus Ma.P, a
Montpellier.

10 décembre (11h30-14h) : lors de la distribution de la soupe populaire des Restos du Coeur
a Montpellier, avec le bus MA.P.

11 décembre (8h30-11h30) : a la Halte Solidarité avec la proposition du FibroScan®, en
partenariat avec le SELHV du CHU de Montpellier.

11 décembre (16h30-20h) : a la Cité U du Triolet, avec le bus Ma.P, a Montpellier.

Ateliers « Mon foie, je I’'aime » :

o Ateliers « Mon foie, je I’aime » : une série d’ateliers
gratuits axée sur la promotion de la santé hépatique et
la prévention des hépatites B et C. Pour plus
d’informations, découvrez notre flyer.

2 avril : Atelier de sensibilisation « Mon foie, je 'aime » auprés des MNA de I'Habitat Jeunes
a Séte.

5 avril : Atelier de sensibilisation « Mon foie, je 'aime » auprés des usagers de l'association
« Famille au grand cceur », a Montpellier.

8 juillet (17h-19h) : Atelier « Mon foie, je 'aime » auprés des MNA de 'Habitat Jeune, a Séte.

Représentations de SOS hépatites par notre Déléguée, Carole DAMIEN :

17 avril : Permanence de notre déléguée Carole DAMIEN au
CAARUD AXESS a Montpellier (tous les 3émes mercredi).

4 juin (14h-16h) : Participation aux Rencontres hépatites de la
COHEP a Montpellier.

13-14 décembre : Participation au Forum de TRT-5 CHV 2024 a
Paris.

Toute I'année : au Conseil scientifique Inserm dans le cadre du
projet ICONE 2 (Intervention COmmuNautaire en vue d'EIiminer
le VHC parmi les personnes qui utilisent des drogues. Etude
d’implémentation dans les villes de Paris, Marseille, Lyon et Fort
de France).

Toute 'année : au Collectif Montpellier sans Sida : Prévention
Sida - Ville de Montpellier.
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Divers :

23 janvier (9h-12h) : Participation au Comité de Pilotage ARS départemental santé sexuelle /
IVG.

21-23 mars : Participation aux Journées Francophones de sexologie et santé sexuelle (JF3S)
2024 a Marseille.

25-26 mars : Participation en tant qu'animatrice a la formation TROD de la COHEP a
Montpellier.

9 avril : Participation a 'atelier ’ETP pour patient vivant avec le VHB a Montpellier.

13 mai (9h30-12h) : Participation a la réunion du TEH (réseau Traite des Etres Humains) &
Montpellier.

31 mai : Participation a la Journée des partenaires de I'OFIl a Montpellier.

3 septembre (14h-17h) : Sensibilisation aux IST des équipes du CADA et Habitat Jeune E.
Claparéde a I'Accueil Santé de Béziers avec la COHEP et le CAARUD AXESS.

6 septembre : Participation a la Journée annuelle de la COHEP Occitanie « Les ateliers de la
Grande Motte » a la Grande Motte. Programme.

28-29 novembre : Participation au 25 Forum national de SOS hépatites & maladies du foie.

SOS hépatites en Ouest Occitanie en 2024 (1/3)

Actions d'information, sensibilisation et dépistage par TROD :

18 janvier (10h-16h) : en partenariat avec la COHEP et avec la proposition du FibroScan®, a
Moissac.

29 janvier (14h-16h30) : aux Restos du Cceur, a Castelsarrasin.
2 février (12h30-17h) : aux Restos du Cceur, a Saint Girons.
6 février (12h30-17h) : avec le Secours Populaire Frangais, a Auch.

9 février (10h-16h) : avec le Secours Populaire Francais, a I'lsle-Jourdain.

20, 22, 23 et 24 février : aux Restos du Cceur Copenhague, a Montauban.
¥

29 février (9h30-17h) : au Secours Populaire Frangais,
a Condom.

6 mars (14h-17h) : au Secours Populaire Frangais, a Auch.
7 mars (10h-12h) : aux Restos du Cceur, a Arreau.

12 mars (9h-12h) : aux Restos du Cceur La Cométe,
a Montauban.

28 mars : a I'Accueil de Jour de Saint Girons.
4 avril : aux Restos du Cceur La Cométe, a Montauban.

11 avril ;: aux Restos du Ceoeur d’Aix-les-Termes.
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15-18 avril : aux Restos du Coeur de Tarbes.

24-26 avril : au Village Santé avec le Bus pour la Santé Cardiovasculaire des Femmes, a
Montauban.

27 mai : en partenariat avec le CAARUD 65, aux Restos du Cceur de Lourdes.
29 mai : aux Restos du Coeur de Labastide.
3-16 juin : Semaines de la santé sexuelle en Occitanie :

e 3juin: au Centre Social La Ruche du Baron a Auch avec Gers Solidaire.

« 5 juin : au Secours populaire Frangais de Montauban. NP @ cxcoc:: P

¢ 11 juin : a Sol Adour Riscles avec Gers Solidaire. Les Rencontres

e 14 juin: a la Croix Rouge de Lombez avec Gers du
A aux Tarn-et-Garonne
Solidaire. P
- &
18-20 juin : aux Restos du Coeur de Lourdes. g o - - = LT
" e % Bl
2-3 juillet : au Forum santé social a Montauban. 1: R 'r_i
4 juillet (9h-17h) : aux Restos du Cceur de Saint Antonin. $I0Ne YU R
16 juillet : aux Restos du Cceur de Bagnéres-de-Bigorre. 2 & 3|z024" b= e
.. . DESH30AIBH | © e 3
17-18 juillet : aux Restos du Cceur de Foix. Mo | e ar
ENTREE UBRE At g -—- e

19 juillet : aux Restos du Cceur de Bagnéres-de-Bigorre.

29 juillet : aux Restos du Cceur de Castelsarrasin.

31 juillet (13h30-16h30) : aux Restos du Cceur de Valence d'Agen.
6 aodt : aux Restos du Cceur de Beaumont-de-Lomagne.

7 aolt : aux Restos du Cceur de Verdun-sur-Garonne.

8 aolt : aux Restos du Cceur de Caussade.

20 ao(t : aux Restos du Coeur La Cométe, a Montauban.

22 aoit : aux Restos du Coeur La Cométe, a Montauban.

26 aout : aux Restos du Cceur de Moissac.

29 aolt (10h-16h30) : aux Restos du Cceur de Varilhes.

10 septembre : aux Restos du Cceur de Lannemezan.

13 septembre : aux Restos du Cceur de Lannemezan.

17 septembre : aux Restos du Cceur La Cométe, a Montauban.

19 septembre : aux Restos du Cceur La Cométe, a Montauban.
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SOS hépatites en Ouest Occitanie en 2024 (3/3)

20 septembre: Journée de sensibilisation et de

depistage Mon Foie, je 'aime a Foix, en partenariat avec CAARUD " '
)

le CAARUD La Passerelle et le CHU de Toulouse.

24 septembre : aux Restos du Cceur Copenhague,
a Montauban.

26 septembre :aux Restos du Cceur Copenhague,
a Montauban.

27 septembre : aux Restos du Cceur Copenhague, vient a vous
a Montauban. et C'est gratuit !

Organisé par le CAARUD La Passerelie avec SOS Hépatites et le CHU de Toulouse
Hepatite ( Méqatite B, VIN par test rapide vex une goutte de sang et un résuitat en 1S man),
makadees Oz fose par FIbroscan® examen Indolore et trés ragede)

28 septembre : aux Restos du Cceur Copenhague,

a Montauban. Mairie de Foix
Salle Jean Jaurés de 8h30 a 15h30

11 octobre (9h30-12h) : aux Restos du Cceur a Grisolles. | b i e S LR
| aslee == gen o=@~

14 novembre (9h-12h) : aux Restos du Coeur a Lauzerte.
21 novembre (13h30-16h) : au Secours populaire frangais a Auch.

13 décembre : avec le Secours Populaire Frangais, a I'lsle-Jourdain.

Formation :

20 mars : Intervention a la formation TROD, a Toulouse.

Conférences, webinaires, rencontres :

27 mars (10h-12h30) : Participation aux Rencontres territoriales
COHEP / COREVIH.

13 juin (9h30-12h) : Participation au comité de suivi du projet
« Proxi'santé82 » porté par TAPAS82.

28-29 novembre : Participation au 25° Forum national de la
Fédération SOS hépatites & maladies du foie, a Limoges.

SOS hépatites Paris lle de France (PIF) en 2024

28-29 novembre : Participation au 25¢
Forum national de SOS hépatites &
maladies du foie, a Limoges.

Un grand mercia:

Toute I’'année : Action d’information, de
sensibilisation et de dépistage rapide du
VHC/VIH par TROD, avec la proposition
du FibroScan® auprés des usagers de

drogues, en présence d’un médecin, les mardi et mercredi a I'hépital Marmottan.
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SOS hépatites en Pays de la Loire en 2024

13 avril : Tenue d’un stand d’information et de sensibilisation
aux hépatites virales et a la MASH (forme grave de la
maladie du foie gras) a la Journée nationale pour le don de

moelle osseuse, organisée par '’AVAV (Association Vivre

avec un grand V). Merci a tous d’étre venus !

7-8 septembre : Participation a la formation MASH.

28-29 novembre : Participation au 25° Forum national de

SOS hépatites & maladies du foie a Limoges.

Représentation des usagers :

Toute I’'année :

e chaque mois, Gilles ATHIMON, un des délégués de SOS hépatites & maladies du
foie dans la région, est présent en tant que membre titulaire aux réunions de défense
des usagers de santé, a la CRCI (Commission régionale de conciliation et
d'indemnisation) de Pays de la Loire, dont la mission est de favoriser la résolution
des conflits entre usagers et professionnels de santé par la conciliation, directement
ou en désignant un médiateur et de permettre I'indemnisation des victimes

d'accidents médicaux.

e chaque mois, Gilles ATHIMON, un des délégués de SOS hépatites & maladies du
foie dans la région, est présent en tant que membre suppléant aux réunions de
défense des usagers de santé au Centre postcure psychiatrique Les Briords — La

Mainguais a Carquefou.

SOS hépatites Provence-Alpes-Cote-D’Azur (PACA) en 2024

Toute I’année : Participation a la Commission
Des Usagers (CDU) et représentation des
usagers a I’'H6pital Saint Joseph de Marseille.

« Porter la parole des usagers et
défendre au mieux leurs intéréts »,
Blaga Stenger

Les représentants des Usagers de ’Hopital Saint Joseph

M. Christian M. Patrick

FOXONET D'ANGIO Mme Blaga
DI MARCO STENGER

M. André

Ligue Nationale France Rein : ¥ >

el G Fédération SOS Hépatites
des Aveugles PACA

et Amblyopes de

France
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I1.1.b. La Fédération

Janvier : Participation et promotion du défi
de janvier sans alcool.

4 février : Publication de la version courte
de Ila plateforme de revendications
SOS hépatites & maladies du foie « Luttons
contre le cancer du foie », a I'occasion de la
Journée mondiale contre le cancer.

Février : Promotion de I’étude
« ZONIMMUNE » destinée aux personnes
immunodéprimées.

29 février : Présentation du portfolio « L’hépatite B, m’aider a la comprendre, savoir ce qu’il
faut faire » & l'occasion du 3¢ anniversaire de la publication des résultats des 1ers Etats
généraux de I'hépatite B.

4 mars : Communiqué de presse a l'occasion de la
Journée mondiale de I'obésité.

Avril : Communication sur I'alerte de 'TOMS concernant
'augmentation de la mortalité liée aux hépatites virales.

19 avril : Communication a l'occasion de la Journée
mondiale du foie - #WorldLiverDay.

22-28 avril : Participation a la Semaine européenne de la ET SI ON VOUS DIT QUE

vaccination (SEV) pour porter sans relache la vaccination LE VACCIN PROTEGE
et la prévention en général via une campagne AUSSI CONTRE LE

d’information et de sensibilisation en ligne. CANCER ?

9-10 mai : Universités de Printemps 2024 a Saint-Etienne (42), un temps d’échange et de
partage qui permet de définir la nouvelle ligne politique de notre réseau, de se nourrir des
actions faites par les uns ou les autres et de se projeter pour mieux porter nos missions.

N premmn Juin : Juin Sans Sucres Ajoutés — 2° édition : un défi collectif
JUIN SANS]‘ _iperso pour prendre conscience de sa consommation de sucres et

SUCRES : A
Z mieux la contréler. Dans le cadre de ce challenge, nous
AJOUTES , ge, not
o avons lancé un nouveau site
/ /4 (] . . . . ra
— https://juinsanssucresajoutes.org et nous avons organisé
plusieurs échanges de sensibilisation en ligne :

o Live Facebook du 5 juin. Replay.
e Live Facebook du 18 juin. Replay.
e Live Facebook du 3 juillet. Replay.

(el -y lis]ded[»] Juin : Participation a la Semaine nationale de la santé
B[N -{JNSV/ANHIS TR sexuelle via une communication en ligne.

Pour en savoir plus : www.juinsanssucresajoutes.org

: ‘ 13 juin : Communiqué de presse a l'occasion de la Journée
7 AnOH sereaies mondiale contre la MASH.
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https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/02/RPP-SOS-Hepatites-One-Page-240202.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/02/RPP-SOS-Hepatites-One-Page-240202.pdf
https://soshepatites.org/avada_portfolio/lhepatite-b-maider-a-la-comprendre-savoir-ce-quil-faut-faire/
https://soshepatites.org/avada_portfolio/lhepatite-b-maider-a-la-comprendre-savoir-ce-quil-faut-faire/
https://soshepatites.org/journee-mondiale-de-lobesite/
https://soshepatites.org/loms-alerte-sur-laugmentation-de-la-mortalite-liee-aux-hepatites-virales/
https://soshepatites.org/semaine-europeenne-de-la-vaccination-2024/
https://soshepatites.org/semaine-europeenne-de-la-vaccination-2024/
https://soshepatites.org/juin-sans-sucres-ajoutes-cest-parti-pour-la-deuxieme-edition/
https://juinsanssucresajoutes.org/
https://youtu.be/KUf61vBfcfk
https://youtu.be/Gy5-Zn4scl4
https://youtu.be/HJCzdeD-q6E
https://soshepatites.org/journee-mondiale-de-lutte-contre-la-mash-2024-plus-de-concret/

22 juin : Communication a l'occasion de la Journée nationale du don d’'organes et de tissus
pour rappeler que toute personne vivant avec une maladie du foie aura potentiellement besoin
d’'un d’'organe et donc que chaque malade du foie doit étre ambassadeur du don d’organes !

28 juillet : Campagne d’information avec plusieurs publications de sensibilisation et de
prévention, communiqué de presse, ainsi que différentes actions au niveau national a
'occasion de la Journée mondiale contre I'hépatite.

e Ecoutez notre spot spécial : https://soshepatites.org/oui-mon-foie-je-laime

29 juillet : Partage des conseils en prévention a destination des personnes qui assistent aux
Jeux Olympiques et Paralympiques de Paris 2024.

31 aolt: Communication a l'occasion de la Journée [y

hépatique sévére et sont exposées a des risques

internationale de sensibilisation sur les overdoses. SStToll Sraves e cad i feerions) atia Etide Gt Falte

pour comprendre la couverture vaccinale faible et
insuffisante de ces milliers de patients.

4 septembre : Communication a l'occasion de la Journée
internationale de la santé sexuelle, en mettant en avant qu’en

France, depuis le 1er septembre 2024, les moins de 26 ans '

peuvent se faire dépister gratuitement sans ordonnance dans =
les laboratoires d'analyses médicales, pour quatre infections
sexuellement transmissibles - les infections a Chlamydia
trachomatis et a gonocoque, la syphilis et I'hépatite B -, en l

plus du VIH qui était déja remboursé. R ———TT
participant a notre étude !

9 septembre : Lancement de I'étude « VACCIFOIE » sur le rrmsSrmrrEs

ressenti, le niveau de connaissance, linformation et les [l

besoins des patients pour améliorer I'acces a la vaccination,

destinée aux personnes vivant avec une fibrose hépatique ~VACCIF®IE 777

séveére.

Une question sur I'étude ? Contactez SOS hépatites au 0 800 004 372.

0 AN

Retrouvez dans I'annexe 7. Le flyer de I'étude « VACCIFOIE ».
17 octobre : Communication a I'occasion de la Journée mondiale du don d’organes.

Octobre : Co-signature du communiqué de presse pour
rendre le Nutri-Score obligatoire en France.

Octobre : Communication a l'occasion du mois de
sensibilisation au cancer du foie,
#LiverCancerAwarenessMonth.

Novembre : Communication a I'occasion du mois sans tabac avec le rappel que ce ne sont
pas que les poumons qui sont touchés par le tabac, car le foie décompose les substances
chimiques présentes dans la fumée de tabac et le contact avec ces substances peut entrainer
des lésions aux cellules hépatiques et mener a un cancer du foie.

14 novembre : Communication a I'occasion de la Journée mondiale du diabéte.

21 novembre : Communication a I'occasion de la Journée nationale des Fatigues.
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https://soshepatites.org/rendrelenutriscoreobligatoireeneurope/

28-29 novembre : 25¢ édition de notre Forum national, a la Salle
de cinéma du Pble formation de I'Université Limoges au 88, rue 23 ET 29
NOVEMBRE

2024

du Pont Saint Martial (87000). Cette édition spéciale a été
organisée avec le soutien du Pr Véronique LOUSTAUD-RATTI, I//
Hépatologue, Coordinatrice de la Fédération Hépatologie, CHU 250 it
Limoges, UMR 1248 - Présidente de la Fédération Nationale des

Pbéles et des Réseaux Hépatites Virales France ! Le replay du FORUM
Forum, les posters et les diaporamas des intervenants sont NATIONAL
disponibles sur notre site: https://soshepatites.org/forum-
national-2024.

3 décembre : Communication a l'occasion de la Journée p W@gﬂ&g?
mondiale de la générosité et de la solidarité. -

Péle formation de I'Université Limoges
Plus d'informations et inscriptions : soshepatites.org

S@Shepatites s, mmmm Q i, A3

Décembre: Envoi de ['édition spéciale de la newsletter
« L’Hépatante ».

Toute ’'année : NASHLETTER, lancée a I'occasion de la Journée mondiale de lutte contre la
NASH en 2021, cette newsletter spéciale est devenue MASHLETTER suite au changement
du nom de la maladie (NASH — MASH) et a continué a sortir en 2024 :

Toute I'année : Deux groupes d’autosupport a distance dont I'objectif est d’aider a une
meilleure compréhension de sa maladie en étant ou en devenant acteur de sa santé :

= pour les porteurs de I'hépatite B : « Hépatant.e.s B, soutenons-nous ! »

= pour les porteurs de la NASH : « NASH ou Hépatite métabolique »

Toute I’'année : Représentation de la Fédération auprés de I'Observatoire du droit a la santé
des étrangers (ODSE) pour promouvoir et défendre le « droit a la santé » des personnes
étrangeres :

= Janvier : Participation a la campagne de communication contre la loi immigration qui
portait de conséquences dramatiques pour la vie des personnes exilées et qui mettait
en cause notre état de droit, du respect des traités internationaux et des droits
fondamentaux ;

Conférences, webinaires, rencontres :

15 mars : Communication orale (page 81) aux Journées
Francophones d’Hépato-gastroentérologie et d’'Oncologie
Digestive, JFHOD 2024, « Juin Sans Sucres Ajoutés » :
évaluer son rapport au sucre pendant un mois, c’est le défi
proposé par SOS hépatites et maladies du foie.

15 mars : Tenue d’'un stand d’information et intervention a la Journée sur les hépatites virales
et les maladies du foie organisée par Fédération Addiction a Paris. Replay.

20 mars : Participation a l'inauguration du Spectrométre de masse Maldi?-HiPlex de I'HU
Everest d’hépatologie de Lyon, un équipement de référence, unique en recherche en Europe.
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https://soshepatites.org/forum-national-2024
https://soshepatites.org/forum-national-2024
https://www.facebook.com/groups/766073534275045/
https://www.facebook.com/groups/1394653357583339/
https://www.jfhod.com/sites/www.jfhod.com/files/2024-01/JFHOD2024_Programme_sp.pdf.
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https://soshepatites.org/juin-sans-sucres-ajoutes-2023
https://www.youtube.com/live/PkKBwRODN_Y?si=xFbM_OAQQhi1ic6u

6 juin : Participation au congres EASL en tant que
membre de I'ELPA - European Liver Patients'
Association.

11 juin : Pascal MELIN, président de la Fédération
SOS hépatites & maladies du foie, a été invité aux 4es
Rencontres Prévention qui ont eu lieu a la Maison de
la Chimie, a Paris, avec Jean-Pierre BRONOWICKI,
président de I'AFEF - Société Francaise d'Hépatologie,
ils ont demandé a nos politiques de poursuivre ['effort
d'élimination de I'hépatite C !

H"f

13 juin : Tenue d’'un stand d’information au congrés de la Fédération
Addiction a Bordeaux.

19 juin : Participation a la Journée Multidisciplinaire d’Hépatologie
et de Transplantation Hépatique organisée par 'lHU EVEREST -
Institut d’Hépatologie de Lyon.

» 5-6 septembre : Participation au
{ Paris MASH Meeting avec le
poster sur le défi
#JuinSansSucresAjoutés 2024,
a I'lnstitut Pasteur, a Paris.

4 octobre : Intervention de Frédéric CHAFFRAIX, Vice-
président SOS hépatites & maladies du foie au symposium
AFEF / ANRS MIE sur I'élimination de I'hépatite C dans le
cadre des 95¢ Journées SC|ent|f|ques de 'AFEF en salle Fitzgerald du Palais des Congrés, a
Antibes.

13-14 décembre : Participation au Forum du TRT-5 CHV « Participer a la recherche, toute
une science ! » et tenue d’un stand d’information.

Média :

= Le 5 avril, Pascal MELIN, président de la
Fédération SOS hépatites & maladies du
foie, a participé a I'émission « Santérama
» présentée par Pascal DOUEK sur RCF,
dont le sujet était ‘mieux comprendre la
NASH ou la maladie du « foie gras »’!

Si3S hépatites

« FAIRE PARLER LE FOIE :
UNE URGENCE SANITAIRE »

= En octobre, Pharmaceutiques a publié la
tribune de Pascal MELIN, hépatologue et
président de la Fédération SOS hépatites
& maladies du foie, avec un appel aux
pouvoirs publics.

= En juin, plusieurs de médias ont parlé de notre défi Juin Sans Sucres Ajoutés :

Rapport d’'activité Fédération SOS hépatites & maladies du foie 2024 - 33/94


https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/10/Tribune.pdf

o Le Populaire, 26/05/2024 : « Juin Sans Sucres Ajoutés » : étes-vous prét pour
ce nouveau défi collectif ?

o 20 minutes, 01/06/2024 : « Juin Sans Sucres Ajoutés » : Un défi d'un mois
pour réduire sa consommation de sucre

o Pourquoi docteur, 01/06/2024 : “Juin_Sans Sucres Ajoutés” : un défi pour
combattre la consommation excessive de sucre

o Santé magazine, 01/06/2024 : Découvrez « Juin Sans Sucres Ajoutés » : un
défi pour réduire sa consommation de sucre

o Doctissimo, 03/06/2024 : Défi « Juin Sans Sucres Ajoutés » : nos conseils
pour redéfinir votre rapport au sucre !

o France Assos Santé, 03/06/2024 : Juin Sans Sucres Ajoutés : la chasse est
ouverte !

o Capital, 07/06/2024 : Elles relevent le défi du _mois sans sucres ajoutés :
« Assez vite, on observe des bienfaits »

o Le Journal de Ia Haute-Marne, 10/06/2024 : Un _mois pour sensibiliser aux
dangers des sucres ajoutés

o Le Figaro, 11/06/2024 : Un mois sans sucres ajoutés, le défi qui peut faire du
bien durablement

Retrouvez dans I'annexe 8. La liste « TV, Radios, Citations et Communiqués de presse SOS
hépatites ».
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https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/juin-sans-sucres-ajoutes-etes-vous-pret-pour-ce-nouveau-defi-collectif_14505612/
https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/juin-sans-sucres-ajoutes-etes-vous-pret-pour-ce-nouveau-defi-collectif_14505612/
https://www.20minutes.fr/tempo/food/4093635-20240601-juin-sucres-ajoutes-defi-mois-reduire-consommation-sucre
https://www.20minutes.fr/tempo/food/4093635-20240601-juin-sucres-ajoutes-defi-mois-reduire-consommation-sucre
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/47948-Juin-sucres-ajoutes-defi-combattre-consommation-excessive-sucre
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/47948-Juin-sucres-ajoutes-defi-combattre-consommation-excessive-sucre
https://www.santemagazine.fr/actualites/actualites-alimentation/decouvrez-juin-sans-sucres-ajoutes-un-defi-pour-reduire-sa-consommation-de-sucre-1092127
https://www.santemagazine.fr/actualites/actualites-alimentation/decouvrez-juin-sans-sucres-ajoutes-un-defi-pour-reduire-sa-consommation-de-sucre-1092127
https://www.doctissimo.fr/nutrition/alimentation-et-sante/sucre/defi-juin-sans-sucres-ajoutes-nos-conseils-pour-redefinir-votre-rapport-au-sucre/e91808_ar.html
https://www.doctissimo.fr/nutrition/alimentation-et-sante/sucre/defi-juin-sans-sucres-ajoutes-nos-conseils-pour-redefinir-votre-rapport-au-sucre/e91808_ar.html
https://www.france-assos-sante.org/2024/06/03/juin-sans-sucres-ajoutes-la-chasse-est-ouverte/
https://www.france-assos-sante.org/2024/06/03/juin-sans-sucres-ajoutes-la-chasse-est-ouverte/
https://www.capital.fr/conso/elles-relevent-le-defi-du-mois-sans-sucres-ajoutes-assez-vite-on-observe-des-bienfaits-1497918
https://www.capital.fr/conso/elles-relevent-le-defi-du-mois-sans-sucres-ajoutes-assez-vite-on-observe-des-bienfaits-1497918
https://jhm.fr/un-mois-pour-sensibiliser-aux-dangers-des-sucres-ajoutes/
https://jhm.fr/un-mois-pour-sensibiliser-aux-dangers-des-sucres-ajoutes/
https://sante.lefigaro.fr/un-mois-sans-sucres-ajoutes-le-pari-qui-peut-faire-du-bien-durablement-20240611
https://sante.lefigaro.fr/un-mois-sans-sucres-ajoutes-le-pari-qui-peut-faire-du-bien-durablement-20240611

[1.2. INFORMER
I1.2.a. Les newsletters

Le premier droit d’'un malade est celui a I'information.

La MASHLETTER

Créer des supports d’information (Nashletter,
flyers, livrets...), animer des sites Internet
nationaux et régionaux, diffuser des campagnes

Suite aux nouvelles dénominations
de la NASH : la NAFLD (Non

Alcoolique Fatty Liver Disease, d’information. Réaliser des formations maladies
maladie du foie gras non alcoolique du foie, TROD (N° d’organisme de formation
ou stéatose) est devenue MASLD 11 93 07757 93).

(Metabolic Dysfunction Associated Steatotic Liver Disease) ou maladie du foie associée a un
dysfonctionnement métabolique) et la NASH (Non Alcoholic Steatohepatitis ou hépatite
métabolique) s’appelle désormais MASH (Metabolic Dysfunction Associated Steatohepatitis),
soit stéatohépatite d’origine métabolique).

Donc, avec l'arrivée du printemps 2024, la NASHLETTER n’a pas changé d’heure, mais elle
a quitté son N pour s’habiller d’'un magnifique M, et devenir ainsi la MASHLETTER qu'elle
devrait garder désormais hiver comme été, sous réserve d'une nouvelle modification de
nomenclature !

Publiée depuis juin 2021 a l'occasion de la Journée mondiale de lutte contre la NASH ou
I'hépatite métabolique, en 2024 la MASHLETTER connait un succes franc avec un taux
d’ouverture moyen annuel de 35,5 %. Abonnez-vous |CI pour ne rien manquer :

= NASHLETTER N°30 — JANVIER 2024

= NASHLETTER N°31 — FEVRIER 2024

= MASHLETTER N°32 — MARS/AVRIL 2024
MASHLETTER N°35 —
= MASHLETTER N°33 — MAI 2024 JUILLET/AOUT 2024
A A 4
= MASHLETTER N°34 — JUIN 2024 2 @
= MASHLETTER N°35 — JUILLET/AOUT

2024
= MASHLETTER N°36 — SEPTEMBRE 2024

= MASHLETTER N°37 — OCTOBRE/NOVEMBRE 2024

= MASHLETTER N°38 — DECEMBRE 2024

Soit 9 numéros de la NASHLETTER en 2024.
L’HEPATANTE

L’édition spéciale de la newsletter « LHEPATANTE » avec les nombreux sujets que nous
avons abordés pendant les 2 jours du 25¢ Forum national SOS hépatites & maladies du foie,
les vidéos découpées au plus juste, sans oublier les diaporamas des intervenants.

Abonnez-vous ICI pour ne rien manquer.
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‘ ® ‘ % L’HEPATANTE N°74 — EDITION SPECIALE
y

9 L'HEPATANTEN'74 - ¥ @ Le taux d’ouverture de 29,4 %.

°e EDITION SPECIALE

Retrouvez dans I'annexe 4. Le programme du
Forum national 2024 et les outils des
partenaires du Forum.

I1.2.b. Les outils

En 2024, les sujets que nous avons eu le plaisir d’aborder dans les outils sont 'hépatite B et
le défi Juin Sans Sucres Ajoutés :

Reparlons de la publication des résultats des 1ers Etats généraux de I’hépatite B, 3 ans
sont déja passés ! Informer, défendre et écouter la voix des personnes vivant avec une
hépatite B, les hépatant.e.s B est une de nos priorités !

Vous vivez avec [I'hépatite B, wune maladie potentiellement grave ?
Découvrez ce portfolio créé spécialement pour vous !

L'HEPATITE B, M'AIDER A LA

COMPRENDRE, SAVOIR CE QU’IL _FAUT =
rHEPATITE B

FAIRE

Publié le 29/02/2024

SOMMAIRE

G Les modes de prévention :
" Comment éviter de la transmettre

o De quoi s'agit-il ? Est-ce une maladie grave ?
"« L'hépatite B

« L'hépatite D ames proches ?
« Un vaccin efficace
© Cette maladie chroniq t-elle fréq ? « Vaccin obligatoire et vaccin recommandé
= « La vaccination du nouveau-né né de parents
9 Evolution de la maladie ? concernés par 'hépatite B
"+ Chez l'adulte « Comment protéger mes proches ?
« Chez l'enfant et chez l'adulte immunodéprimé « Je suis une personne a risque d'infections

o — . séveres, comment je me protége ?
@ Le dépistage de 'hép B en pratiq)

"%« Comment et ou faire un dépistage ? o Les :Quand?C ?
« Ca veut dire quoi tous ces paramétres ? 7+ La surveillance de mon foie
* Le dépistage en pratique « Les médicaments contre I'hépatite B

« Les médicaments contre 'hépatite D

e Les modes de transmission :
"’ Comment ai-je pu l'avoir ? o Mon mémo!

« Comment le virus se transmet-il ? PiL

* 3 modes de transmission
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A loccasion de la 2¢ édition de notre défi collectif pour prendre conscience de sa
consommation de sucres et mieux la contréler Juin Sans Sucres Ajoutés — 2¢ édition, nous

avons lancé le site dédié https://juinsanssucresajoutes.org qui se veut riche en informations et
outils.

LESSUCRESAJOUTES  LEDEFI  LESOUTILSDUDEFl  FAD  LESACTUS  CONTACT

JUIN SANS S——

SUCRES
AJOUTES

En quoi consiste B |
Py
ce défi? 203 88%

Il s'agit dessayer, chacun 4 sa maniére, de réduire pendant un réponses au questionnaire des participants ont réduit

< 3 LR e final soumis aux participants leur consommation de sucre
mois sa consommation de sucres ajoutés. L'objectif n'est pas
forcément de les supprimer totalement, mais de prendre
de sa cor ion, pour mieux la maitriser.
Le fait de relever le défi collectivement est un atout @ Q

supplémentaire pour le réussir. Vous le verrez par vous-
mémes, les échanges avec les autres participants sont trés

stimulants. 100% 30%

DECOUVRIR LEDEFI >

des personnes motivées des participants ont perdu
pour continuer aprés le défi du poids durant le defi

[onnées oblenues a fissue du défi réalisé en 2023.

‘s“ms [ LESSUCRESAJOUTES ~ LEDEFI  LESOUTILSDUDEFl  FAQ  LESACTUS  CONTACT

R

Les outils du défi

Du samedi 1°" au dimanche 30 juin 2024

Promouvoir le défi

Vous souhaitez promouvoir le défi autour de vous (amis, travail, association...) et avez donc ame d'un Ambassadeur, bravo et merci !
Sur cette page, vous pouvez télé des outils pi i qui vous aideront a faire découvrir le défi autour de vous. Nous vous
proposons egalement quelques liens utiles vers des documents pédagogiques et ludiques, & partager sans modeération.

‘ C'EST DECIDE,
JE RELEVE LE DEFI !

Le marque- e RetivE Lk OE La banniére
page A (e 851 x 315 pixels
40x174cm

‘affich
Laffiche Le flyer
42x59,4cm e

B TELECHARGER JPEG T
B TELECHARGER
B TELECHARGER PDF

Retrouvez dans I'annexe 6. Des informations complémentaires sur le défi Juin Sans Sucres
Ajoutés 2024.
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[I.3. FORMER

En 2024, 3 formations internes ont été organisées : la formation biomédicale de niveau 1 et
écoute active les 8 et 9 juin ; la formation MASH les 7 et 8 septembre ; et la premiére partie
de la premiére formation syphilis le 12 décembre 2024.

7| Toute 'année : Le réseau SOS hépatites & maladies du foie
<.~ proposait une formation a la réalisation de TROD (tests rapides
d’orientation diagnostique) VHB, VHC et VIH: la théorie
(principes juridiques et éthiques applicables en matiere de
dépistage, organisation du systéme de soins et de la prise en
charge médico-sociale, information nécessaire sur I'infection a
VIH et hépatites virales chroniques + information nécessaire
sur les TROD), la pratique (une mise en situation et réalisation
de 3 tests au minimum), sans oublier le partage de I'expérience
Réalisation des TRODs VHB, VHC et VIH SOS hépatites.

AUDITE PAR

Depuis le 27 avril 2021, la Fédération

SOS hépatites & maladies du foie est iopi
 nepates & . pave  auiopiy)

certifiée Qualiopi pour les formations : 1.

Biomédicale de niveau 1 et écoute active

et 2. Réalisation des TROD CERTIFICAT N° 670362/r1

Certification = M REPUBLIQUE FRANGAISE

Suite a la réalisation de I'audit de renouvellement Qualiopi le 22 février 2024, aprés examen
de notre dossier, Apave Certification a pris la décision du renouvellement de notre certificat
sur la base du référentiel AC-REF-003-02 - Certification Qualiopi processus certifié.

L’agenda des formations externes 2024 3 la réalisation des FORMALION TROD

TROD a été bien rempli : nous avons organisé 5 formations
avec 8 structures partenaires et 23 stagiaires.

Nous remercions trés chaleureusement le Pr Philippe
SOGNI, gastro-entérologue et hépatologue a [I’hopital
Cochin, qui intervient presque systématiquement lors de nos
formations a la réalisation des TROD.
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lll. SOUTENIR ET ACCOMPAGNER

>LAE(9 0 800 004 372

APPEL GRATUIT DEPUIS UN POSTE FIXE OU UN MOBILE

En 2024, 28 ans que le réseau
SOS hépatites met en ceuvre des
actions  d’accompagnement et
d’information a destination des
patients et de leurs proches.
L’accompagnement se fait par
téléphone ou par messagerie

Accompagner les malades et leur entourage, par
le biais de permanences ou d'un soutien
téléphonique.

Militer pour un accés aux soins et une qualité de
vie pour toutes et tous.

Mobiliser tous les acteurs concernés pour des
actions ciblées vers les publics les plus
vulnérables et éloignés du parcours de soins.

electronique. Des entretiens sont
aussi  proposés pendant les
permanences en « téte-a-téte » ou
lors de groupes de parole ou d’auto-

Promouvoir la réduction des risques en insistant
sur l'intérét de la vaccination contre I'hépatite B,
les conséquences de la consommation de
produits psychoactifs et/ou d’alcool, d'une
support au sein des structures r;auvgisealimeqta_tion, delasédent_arité...
avoriser le dépistage de la cirrhose pour

régionales ou Ioca_lesnen lien avec prévenir ces complications comme le cancer du
les structures hospitalieres. foie.

SOS hépatites & maladies du foie est sur les réseaux sociaux :

Dans la suite des Etats généraux, pour passer des propositions aux actions concrétes, nous
avons ouvert en janvier 2021 le groupe de soutien
Facebook : « Hépatant.e.s B, soutenons-nous ! ».
Il compte 199 membres au 31 décembre 2024.

I a pour objectif daider a wune meilleure
compréhension de sa maladie en étant ouen
devenant acteur de sa santé. Pour cela différents
thémes pourront étre abordés (suivi médical, résultats
d’analyses, modes de contamination, alimentation,
sexualité, famille...) afin de vous permettre de faire le
point et de retrouver de I'énergie pour aller de I'avant
et vire au mieux avec [Ihépatite B.

Ce groupe privé et basé sur le soutien mutuel, la parole, le partage d’expérience, permet aux
personnes vivant avec I'hépatite B, a leur famille et a leur entourage de pouvoir échanger,
s’entraider, se soutenir, en partageant les expériences du quotidien.

Vous vivez avec une hépatite B ?

Nous vous proposons un espace bienveillant
pour poser vos questions, partager vos
angoisses et échanger avec d'autres
hépatant.es B,
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A I'occasion du MASH Day
STEATOSE, MASH OU HEPATITE METABOLIQUE 2021, le 12 juin en 2021,

Groupe d'écoute, d'entraide et d'informations nous avons donné l'alerte a
nouveau. Cette alerte,

nous lavons lancée il y a
plus de 15 ans et nous
avons toute la Iégitimité
pour relever ce challenge.
C’est ainsi que nous avons lancé une newsletter mensuelle d’information sur la MASH : la
MASHLETTER, écrite par et pour les malades et nous avons également ouvert un groupe
Facebook d’auto-support. Ainsi toutes personnes concernées ou simplement intéressées par
la stéatose (MALD) et I'hépatite métabolique (MASH) peuvent avoir avec ces deux supports
des réponses a leurs questions.

sOs hépatites

Heépatites & Maladies du foie

ETTER

« La newsletter de I'hépatite métabolaue »

Le groupe Facebook d’autosupport compte 573 membres au 31 décembre 2024.

Le soutien téléphonique concerne les hépatants, leurs proches et les usagers du
systéme de santé sur les maladies du foie, voire sur le COVID.

Nos actions consistent a :

— Ecouter, Informer, Orienter les personnes concernées, leur entourage, les usagers du
systéme de santé et les acteurs de santé.

— l|dentifier, Collecter les effets indésirables des médicaments/vaccins, les difficultés
d’accés aux médicaments/vaccins, et a Participer a la déclaration nécessaire aupres
des autorités sanitaires et des laboratoires concernés.

Les accompagnements ‘téléphoniques et par mails’ portent sur :

A

Les hépatites virales A, B, C, D (delta), E (mode de transmission, dépistage,
vaccination, suivi médical, traitements, vie quotidienne)

Le suivi médical post-guérison pour I'hépatite C

La co-infection, sans oublier le VIH

La santé sexuelle, Chemsex

Les difficultés d’approvisionnement, la pénurie de médicaments et/ou de vaccins
La MASH

La cirrhose

Le Carcinome Hépato-Cellulaire ou CHC (dépistage, suivi)

Des sujets juridiques, sur le travail, les droits, les assurances, I'indemnisation des
accidents médicaux, etc.

R N R 2 %

Le soutien téléphonique porte sur les champs d’activité suivants :

— Le maintien de la qualité de vie familiale, professionnelle, sociale, sexuelle...

— L’aide a I'observance (tenue d’'un carnet de bord, astuces...) et a 'autonomisation dans
la prise du traitement (attitude a avoir en cas de prises manquées, quand démarrer un
traitement...), les effets indésirables des traitements et des vaccins

— L’adéquation des projets personnels : déménagement, recherche d’emploi,
formation..., avec le projet thérapeutique

— L’information : connaissances biomédicales pour expliquer des résultats d’analyse,
traduire les informations données par les médecins, mal comprises, expliquer un
protocole de recherche clinique et ses obligations...
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— L’écoute, 'accompagnement et l'orientation des usagers, des personnes
malades et de leurs proches : depuis la crise COVID notre numéro vert est
directement relayé par France Assos Santé, https://www.france-assos-
sante.org/actualite/lignes-decoute/.

Dotée d’'un numéro vert national et gratuit le 0 800 004 372, la ligne d’écoute
téléphonique de SOS hépatites a été créée dés 1997 pour répondre aux besoins
des personnes nécessitant d’étre informées, mais aussi accompagnées et
soutenues moralement. Elle a été la premiére ligne dédiée aux hépatites en
France. Les écoutants qui accueillent les appelants sont des personnes
concernées plus ou moins directement par les maladies hépatiques. La ligne
téléphonique est anonyme, confidentielle et gratuite depuis un poste fixe ou un
portable. Les permanences s’effectuent du lundi au vendredi,de 10 ha13 hetde 14 ha 18 h.

Une coordonnatrice anime un réseau de bénévoles écoutants, délégué.e.s, ou dans les
associations régionales, facilite le relais vers les associations régionales pour que les
appelants puissent étre accompagnés physiquement. Des patients ressources sont référents
sur des thématiques spécifiques : hépatite B, co-infection, cancer, transplantation, projets de
recherche, addictions, etc.

Accompagnement téléphonique et par mail en 2024

Plus de 3 000 appels et mails

Des relais locaux favorisant la proximité
permettent d’'accompagner au mieux les Ces contacts directs avec les malades

personnes concernées, une des | constituent un véritable terrain
principales missions de SOS hépatites. d’observation et de veille, alimentant
Les permanences sont assurées en ainsi notre travail de plaidoyer auprés
région, au plus prés des malades, | des acteurs concernés (autorités
principalement par des patients | sanitaires et de la recherche publique et
ressources, dans de nombreuses villes | privée.

habitées par les membres de notre

réseau.

Nous alimentons aussi nos différents observatoires notamment concernant :

Les hépatites virales
La MASH

Les autres maladies du foie

VLl

L’assurance et a 'emprunt, en lien avec notre implication dans le groupe de travail

national droit a I'oubli dans le cadre de la convention AERAS

2

La défense des hépatants et des usagers du systéme de santé
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IV. DEFENDRE: GROUPES DE TRAVAIL, COLLECTIFS ET CONCERTATIONS

PUBLIQUES

Toute I'année :

Participation aux travaux sur la convention AERAS (S’Assurer et Emprunter avec un Risque
Aggravé de Santé) visant a établir les criteres d’accés a I'emprunt pour des personnes ayant
ou ayant eu un probleme grave de santé et faciliter 'acces a I'assurance.

Représentation de la
Fédération auprés de
I’Observatoire du droit a
la santé des étrangers
(ODSE) pour promouvoir
et défendre le « droit a la
santé » des personnes
étrangeres :

Observatoire
du Droit a la Santé
des Etrangers

¢/o Médecins du Monde ¢ 84 Avenue du Président Wilson 93210 La Plaine Saint Denis
www.odse.eu.org

= Découvrez la note argumentaire de 'ODSE « AIDE MEDICALE DE L’ETAT : UN
DISPOSITIF ESSENTIEL DE SANTE PUBLIQUE A NE PAS RESTREINDRE », 3

octobre 2024,

L’aide médicale de I'Etat (AME) subit de nouvelles attaques politiques et médiatiques.
Nos organisations alertent sur les conséquences désastreuses qu’entraineraient de
nouvelles limitations du dispositif, déconstruisent les contre-vérités agitées par ses
detracteurs et decryptent le contenu du dernier rapport des services d’inspection
générale de I'Etat, dirigé par Claude EVIN et Patrick STEFANINI (décembre 2023).

Suite ici.

Membre du think tank « VLS : Vaccination et Lien Social » dont le but est de répondre a
toutes les questions des usagers sur les vaccins, https://vis.direct/.

Les objectifs de VLS sont les suivants :

— Apporter une information simple, précise, rationnelle, scientifique

et consensuelle aux personnes qui doutent avec sincérité de l'idée

vaccinale

— Occuper I'espace internet avec une coalition d’acteurs de l'e-

® santé pour propager I'information

— Déstabiliser indirectement le complot antivax
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Participation aux réunions du Collectif des Fatigues.

21 novembre : Participation a la « Biennale des Fatigues ».

st OSTC/

France
Flbromya"lg??i\

Assos ‘ 3% CMTFrance A = Ffbrom?aigiesos g
Sante S hépatit . ;
La voix des usagers @L‘X‘&‘é.‘nsom o hepaties “' lTOUS Unisea/ 8:. UNSED

Hépatites & Maladies du fole

-

Le 21 novembre 2024 le Collectif a organisé 2 webinaires sont proposés pour célébrer cette
date anniversaire de la Journée des fatigues :

- Webinaire « Méditation de pleine conscience et fatigues » : le jeudi 21 novembre 2024 a
18h30

- Webinaire « Les 3 clefs du pacing » : le samedi 23 novembre 2024 a 11h

Pour en savoir plus, visitez la page Journée des Fatigues ou le site
https://journeedesfatigues.fr.

Biennale £ |||

SON WEBINAR

Direct Webinar Pleine Conscience

Jeudi 21 novembre a 18h30 (CET)
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V. FORUM NATIONAL 2024

La 25¢ édition de notre Forum national a eu lieu les 28 L
et 29 novembre 2025 a la Salle de cinéma poéle : ‘
formation de I’'Université Limoges (87000) au 88, rue Ii”m ;|'|‘M ._ |NFORM ER
du Pont Saint Martial. '“l | ) .

il sang ing|

S

Cette édition a été organisée avec le soutien .
du Pr Véronique LOUSTAUD-RATTI, Hépatologue, e LovsTAUDRATT
Coordinatrice de la Fédération Hépatologie, CHU
Limoges, UMR 1248 - Présidente de la Fédération
Nationale des Pdéles et des Réseaux Hépatites Virales
France !

La journée du 28 novembre a été dédiée aux hépatites virales, celle du 29 a la maladie du foie
gras et aux autres maladies du foie. Nous avons le plaisir de partager le replay de I'intégralité
du programme, ainsi que les diaporamas des intervenant.e.s :

- Site internet : retour sur les posters, les vidéos et diaporamas des intervenant.e.s,
https://soshepatites.org/forum-national-2024/

- L'HEPATANTE N°74 édition spéciale Forum national 2024,
https://soshepatites.org/lhepatante-n74-edition-speciale/

Notre 25° Forum national est dédié a Colette DRAPIER, une militante de la Champagne-
Ardenne qui nous a quittés pendant la semaine du Forum. Colette, cadre de santé
retraitée, active sur les actions de terrain mais également représentante des usagers du
systéme de santé, incarnait 'essence méme de SOS hépatites : « faire un pont entre le
monde des malades et celui des soignants ».

Nous sommes la démocratie sanitaire !

Dépister la maladie du foie, aider le patient et ses proches a vivre avec, tel est le pari de
SOS hépatites. Des hépatites virales aux autres maladies du foie dont la NASH, rebaptisée
MASH (maladie connue depuis bientot 50 ans et qui ne cesse de progresser au fil du temps),
nous passons ainsi des contaminations liées a un virus, et donc un agent extérieur, a des
contaminations liées a un comportement.

Nous les patients qui ne sommes pas complétement reconnus dans notre réle :

Nous demandons a ne plus regarder les maladies hépatiques par le bout des agents en cause
mais plutét comme un continuum réversible de I'histoire de la fibrose. On peut ainsi amputer
son capital hépatique en commencgant par développer de la fibrose avec une hépatite C, la
voir régresser aprés guérison, puis la voir s’aggraver quelques années aprés avec de l'alcool,
atteindre le stade de la cirrhose avec de la MASH, et enfin le cancer du foie.

Nous demandons a participer a la mise a jour, a la rédaction, du parcours de soins et a aller
au-devant des patients a stabiliser et/ou a guérir.

Nous demandons a I'état une annonce politico-sanitaire forte visant a reconnaitre le retard de
la France dans I'élimination de I'hépatite C pour 2025 et a réengager positivement la France
dans I'élimination des hépatites virales pour 2030.
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Pendant deux jours, les 28 et 29 novembre, nous avons revu le parcours de soins a I'aune de
ce qu’on a compris des virus, des projets innovants déployés dans les territoires, et de la prise
en charge en hépatologie qu'on souhaite demain, avec de nouvelles maladies et stratégies.

Plus du cbté des addictions, plus du cété de la santé sexuelle ? Autre ? Le foie est un organe
important, il nous parle et il ne perdra pas son identité ! Nous allons donc collectivement aider
a faire le parcours de la maladie du foie et le porter de fagon forte qu’il s’agisse de virus ou de
comportements, jusqu’au maillage territorial pour accéder aux soins en cas de formes graves,
de cancer et d’accés a la greffe.

Attaquons ainsi 2025, travaillons, réfléchissons et agissons ensemble parce que les patients
et les usagers du systéme de santé le méritent !

SOS hépatites & maladies du foie remercie sincérement toutes les personnes qui ont
participé a l'organisation et au succés du 25e Forum national : les intervenants,
I'Université, le CHU, la Ville de Limoges, la FPRH, 'ANRS-MIE, le Ministére de la santé et de
l'accés aux soins, le Pr Véronique LOUSTAUD-RATTI, Mathilde LECONTE, notre déléguée
en Nouvelle-Aquitaine, I'Office du tourisme de Limoges, nos partenaires privés, nos
prestataires, la presse et toute I'équipe de SOS hépatites & maladies du foie.

Retrouvez dans I'annexe 4. Le programme du Forum national 2024 et les outils des partenaires
du Forum.
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VI. EXPERTISE - REPRESENTATION DES PERSONNES MALADES ET DES USAGERS
DU SYSTEME DE SANTE ET PROMOTION DE LA RECHERCHE

Au niveau national

SOS hépatites Fédération apporte son expertise sur les enjeux liés a la recherche clinique,
aux politiques du médicament, a la définition de la prise en charge médicale ou a I'organisation
et la qualité et de la sécurité des soins.

SOS hépatites Fédération dispose par ailleurs de 'agrément national pour « la représentation
des usagers dans les instances hospitalieres ou de santé publique depuis 2006 (article L.
1114-1 du code de la Santé publique) ».

Sur avis conforme de la Commission nationale d’agrément, ’'agrément de la Fédération
a été renouvelée pour cing ans par arrété du 27 septembre 2021 a compter du 29 octobre
2021 pour cinq ans.

France Assos Santé, La Voix des usagers

France Assos Santé est le nom choisi par I'Union nationale des associations agréées
d'usagers du systéme de santé afin de faire connaitre son action comme organisation de
référence pour représenter les patients et les usagers du systéeme de santé et défendre leurs
intéréts. L’Assemblée générale constitutive de I'Union nationale des associations agréées
d'usagers du systéme de Santé (UNAASS), association prévue par l'article 1¢"de la loi de
modernisation de notre systéme de santé, afin de renforcer la Iégitimité et la reconnaissance
de la représentation des usagers, s’est tenue le 21 mars 2017.

SOS hépatites est membre fondateur de l'union et veille a étre représentée dans ses
instances :

Thomas LAURENCEAU, délégué en Pays de la Loire représente le réseau SOS hépatites &
maladies du foie au conseil d’administration de France Assos Santé depuis juin 2022. Il est
impliqué dans de nombreux groupes de travail ainsi que d’autres représentants d’usagers de
notre réseau. Il participe également aux travaux d’élaboration des orientations stratégiques
2023-2026 de France Assos Santé.

Nos représentants participent également a d’autres groupes de travail :

Membre du groupe alimentation

Membre du groupe médicament

Membre du groupe vaccination

Membre du groupe acces a l'assurance et a 'emprunt

Membre du groupe e-santé (systémes d'information des données de santé et DMP)
Participation a la commission du réseau

Comité d'appui scientifique - COVID long

Membre du groupe alcool

Etc.

A R AR
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Fédération Santé & Habitat

La Fédération est représentée a la Fédération Santé & Habitat par Frédéric CHAFFRAIX,
Président de SOS hépatites Alsace-Lorraine, Vice-président de la Fédération au Conseil
d’Administration.

Autorités sanitaires et de Recherche :
participation de SOS hépatites Fédération au 31 décembre 2023

Agence Nationale de la Recherche sur le Sida et les Hépatites Virales (ANRS) — Maladies
infectieuses émergentes (MIE) depuis le 1¢" janvier 2021

Membre du Comité d’Orientation

Membre du Conseil Scientifique (Scientific Advisory Board)

Membre du Conseil Scientifique de la Cohorte Hepather

Membre du Conseil Scientifique de la Cohorte Cirvir

Membre du Conseil Scientifique de I'AC 45 Hépatites Nord sud

Membre du Conseil Scientifique de I'étude ANRS HD EP0O1 HEPDELTA (« COhort
nationale du suivi des patients ayant une co-infection par les virus des hépatites B et
Delta »)

Membre du Conseil Scientifique de I'étude ANRS0250s_BI-LIGHT (« Etude
interventionnelle, multicentrique, en ouvert, randomisée non comparative, évaluant, la
sécurité en termes de contréle virologique VHB de 2 stratégies d’allégement de traitement
antiviral, chez des patients co-infectés par les virus VIH-1 et VHB »)

— Participation a la réunion ANRS MIE ANRS recherche sur les personnes
immunodéprimées

N R 2R

\J

Agence Nationale de la Sécurité du Médicament

Contributions des associations de patients et d’'usagers aux évaluations des médicaments et
des dispositifs médicaux, relecture des textes et recommandations.

Conférence Nationale Santé

— College représentants des usagers
— Groupe de travail permanent sur les droits des usagers (GTPDU)

Direction générale de la santé

— Comité de pilotage de la Stratégie Nationale de Santé Sexuelle : bilan feuille de route
santé sexuelle N°1 et feuille de route santé sexuelle N°2

— Groupe de travail AERAS « s ‘Assurer Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé »

— Vaccination : accompagnement de la politique vaccinale (groupe des parties prenantes)

— Garantir la disponibilité des médicaments et assurer a plus long terme une souveraineté
industrielle : feuille de route 2024-2027

— Parties prenantes vaccination

Fédération des pdles de référence et réseaux Hépatites, FPRH

— Membre du Conseil d’Administration et de 'Assemblée Générale de la FPRH
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FHU GO NASH, https://www.fhu-gonash.com/la-fhu-qo-nash

La FHU GO-NASH vise a structurer un réseau transversal et multidisciplinaire associant
cliniciens, chercheurs académiques,
Z ao 8 ; enseignants-chercheurs avec déja un
Seminaire historique de collaboration et offrant
GO-NASH . | une masse critique suffisante pour
N — répondre aux enjeux et aux besoins

non satisfaits dans le domaine de la
MASH. Les expertises
complémentaires, les cohortes et bio-
collections déja disponibles, les
plateformes spécialisées, la
collaboration d’industriels partenaires,
et le large réseau de soins (s’étendant
des soins primaires aux différentes

Séminaire GO NASH 2024 spécialités d'organes) sont autant

Centre des Jacobins - Rennes d’atouts qui permettront au réseau GO-
NASH de mener une recherche

d’excellence avec une lisibilité
Ravair & 06 janvier 2024 | internationale, d'assurer un
enseignement de qualité par des
experts, et de mettre en place un projet
de soin ambitieux sur tout un territoire

avec une forte interaction ville-hopital.

Haute Autorité de Santé

Contributions des associations de patients et d’'usagers aux évaluations des médicaments et
des dispositifs médicaux, relecture des textes et recommandations émanant de la HAS et
concernant particuliéerement les hépatites, mais pas que.

IHU d’hépatologie Everest de Lyon

Le 16 mai 2023, le Président de la République a annoncé la création de 12 nouveaux Instituts
Hospitalo-Universitaires dans le cadre de France Santé 2030. La Fédération SOS hépatites,
les associations pour la Lutte contre les maladies inflammatoires du foie et des voies Blliaires
"ALBI", "ADAAT Alpha1i-France", des maladies du foie depuis I'enfance "AMFE", Phénix
Greffés Digestifs, Transforme, Vivre Autrement Ses Formes, "VASF" (liste non exhaustive)
soutiennent 'HU Everest de Lyon qui a été sélectionné. L'IHU Everest de Lyon est porté par
le Pr Fabien ZOULIM.

Office national d'indemnisation des accidents médicaux, Oniam

— College représentants des usagers
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Autres interventions

— Journées scientifiques 2024 de 'AFEF
— Paris Hepatology Conference, PHC 2024
— Paris NASH Meeting 2024

Au niveau Européen et mondial

— SOS hépatites Fédération est membre fondateur d’ELPA (European Liver Patient
Association - soutien financier pour la réalisation du Guide Anti-NASH).
— SOS hépatites Fédération est par ailleurs membre de la WHA (World Hepatitis Alliance).
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Au niveau régional

Les associations et délégations sont impliquées dans les associations France Assos Santé
régionales.

En Alsace-Lorraine, SOS hépatites participe aux travaux du SELHVA (Service Expert de
Lutte contre les Hépatites Virales d’Alsace), de la Conférence régionale de la santé et de
l'autonomie, CRSA (précisément de la commission spécialisée prévention, commission
permanente, groupe de travail sur les soins non programmés). Le Président de SOS hépatites
Alsace-Lorraine est Vice-président de la Commission Prévention de la CRSA Grand Est, de
I'ARS (conseil de surveillance, groupe promotion de la vaccination et éducation thérapeutique
du patient (ETP), groupe addictions), de I'IREPS (démarche qualité des actions), et de
TURAASS Grand Est ou France Assos Santé Grand Est (GE). SOS hépatites est représentée
dans le comité vaccination de I'ARS et dans le comité de réflexion relatif a la dé-prescription
médicamenteuse. L’association régionale fait partie du groupe ETP de France Assos Santé
GE et a participé a I'Etude DELPHI dans le cadre du Colloque de I'ETP au partenariat portée
par la Grande Région (Lorraine en France, Lander de Sarre et de Rhénanie en Allemagne,
Wallone en Belgique et Grand-Duché du Luxembourg). SOS hépatites participe, au collectif
Nancy-Ville Santé.

L’association participe aux comités de pilotage de la coordination santé de la Ville de
Mulhouse, du programme de recherche FibroScan® mobile CSAPA et centre de soins.
L’association est également membre du CIRDD (Centre d’Information Régional sur les
Drogues et Dépendances d’Alsace), de Migration Santé Alsace, de TURASS et du planning
familial.

SOS hépatites est également membre d’un groupe de travail du CLSM portant sur le Parcours
de soins et participe au programme d'ETP du SELHVA de I'hépital de Strasbourg.
SOS hépatites est représentée dans le Comité de promotion de la vaccination de I'ARS.

En 2023, Frédéric CHAFFRAIX, Président de I'association régionale, a été élu a la vice-
présidence de la commission spécialisée de la santé (prévention) de la Conférence Régionale
de Santé et de I'Autonomie du Grand Est pour un mandat de 5 ans. L’association est
également représentée au conseil d’Administration de France Assos Santé Grand Est. Le
Président et la Vice-présidente représentent le réseau SOS Hépatites a TANRS|MIE.

En Bourgogne-Franche-Comté, SOS hépatites représente les usagers dans les instances
suivantes : CRSA (suppléant), Maison des usagers du CHS de Dijon, de I'Hépital de Chalon
et de I'Hopital de Nevers.

En Centre-Val de Loire, Toutes les représentations ci-dessous témoignent de I'impact de la
Fédération SOS hépatites au plus prés des usagers sur un territoire. Depuis 2020, notre
représentante déléguée nationale Daniéle DESCLERC-DULAC et la déléguée Centre-Val de
Loire SOS hépatites & maladies du foie, Arlette BOUVARD, sont investies dans la
représentation des usagers. Daniéle DESCLERC-DULAC s’est investie dans les groupes de
travail du Ségur de la Santé en Région, notamment en coanimation avec une responsable de
médico-social sur I'axe « Fédérer et coordonner les acteurs de santé sur un territoire au profit
des usagers » (au titre de la contribution CRSA Centre-Val de Loire).

Les membres de l'association sont représentants des usagers dans plusieurs instances.
Daniele DESCLERC-DULAC est Présidente de la « Commission régionale de lactivité
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libérale ; elle siége dans plusieurs groupes de travail: notamment sur I'éducation
thérapeutique, la transformation de SSR en SMR, l'accés aux soins des populations en
précarité et la e-santé) et au sein du Comité régional de I'observatoire de la démographie des
professionnels de santé. L'association est également membre de la Maison Départementale
des Personnes Handicapées 45 (MDPH).

Au centre hospitalier régional d’Orléans devenu CHU, I'association assure la présidence de la
Commission Des Usagers (CDU) et la vice-présidence du conseil de surveillance. A
l'association traitement des insuffisants rénaux de la région Orléanaise (ATTIRRO), une RU
(Représentante des Usagers) est titulaire de la CDU. Elle siége par ailleurs a la CDU de
I'établissement le Coteau, centre de rééducation. Depuis décembre 2017, les RU sont
membres du Conseil Territorial de Santé du Loiret.

Nous sommes membres du comité régionale de France Assos Santé Centre-Val de Loire.

En Champagne-Ardenne, SOS hépatites représente les usagers dans une dizaine
d’'instances : COREVIH, CPAM, CDU (centre hospitalier psychiatrique régional Bel Air de
Charleville-Méziéres, hépital local de Nouzonville), Groupe d’échange des représentants des
usagers a l'union départementale des associations familiales a Fumay, Groupe COPIL Droits
des malades, Groupe de travail CLIN Bel Air, etc.

L’association siége en tant que titulaire a la commission de prévention de la CRSA :
Conférence Régionale de la Santé et de I'Autonomie, et a la CRCI : Commissions Régionales
de Conciliation et d'Indemnisation des accidents médicaux, des affections iatrogénes et des
infections nosocomiales. L’association est aussi représentée au conseil d’Administration de
France Assos Santé Grand Est.

En Guadeloupe, SOS hépatites représente les usagers dans les instances suivantes :
COREVIH Guadeloupe et lles du Nord, CDU et CLIN (clinique de I'Espérance des Abymes) -
jusqu'a la fin de I'année 2022. Au centre hospitalier Louis Daniel Beauperthuy Pointe Noire,
'association a siégé au conseil de surveillance et a la cellule de coordination et d'appui a la
certification jusqu’en octobre 2022. Au CHU Guadeloupe, I'association siége a la CDU et au
CLUD (comité de lutte contre la douleur) fin de vie, au CAPIAS (centres d'appui et de
prévention des infections associées aux soins), et au comité d'éthique et au Comité de Pilotage
Certification. L’association siége également au niveau régional au CRCI Antilles (2éme
suppléant), a I'Espace Régional de Réflexion Ethique Guadeloupe et lles du Nord, a la cellule
de soutien éthique, au comité vaccination Guadeloupe et lles du Nord, et au conseil
d’Administration de France Assos Santé Guadeloupe.
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En lle-de-France, la Présidente, a ét¢ nommée membre de la Conférence Nationale de Santé
pour la mandature 2020-2025 par arrété de nomination en date du 4 février 2020 pris en
application du décret n°2019-1483 du 27 décembre 2019 paru le 29 décembre. La Présidente
a été nommée membre du Groupe de travail permanent sur les droits des usagers (GTPDU)
par la Commission permanente réunie le 03 mars 2020. La Présidente représente le réseau
SOS hépatites au sein du Comité de pilotage de la Stratégie Nationale de Santé Sexuelle. La
Présidente est administratrice au sein de l'association France patients experts addiction. La
Présidente et la Vice-présidente représentent le réseau SOS hépatites a TANRS|MIE.

En Pays de la Loire, Chaque mois, un des délégués de SOS hépatites & maladies du foie
dans la région, est présent en tant que membre titulaire aux réunions de défense des usagers
de santé, a la CRCI (Commission régionale de conciliation et d'indemnisation) de Pays de la
Loire, dont la mission est de favoriser la résolution des conflits entre usagers et professionnels
de santé par la conciliation, directement ou en désignant un médiateur et de permettre
l'indemnisation des victimes d'accidents médicaux. Chaque mois, un des délégués de SOS
hépatites & maladies du foie dans la région, est présent en tant que membre suppléant aux
réunions de défense des usagers de santé au Centre postcure psychiatrique Les Briords — La
Mainguais a Carquefou. Les délégués de SOS hépatites & maladies du foie dans la région
participent aux travaux et réunion de France Assos Santé Pays de la Loire.

En PACA, A I'hépital Saint Joseph de Marseille, la présidente de I'association est membre de
la CDU et représentante des usagers.

Rapport d’'activité Fédération SOS hépatites & maladies du foie 2024 - 52/94


https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000039684551&categorieLien=id

Annexe 1.

Annexe 2.

Annexe 3.

Annexe 4.

Annexe 5.

Annexe 6.

Annexe 7.

Annexe 8.

Annexe 9.

Annexe 10.

Annexe 11.

Annexe 12.

Rapport d’'activité Fédération SOS hépatites & maladies du foie 2024 - 53/94

TABLE DES MATIERES DES ANNEXES

Listes des membres du Conseil d’Administration et du Bureau
élus le 22 avril 2023

Liste des délégué.e.s SOS hépatites & maladies du foie en région
au 31 décembre 2023

Les images partagées sur nos réseaux sociaux et de communication
en 2023

Forum national 2024

Posters retenus a I'appel a posters du Forum national 2024

Défi Juin Sans Sucres Aoutés 2024

Etude VACCIFOIE

Questionnaire, enquéte et posters a des événements scientifiques
du réseau SOS hépatites en 2024

TV, Radios, Citations et Communiqués de presse SOS hépatites

Que signifient les sigles ?

Les principaux interlocuteurs de SOS hépatites

Contacts SOS hépatites en France

54

55

56

69

72

74

76

77

79

87

91

92



Annexe 1. Listes des membres du Conseil d’Administration et du Bureau élus le 22 avril 2023

Président de la Fédération
Vice-président
Vice-présidente
Trésoriére

Secrétaire

Pascal MELIN

Frédéric CHAFFRAIX
Héléne DELAQUAIZE

Agnés MICHEL
Jacky SAINTY

Membres du Conseil d’Administration Fédéral élus le 22 avril 2023

Président Alsace-Lorraine

Administratrice Alsace-Lorraine

Présidente Bourgogne-Franche-Comté

Trésorier Bourgogne-Franche-Comté

Présidente Champagne-Ardenne (depuis
2023)

Vice-président Champagne-Ardenne (depuis
2023)

Président Guadeloupe

Président d’honneur Guadeloupe

Présidente Paris lle-de-France

Vice-présidente Paris lle-de-France

Présidente Provence-Alpes-Cote d’Azur
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Joseph ABIDOS

Héléne DELAQUAIZE
Michelle SIZORN

Blaga STENGER



Annexe 2. Liste des délégué.e.s SOS hépatites & maladies du foie en région au 31 décembre
2024

Auvergne-Rhoéne-Alpes Janine ALAMERCERY

Centre-Val de Loire Arlette BOUVARD
Daniéle DESCLERC-DULAC

Nouvelle-Aquitaine Mathilde LECONTE

Occitanie Carole DAMIEN

Dominique GERARD

Pays de la Loire Gilles ATHIMON
Thomas LAURENCEAU
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Annexe 3. Les images partagées sur nos réseaux sociaux et de communication en 2024 (1/13)

JANVIER 2024

S0 HEPATITES &
MALADIES DU FOIE

VOUS SOUHAITE UNE
BONNE ANNEE

2024 !

SE&'S hépatites

Hépatites & Maladies du foie
NOUS LE FAISONS !
ET VOUS ?

Votre foie vous remerciera !
#MonFoieJeLAime

@UXWEHM NASHLETTER N°30 -

29 JANVIER 2024 JANVIER 2024

@ (aire de Rixheim, rue dec Armateurs

FEVRIER 2024 (1/2)

VICE VERSA

P .
HEP '.‘\“I(‘T

JANVIER 2024 - N°73

jie, lo paint de vue du
Interview du Dr Mathieu Chappuy
annexas : Depist Pharma - SINTES

-
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Annexe 3. Les images partagées sur nos réseaux sociaux et de communication en 2024 (2/13)

FEVRIER 2024 (2/2)

NASHLETTER N°31—
FEVRIER 2024

| s hépatites |

MARS 2024 (1/2)

Avos agendas !
+ Mars
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Annexe 3. Les images partagées sur nos réseaux sociaux et de communication en 2024 (3/13)

MARS 2024 (2/2)

Au plaisir de vous lire !

[ — ' APPEL A
S —— “ | POSTERS

FORUM NATIONAL DE
SOS HEPATITES & MALADIES DU FOIE

AVRIL 2024 (1/2)

urnée nationale hépatites et maladies du
foie

15 mars 2024

FEDERATION

AMICTION

Sréyece | Ricuire les raques | Sogner

Rggrg;émgng

* L'animateur(rice) territorial(e) IDF

Missions :
= Animer et coordonner les actions et les projets ;
~ Développer le réseau territorial ;
« Réaliser les comptes rendus, I'Mlumduawom
= Rechercher des
-MW«WMMWOM

\ » Pour plus d'informations et @
pour postuler, f)
14

visitez notre site : soshepatites.org

World Health
Deaths from viral s

hepgtitis-relat.ed causes
are INnCcreasing.
MASHLETTER N°32 —
O MARS/AVRIL 2024
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Annexe 3. Les images partagées sur nos réseaux sociaux et de communication en 2024 (4/13)

AVRIL 2024 (2/2)

Rejoignez-nous pour
célébrer la journée ™
mondiale du foie 2024

Les maladies du foie affectent gravement la

population et le

SEMAINE EUROPEENNE
7 DE LA VACCINATION
Semaine européenne Du 22 au 28 avril 2024
48 de la vaccination

COMMENT SONT
REMBOURSES LES
VACCINS ?

SEMAINE EUROPEENNE SEMAINE EUROPEENNE
DELA ATION DE LA VACCINATION
Du 22 au 28 av 24 Du 22 au 28 avril 2024

ET SION VOUS DIT QUE LE SAVEZ-VOUS CONTRE

VACCIN PROTEGE AUSSI QUELLES HEPATITES

CONTRE LE CANCER ? : VIRALESILY AUN VACCIN
EN FRANCE ?

Parmi I'ensemble des vaccins, deux

permettent d'éviter un cancer : le vaccin ” Il existe un vaccin contre I'hépatite A, B

contre I'hépatite B et le vaccin contre les et D (le vaccin contre I'hépatite B
papillomavirus humains (HPV) protége contre I'hépatite D aussi !)

SEMAINE EUROPEENNE
DE LA VACCINATION

122 au 28 avril 202

SEMAINE EUROPEENNE
DE LA VACCINATION

Du 22 au 28 avril 2024

La rougeole est une des maladies
infectieuses les plus contagieuses

RECRUDESCENCE PARLONS DES
DE LA\ Mmool | NOUVEAUTES
P il | CONCERNANTLA
EUROPE, [RESTONS it IEEY f VACCINATION DES
' ENFANTS!

Je me vaccine, je me protége, je protége les autres !

SEMAINE EUROPEENNE
DE LA VACCINATION

J 22 au 28 avril 2024

OU TROUVER DE
LINFORMATION
FIABLE SUR LA

VACCINATION ?

Je me vaccine, je me protége, je protége les autres !
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Annexe 3. Les images partagées sur nos réseaux sociaux et de communication en 2024 (5/13)

MAI 2024

JUIN SANS
SUCRES «

-
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wasans I B [[SJ@le]-
E \!
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JUIN 2024 (2/3)
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JUIN 2024 (3/3)
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JUILLET 2024 (2/2)
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OCTOBRE 2024 (1/2)
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OCTOBRE 2024 (2/2)
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NOVEMBRE 2024 (2/2)
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DECEMBRE 2024 (2/2)
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Annexe 4. Forum national 2024 : le programme (1/3)
JEUDI 28 NOVEMBRE 2024 : HEPATITES VIRALES

8h30-8h55 : Accuell et visite espace exposants

8h55-9h10 : Mot d’accueil et ouverture du 25e Forum national

Pascale MOCAER, Directrice Générale du CHU de Limoges, Emile Roger LOMBERTIE, Maire de
Limoges, Pr Isabelle KLOCK-FONTANILLE, Présidente de I'Université de Limoges, Pascal
MELIN, Président de la Fédération SOS hépatites & maladies du foie

9h10-9h50 : Comment finissons-nous le travail dans les hépatites virales — biologie médicale
délocalisée ? — Diaporama

Pr Véronique LOUSTAUD-RATTI, Hépatologue, Coordinatrice de la Fédération Hépatologie, CHU
Dupuytren de Limoges, Présidente sortante de la Fédération Nationale des Péles et des Réseaux
Hépatites Virales, Sandrine FRANGOIS, Attachée de recherche clinique, CHU Dupuytren de Limoges

9h50-10h20 : Les hépatites B et D : qu’en est-il de I’élimination et de la guérison ? Parlons
aussi de la recherche clinique !

Pr Fabien ZOULIM, Hépatologue, Responsable de I'Institut Hospitalo-Universitaire d’hépatologie de
Lyon, du département d’hépatologie du Groupe hospitalier Nord, Centre de recherche sur le cancer de

Lyon, Diaporama

10h20-10h50 : La véracité des informations en hépatologie sur les réseaux sociaux
Dr Pauline GUILLOUCHE, Hépatologue, Clinique Jules Vernes, Nantes, Diaporama

10h50-11h05 : Pause et visite espace exposants

11h05-11h30 : Les résultats de I'enquéte Coquelicot 2022-2023
Dr Marie JAUFFRET-ROUSTIDE, Sociologue, Chargée de recherche Inserm Cermes3, Université
Paris Descartes

11h30-11h55 : Quelles lecons tirons-nous des résultats de 'enquéte Coquelicot ?
Dr Camille BARRAULT, Hépatologue, Addictologue, CHI de Créteil
Le replays et les diaporamas seront disponibles aprés la publication des résultats. Restez a I'écoute !

11h55-12h30 : Etudes sur la vaccination VACCIFOIE de SOS hépatites et VACCIR de ’ANGH
Dr Aurore BARON, Hépatologue CH Sud Francilien Corbeil-Essonnes, Association Nationale des
Hépato-gastroentérologues des Hbpitaux généraux, Diaporama

Pascal MELIN, Président de la Fédération SOS hépatites & maladies du foie, Diaporama

12h30-14h : Déjeuner

14h-15h30 : Table ronde 1. « Les projets de dépistage des hépatites virales au plus prées des
usagers en 2024, 2025 »

¢ Sandrine FRANCOIS, Attachée de recherche clinique, CHU Dupuytren de Limoges, projet
Scanvir, Diaporama

e Anne Laure DE ARAUJO, Coordinatrice du projet Bordeaux Métropole Sans Hépatite Virale,
BMSHYV — Centre Expert Hépatites Aquitaine, Diaporama
Dr Isabelle ROSA, Hépatologue, projet “Créteil sans virus” : dépistage des hépatites et du
VIH, CHI de Créteil, Diaporama

e Julie SECONDA, Coordinatrice du projet Eradication hépatite C, SOS hépatites & maladies
du foie Champagne-Ardenne, Diaporama
Modération : SOS hépatites & maladies du foie

15h30-15h50 : Pause et visite espace exposants

15h50-17h20 : Table ronde 2. « Hépatites virales, faut-il s’inscrire uniguement dans une
approche globale de santé sexuelle ? »

e Dr Magdalena MESZAROS, Hépatologue, Hopital Saint-Eloi, CHU de Montpellier, Diaporama
e Pr Tarik ASSELAH, Hépatologue, Hopital Beaujon, Clichy
e Pr Thierry TROUSSIER, Médecin de santé publique et Sexologue, Titulaire de la Chaire
UNESCO Santé sexuelle & Droits humains, Université Paris Cité
Modération : SOS hépatites & maladies du foie

17h20-17h40 : Fin de la 1ére journée du Forum national SOS hépatites
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https://youtu.be/eTjnmGc1cGY
https://youtu.be/04z9wMZ74gg
https://youtu.be/04z9wMZ74gg
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/A-281124_Forum-SOSHMDF_2024_V-LOUSTAUD-RATTI.pdf
https://youtu.be/GnrwCBb2l94
https://youtu.be/GnrwCBb2l94
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/B-281124_Forum-SOSHMDF_2024_F-ZOULIM.pdf
https://youtu.be/WpCmO6OVti0
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/C-281124_Forum-SOSHMDF_2024_P-GUILLOUCHE.pdf
https://youtu.be/lZwHCB8pj0A
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/F1-281124_Forum-SOSHMDF_2024_A-BARON.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/F2-281124_Forum-SOSHMDF_2024_P-MELIN.pdf
https://youtu.be/XHsnIVpooEI
https://youtu.be/XHsnIVpooEI
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/G1-281124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-1_S-FRANCOIS.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/G2-281124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-1_A-L-DE-ARAUJO.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/G3-281124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-1_I-ROSA.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/G4-281124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-1_J-SECONDA.pdf
https://youtu.be/AQy4zchMlhQ
https://youtu.be/AQy4zchMlhQ
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/H-281124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-2_M-MESZAROS.pdf
https://youtu.be/X4oiqz06Jjs

Annexe 4. Forum national 2024 : le programme (2/3)
VENDREDI 29 NOVEMBRE 2024 : MASH ET AUTRES MALADIES DU FOIE
8h-8h30 : Accueil et visite espace exposants

8h30-8h40 : Mot d’accueil et ouverture de la 2nde journée du 25e Forum national
Frédéric CHAFFRAIX, Vice-président de la Fédération SOS hépatites & maladies du foie,
responsable du Service Expert de Lutte contre les Hépatites Virales en Alsace, SELHVA

8h40-9h10 : Quelle prise en charge veulent les patients en hépatologie demain ?

Dr Anais VALLET PICHARD, Hépatologue, Hépital Cochin, Paris — nouvelle Présidente de la
Fédération Nationale des Poéles et des Réseaux Hépatites Virales, Pascal MELIN, Président de la
Fédération SOS hépatites & maladies du foie

9h10-9h45 : Dépistage de la fibrose hépatique avancée chez les patients MASLD en

Alsace, Diaporama

Pr Michel DOFFOEL, Président de I’Association de Lutte contre les MAladies du Foie,
Strasbourg, Frédéric CHAFFRAIX, Vice-président de la Fédération SOS hépatites & maladies du
foie, responsable du Service Expert de Lutte contre les Hépatites Virales en Alsace, SELHVA

9h45-10h15 : Alimentation et MASLD, quelles stratégies diététiques ?
Pr Jean-Frangois DUFOUR, Président Fondation Suisse Contre le Cancer du foie,
Delémont, Diaporama

10h15-10h50 : Science avec et pour la société : Inserm et Juin Sans Sucres Ajoutés
Dr Fabienne MARCELLIN, Chercheuse, Inserm SESSTIM, Marseille, Diaporama
Thomas LAURENCEAU, Membre de I'équipe Juin Sans Sucres Ajoutés, SOS hépatites & maladies

du foie, Diaporama

10h50-11h30 : La greffe de foie en 2024 en France ? D’'un donneur vivant ?
Dr Marilyne DEBETTE GRATIEN, Hépatologue CHU Dupuytren de Limoges, Diaporama
Pr Ephrem SALAME, Hépatologue CHRU de Tours, Diaporama

11h30-13h : Déjeuner

13h-14h30 : Table ronde 1. « La MASH pour les nuls, définition, prévention et
accompagnement »

e Christian TOTH, Patient vivant avec une MASH

e Mathilde LECONTE, Déléguée SOS hépatites & maladies du foie en Nouvelle-
Aquitaine, Diaporama

e Dr Juliette FOUCHER, Hépatologue, Hopital Haut-Lévéque, membre de I'équipe BMSHYV,
Bordeaux, Diaporama
Modération : SOS hépatites & maladies du foie

14h30-14h50 : Pause et visite espace exposants

14h50-16h20 : Table ronde 2. « Confrontation alcool et sucre ! »

e Marc CACOYE, France Patients Experts Addictions, Diaporama

e Dr Pierre SAZERAT, Psychiatre, CH Esquirol a Limoges, Diaporama

e Pr Pierre JESUS, Nutritionniste, CHU Dupuytren de Limoges
Modération : SOS hépatites & maladies du foie

16h20-16h40 : Conclusions et fin du Forum national SOS hépatites 2024
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https://youtu.be/rO5SqJEl2q0
https://youtu.be/xM-Dbw2Kofo
https://youtu.be/bpc2pj71qdQ
https://youtu.be/bpc2pj71qdQ
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/B-291124_Forum-SOSHMDF_2024_M-DOFFOEL_F-CHAFFRAIX.pdf
https://youtu.be/kuatxIRSQXc
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/C-291124_Forum-SOSHMDF_2024_J-F-DUFOUR.pdf
https://youtu.be/UQJPIoiDL3Y
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/D2-291124_Forum-SOSHMDF_2024_F-MARCELLIN.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/D1-291124_Forum-SOSHMDF_2024_T-LAURENCEAU.pdf
https://youtu.be/HCeD-VsNnd8
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/E1-291124_Forum-SOSHMDF_2024_M-DEBETTE-GRATIEN.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/E2-291124_Forum-SOSHMDF_2024_E-SALAME.pdf
https://youtu.be/xU6aDKgYRCg
https://youtu.be/xU6aDKgYRCg
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/G1-291124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-1_M-LECONTE.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/G2-G1-291124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-1_J-FOUCHER.pdf
https://youtu.be/GtmMvIOTIS8
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/H1-291124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-2_M-CACOYE.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/12/H2-291124_Forum-SOSHMDF_2024_TR-2_P-SAZERAT.pdf
https://youtu.be/pe-_ARwGXPs

Annexe 4. Forum national 2024 : les outils des partenaires (3/3)
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*Co-construction avec SOS hépatites & maladies du foie
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https://podcast.ausha.co/c-elimine
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/11/Fatty-liver-patient-leaflet_A5_FR.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2023/12/HEP3723-GILEAD-Brochure-patient-Lhepatite-D-planche.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2024/11/Brochure-hepatite-B.pdf
https://soshepatites.org/wp-content/uploads/2023/12/livret-parcours-soins-maladies-foie-complications.pdf

Annexe 5. Posters retenus a I'appel a‘g poster du Forum national 2024 - L’Unité Mixte de
Recherche 1252 SESSTIM Sciences Economiques et Sociales de la Santé & Traitement de
I'Information Médicale, I'ilnserm « Les expériences de I’étude ICONE2 » (1/2)

~o  Lesexpériences de ’étude ICONE2 AT

a1
L :I.‘”‘

v

9\ L'acceptabilité d'une stratégie communautaire

de dépistage et de traitement immédiat de I'hépatite C
chez des personnes utilisatrices de drogues et éloignées du soin
E. Hoareau, SESSTIM-INSERM

ICONEZ : Intervention COmmuNautaire en vue d'Eliminer le VHC parmi les personnes qui utilisent des drogues (QUD)

Objectifs :

= Evaluer la faisabilité et I'utilité d'une stratégie d'implémentation d'un dispositif de dépistage et de traitement (TTT) du VHC
«  Critére principal : nombre de participants guéris parmi ceux présentant une charge virale VHC positive a l'inclusion

= Evaluer l'acceptabilité du modéle RDS du point de vue des intervenants et des participants

= Porticipants @ atteindre : Personnes QUD éloignées des dispositifs (cumul de difficultés sociales et économiques)

Méthode :

¢ RDS:recrutement des participants vie des pairs UD et une double incitation financiére : indemnité aprés parti-
cipation a I'étude + indemnité aprés recrutement d’autres participants (3 max.)
\JK/ ¢ Site de la RDS : recueil de données et dépistage pendant 3 ou 4 mois
\'l" * O Lieu ad hoc hors services et structures existants
PCCEI O Principe du test and treat (suivi des personnes entrées en TTT pendant 12 semaines)
O Equipe mixte d'intervenants : cheffe de projet, travailleurs pairs, infirmiers-éres, médecin
¢ 4 sites: Paris (1200 part), Lyon (801 part.), Marseille (543 part.), Fort-de-France (en cours)
¢ Portage local : associations de soins en addictologie et/ou de réduction des risques

Sociologie de I'acceptabilité d'ICONE2 : affects, réflexivité et positionnements a I'égard de son expérience

Définir I'acceptabilité : Données recueillies :

_, *  Acceptable usous conditions » et « dans * 41 entretiens individuels participants

certaines limites » *  8focus group intervenants
\ *  Ce qui est vivable sans trop de coiits phy- * 6 entretiens individuels cheffe de projet
siques, psychologiques, émotionnels * 6 entretiens individuels intervenants
éthiques * 23 jours d'observation in situ
Résultats : leviers et freins a I'acceptabilité d'ICONE2
L’expérience des participants L’expérience des intervenants
Ressorts de la participation : Ressorts de la mise en ceuvre du protocole d'étude :

« Parrainage par un pair : médiation (confiance) et inscrit
dans la logique d'entraide et de don/ contre-don

« Lindemnité : bénéfices matériels, sociaux et psychosociaux
(achats ayant un impact positif sur I'image de soi)

«  Vérification de son statut sérologique

e  Appropriée comme une des stratégies de sortie de I'usage

«  Expérience gratifiante et curiosité pour la recherche

«  Réle clé de la qualité des interactions avec |'équipe

Freins et malaises :

« Doute sur la parole des pairs quant a l'indemnité

« Crainte de ressentir le manque pendant le parcours et/ou
de ne pas pouvoir acheter le produit aprés

«  Etre renvoyé au stéréotype du « tox » vénal, impression de
« se prostituer »

e Peur de découvrir une séropositivité VIH

e Testand treat : manque de temps pour accepter la nouvelle
de la séropositivité et le besoin d'un TTT

«  Conso visible de certgins travailleurs-pairs (miroir de son
addiction, discrédite sa participation a la recherche)

Freins et inconforts éthiques :

Accompaognement méthodologique par I'équipe INSERM
Ressources propres du porteur local

Transfert d’expérience par les équipes des autres sites
Inclusion de travailleurs-pairs

Bonne dynamique d'équipe impulsée par la cheffe de projet
Débriefing quotidien

Créativité possible dans |'appropriation du protocole

Standardisation du protocole inadaptée a I'inégalité des
ressources des porteurs locaux
Local trop petit, pénibilité due a l'intensité du travail (nb de
poarticipants a atteindre a échéance fixe)
Sacrifice de la qualité d'accueil des participants pour res-
pecter le nombre quotidien a recevoir

Test and treat + briéveté de I'étude : non prise en compte
de la diversité des temporalités des patients
Absence d'encadrement spécifique et personnalisé des tra-
vailleurs-pairs (risque de surconsommation, mise en échec)
Absence de supervision

ehoareau@inserm fr

perrine rowx@inserm fr
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Annexe 5. Posters retenus a I’appel a poster du Forum national 2024 - SOS hépatites & maladies
du foie Fédération « Juin Sans Sucre Ajoutés. Un challenge pour prévenir ou pour
sensibiliser ? » (2/2)

Juin Sans Sucres Ajoutés
Un challenge pour prévenir ou pour sensibiliser ?

P. Mélint*a01 ;) T. Laurenceau
{1) CHG Saint Dizier ; )5 hépatites &

perticulier le diabate, lea maladi rd| laires et les maladies du foie. L'alir ion et la sédentarité en sont les principales causes.

En 2023, SOS hépatites & maledies du foie a décidé de lancer un défi d'un mois pour sensibilizer le public & I'excés de sucre dans I'alimentation -
#JuinSansSucresAjoutés. L'objectif de ce défi est de voir si lea perticipants l'ont fait pour aller mieux ou pour simplement réduire une
consommation de aUcre qui leur semblait trop importants.

-
Objectifs : L'OMS prévoit que d'ici 2035, la moitié de la population mondiale sera en surpoids, avec Une aug ion des lications, en

J

'S =~

Methodes : La méthode est décrite dans une communication retenue aux JFHOD 2024 (CO. 060). En 2024, le challenge a été présents via
un site web, les réseaux sociaux (groupe Facebook) et soutenu par I'ANGH (Association Nationale des Gastroentérologues des Hopitaux
généraux) sur son site web et par mailing. Deux questionnaires ont été proposés aux participants qui se sont inscrits sur le site du challenge.
Le premier (au début du défi) comprenait des questions sur I'état de sants, y compris I'IMC et les motivations, tandiz que le second portait sur
les difficultés rencontrées, les résultats et la motivation & poursuivre. Nous présentons ici les résultats de I'évaluation des facteurs favorisant
I'engagement des participants.

\

Resultats - 3500 personnes ont participé au défi (10 fois plus qu'en 2023), dont 2069 (59 %) ont répondu aux premiers questionnaires (92 % de
femmesz). Sur la ligne de départ, la perte de poids était I'objectif principal des participants atteints d’obésité ou de MASLD (60 % pour
I'obésité, 54 % pour la MASLD), elors qu'elle était le deuxiéme objectif chez les autres : 37%. 14% ont déclaré une obésits, en fait ils sont 20%,
donc % des participants ne connaissent pas leur statut d'obése, peut-&tre ont-ils besoin d'informations. Il est intéressant de noter que certains
participants (12 %) ont signalé des difficultés & suivre le défi, comme ='il s'agissait d'une véritable addiction, 8 % parlent méme d'envie de
fumer.

IMC déclarés Maladies déclarées

IMC noemal
Obasite
L Stéatose ou MASH

Diabite
Nimaladie » obésité

Discussion : Les objectifs ne sont paz les mémes pour lez personnes atteintes ou non de la maladie : perdre du poids était I'objectif principal
dans |le groupe des personnes obéses ou malades, mais pas chez les autres participants. Nous devrons trouver un moyen de recruter plus
d’hommes pour la prochaine édition, peut-&tre en fourniszant plus d'informations & I'avance.

Sans syndrome métabolique Groupe stéatose/obésité/dinbate
Ot fait bo défi chaque jour 1% 3%
Ont comale soppé ou b P 16% 275%
réchkat los sucres
Ont pardu du paids 3% 7%
Ont ressenti une addiction 125% 14%
Veulent poursuivre leurs efforts apres le déd a5% 1%

J

3

Conclusion : En conclusion, ce défi a été un succés avec un nombre de participants en hausse en 2024 (majorité de femmes). Les participants
n'ont pas les mémes objectifs ni le méme niveau d'engagement, selon qu'ils ont ou non un syndrome métabolique. Il fonctionne
particulidrement bien avec les personnes ayant un syndrome métabolique. Ces résultats prometteurs suggérent de répéter annuellement et
de maniére prolongée, |'opération #JuinSansSucresAjoutés (sur le modéle du Dry Januray pour l'alcool). De futures études tenteront
également de mesurer ses conséquences sur la santé @ moyen terme.

CUrlad St < olnd @ pod e

L SAAS hepatites

R

Hipomes & Mauches 03 fole
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Annexe 6. Défi Juin Sans Sucres Ajoutés 2024 (1/2)

Découvrez le site dédié https://juinsanssucresajoutes.org !

Le défi

Présentation 4 Enquol consiste ce e ?

générale

o 1o tout de méme ma place dans e defi 7

* sestetes do fin dasnes scetare?

4+ Outestdermitrs Jun Sana Sucres Ajoten T

+
nnes oxrieres

Ma participation O RIS I S————

+ ?

+ Comment case passe pour s auestionnares?

+ Oosbes 5ot e reghs dujeu

Inscription et sulvi | 4 commestsimscwesuosn?

+

+ Commess suivre 96 ST U 0611
4+ Jeneval pas urles reseau soctaux comemert suvre ce e

£
particperauden?

+

Les sucres ajoutés

Genéralités + Custqualun suere youte?
[T ———

+ E8teoh Qe 1ous e sucres aoutes s06t mauvais?

Ma { +

Ol 46 1 5 LD 80 CENSOMIPATION 08 0cTes HOWRES ?

+

+

Au quotidien + Commant fare s quotigien ?
+ Par Qo emplacer s do ma recie o8 g profere 7

+

4 Mais quest-ce que e vas pouvolr manger au petit Sejeunes

Slinscrire au défi Juin Sans Sucres Ajoutés

LESSUCRESAMUTES  LEGER  LESOUTASOUDEN  FAD  LESACTUS  COMTACT
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Annexe 6. Défi Juin Sans Sucres Ajoutés 2024 (2/2)

"3UIN SANS
SUCRES une penone
AJOUTES
sditid =
é oS B

C’EST DECIDE,
JE RELEVE LE DEFI !

Pour en savoir plus : www.juinsanssucresajoutes.org

gwn  ANOQH SE'S hépatites

Du fond du cceeur, merci beaucoup pour votre participation au défi Juin Sans Sucres Ajoutés
2024, merci pour votre confiance et bienveillance.
Vous étiez plus de 470 I'année derniére et 3500 cette année a participer a notre défi!

Les replays des Lives Facebook 2024 sont disponibles :

— pour regarder le Live du 5 juin dans lequel Christian et Kevin partagent leur parcours du combattant
vers une vie plus saine et moins sucrée, cliquez ici ;

— pour regarder le Live du 18 juin dans lequel Dorothée BRAVARD parle de péatisserie sans sucres
ajoutés, le Dr Camille BARRAULT parle d’addictologie et d’hépatologie, et Thomas BERNHARD parle
d’activité physique adaptée, cliquez ici ;

— pour regarder le Live du 3 juillet dans lequel Mélissa PETITJEAN parle de son projet détox sucre et
Philippe RACLET parle de nos futures actions interassociatives innovantes dans I'intérét des usagers
du systéme de tout age et des personnes vivant avec une maladie chronique, cliquez ici.

La synthése de nos principales communications sur le Défi Juin Sans Sucres Ajoutés depuis
2023 est disponible sur le lien

https://soshepatites.org/juin-sans-sucres-ajoutes-2023/
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Annexe 7. Etude VACCIFOIE

Découvrez le flyer de I'étude https://soshepatites.org/etude-vaccifoie/ !

Participez a notre étude
“La vaccination des personnes atteintes
d’une fibrose séveére du foie” !

En France, 500 000 personnes vivent avec une fibrose hépatique
sévere et sont exposées a des risques parfois graves en cas
d'infections. Cette étude est faite pour comprendre la couverture
vaccinale faible et insuffisante de ces milliers de patients.

FAITES ENTENDRE VOTRE VOIX EN
PARTICIPANT ANOTRE ETUDE!

Une question sur I'étude ? Contactez SOS hépatites au 0 800 004 372.

VACCIF®IE ®%shepaties

Hépatites & Maladies du foie

e Connaneace debamaton e 313 o AR B O ot

rropeey Avecrappui de 58, etde ceMca Avecle soutiende ANEH

QUEL EST L'OBJECTIF DE L'ETUDE ?

L'objectif de I'¢tude VACCIFOIE - La VACCInation des personnes atteintes d'une fibrose sévére
du FOIE - est d'évaluer votre ressenti, votre niveau de connaissance, d'information face a la
vaccination et de pouvoir identifier vos besoins pour améliorer son accés.

POURQUOI?

Pour permettre a SOS HEPATITES (association de personnes vivant avec une maladie du foie)
et a 'ANGH (Association Nationale des Hépato-gastroentérologues des Hopitaux généraux) de
porter votre voix, d'améliorer I'acces a la couverture vaccinale des personnes atteintes d'une
fibrose séveére, et particuliérement d'ceuvrer pour la protection de la qualité de vie.

PUIS-JE PARTAGER MON EXPERIENCE ?
Oui avec plaisir, en vous remerciant par avance pour votre participation, si vous étes bien
concerné par toutes les situations suivantes :

1. Vous étes majeur et vous n'étes pas sous tutelle.

2. Vous étes atteint d'une fibrose hépatique sévere (appelée aussi pré cirrhose ou cirrhose,
correspondant aux stades de fibrose F3 ou F4).

3. Vous résidez en France (métropole et outre-mer).

4.Vous comprenez et acceptez les modalités de I'étude qui sont disponibles en ligne :

[E] . scannezle QRcode ou Allez sur e lien
e
+ S'inscrire / se connecter

"« Accéder au questionnaire

fi

ifole

Vous avez jusqu’au 30 novembre 2024 pour répondre a notre étude.

UNE QUESTION ?

Une question sur I'étude VACCIFOIE ? Comment renseigner I'étude en ligne ? Autres possibilités
pour participer & 'étude ? Contactez SOS HEPATITES au 0 800 004 372 (appel gratuit depuis
un poste fixe ou mobile - du lundi au vendredi de 10h a 13h et de 14h a 18h).

MOIPATIENT
MoiPatient est une plateforme de recherche collaborative congue par et pour les patients et les
patientes, qui vous permet de participer a une recherche guidée par les patients :

+De contribuer a la production de nouveaux savoirs, centrés sur votre expérience et votre
vécu.

«De participer a I'évaluation et aux évolutions de notre systeme de santé, en témoignant
de votre vie avec la maladie et les traitements et en faisant entendre votre voix sur les
questions qui vous préoccupent.

Vos données sont sécurisées, confidentielles et stockées chez un hébergeur agréé, en France.
Elles contribueront a un rapport final 100% anonymisé que vous serez les premiers a recevoir.
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Annexe 8. Questionnaire, enquéte et posters a des événements scientifiques du réseau SOS
hépatites en 2024 : poster en anglais - Fédération — Paris MASH meeting 2024 « June Without
Added Sugars. A challenge for prevention or for awareness? » (1/2)

[

June Without Added Sugars
A challenge for prevention or for awareness?

P.Mélin 0 L 3% M. 2 ) C. Barrault 49
{1) CHG Saint Dizie S hép ok fé ; ) 3H; (5) CHI Crétel

Objectives : WHO predicts that by 2035 half the world's population will be overweight, with an increase in complications, particularly
diabete, cardiovascular and liver dissases. Diet and sedentary lifestyles are the main causes. In 2023, SOS hépatites & maladies du fois has
decided to launch a 1-month challenge to raize public awarensss of excess sugar in the dist: #JuinSansSucresAjoutss (Juns without added
sugar). The targst with this challenge is to see if the participants do the challenge to get better or just to reduce sugar consumption which

seemed too high to them.

rMethods - The method is reportad in a previous communication (JFHOD 2024 - CO. 060). In 2024, the challenge was presentsd viz a web )
site, social networks (Facsbook group) and supported by the ANGH (Association Nationale des Gastroentérologues des Hopitaux généraux
on its website and by mailing. Two questionnairss were offerad to participants who ragistered on the challenge website. The first -at the
beginning- included questions on health status, including BMI and motivations, while the second focused on difficulties experienced, results
and plans to continus. Here we present results of the evaluation of factors favouring participants commitment.

rResuIts: 3500 people took part in the challenge (10 times mors than in 2023), of whom 2065 (59%) answerad to the first questionnaires )
(92% women). On the starting line, loosing weight was the main objective of the participants with obesity or MASLD (60% for obesity, 54% for
MASLD), while it was second cbjective in other participants : 37%. 14% reported obesity, actually they are 20%, so ¥% doesn't know his fat
statut, perhaps they need informations. Interastingly, some participants (12%) reported difficulties to follow the challengs as if they were
dealing with a real addiction, 8% even speak about craving.

BMI rted
opo Ninesses reported

Norreal 281
o ov>as
® a0 © wetoss or MASH

@ No membabc disasies

Among the 844 responders to the final questionnairs, 2 groups could be distinguished : participants with or without metabolic syndrome
(steatosis or MASH or obesity or diabstes: SOD group).

Did the challenge every day 2%
Completuly stop or greatly reduced 16% 75%
add sugars
Loose weight ‘ % 7%
Folt addicted 125% 1%
Want 10 continue the challesge a5 % &%
beyond

2

Discuss : Targets are not the same for people with dissase or not : loosing weight was the main objective in the SOD group but not in other
participants. We will have to find a way to recruit more men for the next one, perhaps provide more information in advance.
Finally, a very large majority of participants were satisfied with the challenge, with no difference between the two groups.

-

~ ~
Condusion : In conclusion, this challenge was a success with a raising number of participants, with a majority of women, who do not have the
same objectives or the same level of commitment, depending on whether or not they have metabolic syndrome, works particularly well with
people with metabolic syndrome. These promising results suggest that to repeat annually and extended, the operation as #DéfiDelanvier

(DryJanuray). Future studies also attempt to measurs its consequences for health in the medium term.

SIS hépatites

Hépones & Malidves 0 foe

CRET DECIDE,

oeRn
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Annexe 8. Questionnaire, enquéte et posters a des événements scientifiques du réseau SOS
hépatites en 2024 : poster en francgais - Fédération — Forum du TRT-5 CHV 2024 « Consommation
de sucres ajoutés et santé du foie : le défi Juin Sans Sucres Ajoutés » (2/2)

Consommation de sucres ajoutés et santé du foie : S@S hépatite__s

le défi « Juin Sans Sucres Ajoutés » Hépatites & Maladies du foie

P. Mélin (1,2) ; J. Pont (2] ; T. Laurenceau (2) ; S. Sickout (2] ; M. Leconte (2] ; F. Marcellin (3] ; C. Barrault (4,5) ; Y. Koulla (6)
(1) CHG Saint Dizier ; {2) SOS hépatites & mak du foie fédération ; (3) Aix-Marseille Univ, inserm, IRD, Sesstim, ISSPAM, Marseilie ;
(4) ANGH ; (5) CHI Crétsil ; (6) ELPA

Site i Concept du défi

: P tocies P ite internet . . A

£ S L T O e T ] . Juin Sans Sucres Ajoutés, un défi individuel et une
(en anglais MASLD) est caractérisée par une Inscrivez-vous a la il ) llective | 2 .
e e 3¢ &dition, 2025 experimentation collective lancée par le réseau SOS
entrainer différents types de Iésions hépatiques, hépatites et visant a évaluer, diminuer et
allant de la stéatose simple au carcinome documenter la consommation de sucres ajoutés
hépatocellulaire (cancer du foie), en passant par pendant un mois :

la stéatohépatite d'origine métabolique (en 0 . . . - :

| , 1 es questionnaires en ligne pour évaluer son rapport a la
anglais MASH) et la cirrhose™. consommation de sucres ajoutés et son expérience
La MASLD est fortement associée a I'obésité et individuelle au cours du défi
au diabéte de type 2. Affectant environ un tiers * Des espaces d’échanges et des actions d’information tout
de la population mondiale, elle représente au long du défi
actuellement la maladie hépatique chronique la
plus répandue dans le de?, et sa prévalence
est en augmentation.

e Mobilisation des participants

En France, 200 000 personnes auraient une P 3 -
MASH2, pouvant mener rapidement 3 une T ':.::.‘,,:. * 2023 :17* edition du défi, plus de 470 participants
’ Fry

R Cor ication entre istions Crusagers, sur les réseaux soCisux ce rassocistion ;
cirrhose ou un cancer. mise 8 dizposition cu kit de ication et du groupe prive Facebook du céfi ;
i a des lives pour tamoigner, poser les questions sux intervenants et

Le rééquilibrage de I'alimentation joue un rdle
central dans |3 prise en charge de Ia MASLD et la
surconsommation de sucres ajoutés accélére la

parier ces difficuités et des succes ; conférence de presse ; ComMUNICations au CONgres
Ge FAFEF et au Forum SO5 hépatites.
2024 : 2 &dition du défi, 3500 participants

progression de |a stéatose. Partenaires (association des p e de prof ez ce zants), o site .
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Réliasnces A ; mise 8 dizposition cu kit de communication et du groupe privé
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1a journée sur les hépatites virsles et lez maladies du foie de la Fedération Acdiction,
au congres JFHOD, au Paris MASH Meeting, au Forum SO5 hépatites et au Forum du
TRT-3 CHV.

o Initiation d’une collaboration entre secteur associatif et recherche

En amont du lancement de I'édition 2024 du défi Juin Sans Sucres Ajoutés, I'unité mixte de recherche (UMR) 1252 SESSTIM =t SOS
hépatites ont initi€ une collaboration autour de ce projet associatif d’envergure nationale. Plusieurs projets de recherche développés par
le SESSTIM s’orientent en effet vers la prévention et la prise en charge de la stéatose hépatique d’origine métabolique, en lien avecla
prévention des cancers.

TOWKAUC MAMSMOEEE (NALL] & AR TR (e G Gy
3 Mati O La Sekatcas Micasaue Mon Asaicue en Frace, Cobdhickogie & Proncetic - Araine
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Lobjectif principal de ce projet de recherche collaboratif est de comparer Fexpérience de I'édition 2025 du défi Juin Sans
Sucres Ajoutés rapportée par les personnes atteintes de stéatose hépatique a celle rapportée par les autres participants au défi.
Les objectifs spécifiques incluent la comparaison, entre ces deux groupes de participants :

(i) des perceptions relatives a la consommation de sucres ajoutes ; g:.’lICNRES S
i) des difficultés éventuelles a réduire cette consommation ; r

o e cer . AJOUTES
(iii) des chang ts de comp t déclarés au cours du défi ; -

(iv) des effets r is de la diminution de |a consommation de sucres ajoutés (e.g. il, énergie, h

Nous faisons I’hypothése que les personnes atteintes de stéatose hépatique pourraient étre davantage sensibilisées 3 la question de
Clace des sucres ajoutés dans leur alimentation et 3 leur impact sur la santé du foie, et potentiellement plus motivées/préparées 3
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Annexe 9. TV, Radios, Citations et Communiqués de presse SOS hépatites (1/8)

SOS hépatites Occitanie :

= 1 mai: Le p'tit nuts, la newsletter de I'association PENut’'S, a publié une
annonce du Juin Sans Sucres Ajoutés. Pour lire I'article, cliquez ici.

Le P'tit NUt'S

= divgd de sensibilisation et d’information a l'occasion des Semaines nationales de la sante
g | sexuelle en Occitanie, y compris la possibilité de réaliser des tests d’orientation
=il E "

i

&, Q = 30 mai : Le journal de Gers a publié un article sur les actions de prévention,
] i

diagnostique rapides (dépistage VIH, Hépatite B et C, fibrose hépatique) avec un
intervenant du COHEP et une bénévole de SOS Hépatites.

= 30 mai : la newsletter News.dayFR a publié un article sur les Semaines
nationales de la santé sexuelle a Gers. Pour lire I'article, cliquez ici.

= 1 juin : Le p'tit nuts, la newsletter de I'association locale de Montpellier mobilisée dans le
champ de la nutrition, a publier un article sur sucres cachés pour faire attention a la
consommation de sucres. Pour lire I'article, cliquez ici.

= 5 juin : Le petit journal a publié un article sur la Journée des Oubliés de la Santé organisée
par le relais santé du Secours populaire de Montauban. SOS hépatite Occitanie était présente
sur cette action avec un stand ou les visiteurs ont eu la possibilité de se faire dépister des
hépatites B, C et VIH. Pour lire l'article, cliquez ici.

= 16 septembre : La Gazette Ariégeoise a publié I'annonce d’une journée « J’aime Mon Foie »,
organisée par le CAARUD La Passerelle de 'AIPD09, en partenariat avec l'association « SOS
Hépatites et Maladies du Foie » et le Service Expert de Lutte contre les Hépatites Virales du
CHU de Toulouse, soutenus par la Mairie de Foix et la CPAM. Pour lire l'article, cliquez ici.

SOS hépatites Bourgogne-Franche-Comté (1/2) :

= 20 février : a I'occasion de la Semaine de sensibilisation a la maladie du foie gras, Pourquoi
docteur a publié les témoignages de Kevin, qui apprend par hasard qu'il est atteint d'une
stéatohépatite non alcoolique (NASH) a un stade avancé, lors d'une campagne de dépistage
de SOS Hépatite Bourgogne.

= 18 avril : Juliette Pont a participé a I'’émission Bonjour Docteur sur France Bleu avec le
professeur Stanislas Pol, gastro-entérologue et hépatologue a I'hépital Cochin a Paris, pour
parler des hépatites. Juliette a partagé son expérience de guérison d’'une hépatite C.

= 14 juin : le journal « Le bien public » a publié une annonce du ciné débat autour du film
Sugarland organisé par I'association SOS hépatites et maladies du foie Bourgogne-Franche-
Comté. Pour lire I'article, cliquez ici [réservé aux abonnés].

= 20 juin : L’émission « Le 6/9 de France Bleu Bourgogne » avec une annonce du ciné débat
organisé par l'association SOS hépatites Bourgogne-Franche-Comté est passé a la radio
sans inquiétef France Bleu Bourgogne et sur France 3 Bourgogne-
o Franche-Comté. Pour regarder le replay d’émission, cliquez

ici.

SOUTENIR
sans exclure

|
= 28 juillet : a I'occasion de la Journée mondiale contre
I’hépatite virale M6 a fait un reportage sur le traitement de
I’'hépatite C avec des témoignages de Juliette Pont et de Pr
Dominique THABUT. Pour regarder le replay d’émission
1245, cliquez ici.
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https://drive.google.com/file/d/1AOyd099HdjlTmONaPayGKiG24wPkjxje/view?usp=drive_link
https://lejournaldugers.fr/article/75933-semaines-nationales-de-la-sante-sexuelle
https://lejournaldugers.fr/article/75933-semaines-nationales-de-la-sante-sexuelle
https://news.dayfr.com/local/3862584.html
https://drive.google.com/file/d/1bjeb-BNJSZNjGErzlfTeCcSGjGQsL-cz/view?usp=drive_link
https://www.lepetitjournal.net/82-tarn-et-garonne/2024/06/05/en-matiere-de-sante-toute-economie-se-paye-un-jour/
https://gazette-ariegeoise.fr/hepatite-c-une-journee-de-depistage-et-de-prevention-organisee-a-foix/
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/46810-NASH-Ca-choc-moi-pensais-maladie-liee-l-alcool
https://www.francebleu.fr/emissions/bonjour-docteur/les-hepatites-3457808
https://www.francebleu.fr/emissions/bonjour-docteur/les-hepatites-3457808
https://www.bienpublic.com/magazine-sante/2024/06/14/un-mois-sans-sucre-pensez-a-votre-foie
https://www.dailymotion.com/video/x90mfrk
https://www.dailymotion.com/video/x90mfrk
https://www.6play.fr/le-1245-p_1056/le-1245-du-28-07-2024-c_13085796

Annexe 9. TV, Radios, Citations et Communiqués de presse SOS hépatites (2/8)

SOS hépatites Bourgogne-Franche-Comté (2/2) :

= 2 aolt: L’association SOS Hépatites Bourgogne-Franche-Comté était a Nevers Plage, jeudi
1er aodt. Elle a mené une opération de dépistages, afin de lutter contre les hépatites virales.
Le journal du Centre a publié un reportage sur __
cette action avec des commentaires de Juliette &
Pont.

= 3 septembre : Juliette Pont a participé a un
podcast C éliminé proposé par Abbvie en
collaboration avec Sons & Merveilles. Dans cet |
épisode « Juliette Pont (SOS Hépatites) : et tol,
tu dépistes comment I'hépatite C ? » nous
mettons un coup de projecteur sur les actions
de l'association SOS Hépatites & Maladies du
foie Bourgogne Franche-Comté pour éliminer I'hépatite C.

SOS hépatites Champagne-Ardenne (1/2) :

= 6 février : le site de la Ville de Charleville Méziéres a publié un article sur le Caarud Yoz
(Centre d’accueil et d’accompagnement a la réduction des risques pour les usagers de
drogues). Pour lire I'article, cliquez ici.

= 7 juin : radio RVM a annoncé des actions des dépistages effectuées par I'association SOS
Hépatites Champagne-Ardenne a Charleville dans le cadre de la « Semaine de la Santé
Sexuelle ». Pour écouter le replay d’émission, cliquez ici.

Ceest dans ce village éphémére (= Fap——

“MARATHON
quel =yl

s@s hépatites

:
Hépatites & Matadios du foie

= 11 juin : Le JHM, le media de référence en Haute-
Marne a publié un article sur I'équipe de I'association SOS
hépatites et maladies du foie Champagne-Ardenne, qui
participe tout au long du mois de juin a la seconde édition
du Mois sans sucres ajoutés et organise des interventions
et un ciné-debat. Pour lire I'article, cliquez ici.

. = 13juin : Le Conseil départemental des Ardennes a
publié un article « Lacs en féte : escales a Bairon et aux
~ Vieilles-Forges » sur l'occasion pour le Conseil
départemental et I'Agence Régionale de Santé Grand Est de proposer des stands de
prévention, avec la présence de nombreux partenaires. Parmi lesquels Sos Hépatites.

pea
(ELPA) se sont egalemer
audefi

Comment

uis, &
Précents dans los nlats indus.  Anrée Ia o

Le sucre : attention danger !

= 13 juin: la newsletter News.dayFR a publié une
annonce du Lac de Bairon, le samedi 22 juin et du Lac
des Vieilles-Forges, le 29 juin.

= 26 juin : Le JHM a publié un reportage sur un ciné-débat
autour d’un film documentaire « Sugarland » organisé
par SOS Hépatites et maladies du foie Champagne-
Ardenne, en lien avec le Centre Hospitalier de Saint-
Dizier, dans le cadre du défi « Juin Sans Sucres
Ajoutés ».

= 26 juin : News.dayFR a publié un article sur un ciné débat organisé dans le cadre du défi «
Juin Sans Sucres Ajoutés ».
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https://www.lejdc.fr/nevers-58000/actualites/lassociation-sos-hepatites-bourgogne-franche-comte-a-nevers-plage-on-est-surtout-la-pour-sensibiliser-les-gens_14544387/
https://podcast.ausha.co/c-elimine/juliette-pont-sos-hepatites-et-toi-tu-depistes-comment-l-hepatite-c
https://podcast.ausha.co/c-elimine/juliette-pont-sos-hepatites-et-toi-tu-depistes-comment-l-hepatite-c
https://www.charleville-mezieres.fr/blog/posts/tapaj-travail-alternatif-paye-a-la-journee
https://www.rvm.fr/un-depistage-gratuit-et-anonyme
https://jhm.fr/un-mois-pour-sensibiliser-aux-dangers-des-sucres-ajoutes/
https://www.cd08.fr/actualites/lacs-en-fete-escales-a-bairon-et-aux-vieilles-forges
https://www.cd08.fr/actualites/lacs-en-fete-escales-a-bairon-et-aux-vieilles-forges
https://news.dayfr.com/local/3929200.html
https://jhm.fr/le-sucre-attention-danger/
https://news.dayfr.com/nouvelles/3978157.html
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SOS hépatites Champagne-Ardenne (2/2) :

SOTARIS e win: mTer sloutee = 2 juillet : Deux bénévoles de I'association SOS Hépatites et
e ———— maladies du foie Champagne-Ardenne, Eric et Louis, sont
intervenus a la résidence autonomie La Noue pour sensibiliser
aux dangers des sucres ajoutés et de promouvoir des habitudes
alimentaires plus saines. Le JHM a publié un reportage sur cette
action.

o

= 2 juillet : News.dayFR a publié un article sur =
l'action de sensibilisation aux dangers des
sucres ajoutés.

= 6 juillet: [l'association SOS Hépatites et
maladies du foie Champagne-Ardenne a
présenté un stand au Musical’été pour
sensibiliser le public. Pour lire [article du
JHM, cliquez ici.

= Est Eclair, Journée mondiale contre 'hépatite, tout comprendre sur I'hépatite B et C

SOS hépatites en Nouvelle-Aquitaine (1/2) :

= 19 février : a l'occasion de la Semaine de

sensibilisation a la maladie du foie gras Mathilde

LECONTE a patrticipé a I'’émission « C notre santé »

~ sur la chaine YouTube Pourquoi Docteur. Pour
. regarder le replay d’émission, cliquez ici.

= 23 février : Pourquoi docteur, a publié
l'article « Maladie du foie gras : « Je pensais revenir a
la forme modérée et me voila avec un foie flambant
neuf !'» suite aux témoignages de Mathilde a
linterview.

= 17 avril : l'interview avec Mathilde LECONTE, la déléguée de I'association SOS Hépatites et
Maladies du Foie de la région Nouvelle-Aquitaine, « NASH : « A LHEURE ACTUELLE, MON
FOIE EST REDEVENU TOTALEMENT NORMAL. » est publié sur le site Carenity.

= 26 mai : Le Populaire du centre a publié une interview avec Mathilde, qui parle d’une journée
de sensibilisation a la NASH et du défi Juin Sans Sucres Ajoutes 2024. Pour lire I'article, cliquez

= 26 mai: News.dayFR a publié des
témoignages de Mathilde du défi Juin Sans
Sucres Ajoutes. Pour lire I'article, cliquez ici.

= 1 juin : Mathilde a partagé son histoire de
guérison de la MASH sur la chaine YouTube
« Pauline Hépato » de Pauline

GUILLOUCHE, gastro-entérologue,
spécialiste des maladies du foie, installée en
libéral.
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https://jhm.fr/sensibilises-aux-sucres-ajoutes/
https://news.dayfr.com/health/4010833.html
https://jhm.fr/un-village-pour-sensibiliser-le-public/
https://www.lest-eclair.fr/id625234/article/2024-07-27/journee-mondiale-contre-lhepatite-tout-comprendre-des-maladies-b-et-c
https://www.youtube.com/watch?v=iEuECASUPxg&ab_channel=PourquoiDocteur
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/46835-Maladie-foie-gras-Je-pensais-revenir-forme-moderee-foie-flambant
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/46835-Maladie-foie-gras-Je-pensais-revenir-forme-moderee-foie-flambant
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/46835-Maladie-foie-gras-Je-pensais-revenir-forme-moderee-foie-flambant
https://www.carenity.com/infos-maladie/magazine/temoignages/nash-a-lheure-actuelle-mon-foie-est-redevenu-totalement-normal-2899
https://www.carenity.com/infos-maladie/magazine/temoignages/nash-a-lheure-actuelle-mon-foie-est-redevenu-totalement-normal-2899
https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/juin-sans-sucres-ajoutes-etes-vous-pret-pour-ce-nouveau-defi-collectif_14505612/
https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/juin-sans-sucres-ajoutes-etes-vous-pret-pour-ce-nouveau-defi-collectif_14505612/
https://news.dayfr.com/health/3846645.html?
https://youtu.be/o_9hQbHrj3Q?si=xpSw_yqIhvsnDREl

Annexe 9. TV, Radios, Citations et Communiqués de presse SOS hépatites (4/8)

SOS hépatites en Nouvelle-Aquitaine (2/2) :

= 1 juin : Mathilde a partagé son histoire de guérison de la MASH sur la chaine YouTube
« Pauline Hépato » de Pauline GUILLOUCHE, gastro-entérologue, spécialiste des maladies
du foie, installée en libéral.

= 12 juin : Le populaire du Centre a publié un podcast avec Mathilde LECONTE : « Ma vie avec
la maladie du soda » d'une série de podcasts santé du groupe Centre-France intitulée « Ma vie
avec... Conversations avec des patients ».

= 13 aoit : Mathilde notre Déléguée Nouvelle Aquitaine est apparue dans un reportage du JT
« Journal de 20 heures » de TF1 afin de participer a un reportage dédié aux sucres cachés.
Regarder le reportage sur la page Facebook de Mathilde.

= 3 septembre : Mathilde & participé dans I'’émission sur la radio des monts d’Ambazac, Radio
Open FM 97.9, pour parler sur les hépatites, les maladies du foie et notamment de son combat
contre la maladie qu'elle a eu liée aux sucres et aux produits ultra transformés de l'agro-
industrie. Ecouter le podcast sur Spotify.

SOS hépatites & maladies du foie Fédération (1/5) :

= 6 janvier : Pascal MELIN, président de la
Fédération SOS hépatites & maladies du foie, a
participé a un reportage concemant les sucres ajoutés
pour I'émission « Week-end premiére » sur BFMTV. ||
a présenté des résultats du défi du mois de Juin Sans

!l PASCALMELIN Président de SOS Hépatites & maladies du foje et médecin a opital Saint-Dizier

W““"’""‘lEMOISSANSSUCRE,['AUTIIEDEFjANln ‘ Sucres Ajoutés 2023. Pour regarder le replay

promiére

Etats-Unis : la Cour supréme accepte d'exa tion de WEEK-END d’émiSSion, Cliguez ici.

rla ques
linéligibilité de Donald Trump pour la présidentielle 2024, PREMIERE

= 19 février : Pourquoi docteur, a I'occasion de la Semaine de sensibilisation a la maladie du
foie gras, a publié un article « Maladie du foie gras : comment se fait le diagnostic ? » avec des
commentaires de I'association SOS Hépatites sur le FIB-4 pour le dépistage généralisé de la
fibrose.

= 1 avril : Le Figaro Santé a publié 'article « La « maladie du soda », ce danger méconnu pour
notre foie » [réservé aux abonnés].

= 5 avril : docteur Pascal MELIN, le président de notre Fédération, a participé avec le docteur
Bertrand Hanslik, Hépatologue, clinique du Millénaire, Montpellier, a 'émission « Santérama »
sur RCF radio pour sensibiliser le public aux symptémes et parcours de soins de la cirrhose.
Pour écouter le replay d’émission, cliquez ici.

= 15 mai: La Veille W
Acteurs de Santé, le ] JUIN SANS ugg 2222’525’;"5;222332
média des décideurs et SUCRES

influenceurs en santé,

= C'EST DECIDE,
a partagé  notre AJOUTES \CN JE RELEVE LE

communique de presse .| delilias DEFI !
sur la 2e édition de

'opération « Juin Sans &S hépati
Sucres Ajoutés ». Hopatios & Ma
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https://youtu.be/o_9hQbHrj3Q?si=xpSw_yqIhvsnDREl
https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/ma-vie-avec-la-maladie-du-soda-conversation-avec-mathilde-une-patiente-confrontee-a-la-nash_14511813/
https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/ma-vie-avec-la-maladie-du-soda-conversation-avec-mathilde-une-patiente-confrontee-a-la-nash_14511813/
https://www.facebook.com/reel/2268718973509496
https://open.spotify.com/episode/0h1ccgQhhxIEoFTKrobHkZ
https://www.bfmtv.com/sante/perte-de-poids-mieux-dormir-meilleure-concentration-quel-est-ce-nouveau-challenge-du-mois-sans-sucre-ajoute_VN-202401060070.html
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/46807-Maladie-foie-gras-diagnostic
https://sante.lefigaro.fr/mieux-etre/nutrition-aliments/la-maladie-du-soda-ce-danger-meconnu-pour-notre-foie-20240401
https://sante.lefigaro.fr/mieux-etre/nutrition-aliments/la-maladie-du-soda-ce-danger-meconnu-pour-notre-foie-20240401
https://www.rcf.fr/actualite/santerama?episode=470604
https://toute-la.veille-acteurs-sante.fr/221465/2e-edition-de-loperation-juin-sans-sucres-ajoutes/
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SOS hépatites & maladies du foie Fédération (2/5) :

= 15 mai : Le Monde Pharmaceutique TV a publié un article qui parle de notre défi Juin Sans
Sucres Ajoutés. Pour lire I'article, cliquez ici [réservé aux abonnés].

= 16 mai: la newsletter News.dayFR a publié notre communique de presse d’un défi collectif
pour prendre conscience de sa consommation de sucres et mieux la contréler.

= Les informations du Juin Sans Sucres Ajoutés 2024 sur les sites d’autres association
pour soutenir le défi :

O

15 mai : ALMAF, Asso de Lutte contre les MA,/adies du Foie, a publié des informations
de l'opération « Juin Sans Sucres Ajoutés », Edition 2024.

21 mai : Association Nationale des Hépato-gastroentérologues des Hobpitaux généraux
ANGH a partager des informations du défi pour soutenir I'association « SOS Hépatites
& maladies du foie » dans le lancement de la 2eme campagne « Juin Sans Sucres
Ajoutés ».

23 mai: La Fédération Addiction a publié un article qui parle de l'opération « Juin
Sans Sucres Ajoutés » pour intégrer les enjeux de nutrition dans la prise en charge
globale proposée par les professionnels du secteur des addictions.

24 mai: Promotion Santé Hauts-de-France, le nouveau Dispositif Régional de
Soutien (DRS) aux interventions en prévention et promotion de la Santé, a publié
I'annonce de l'opération Juin Sans Sucres Ajoutés initiée par la Fédération SOS
hépatites & maladies du foie.

27 mai : CHRU Strasbourg a publié 'annonce de I'opération Juin Sans Sucres Ajoutés.
Pour lire I'annonce, cliquez ici.

31 mai : Fédération Sportive et Culturelle de France a publié notre communique de
presse sur la 2e édition de 'opération « Juin Sans Sucres Ajoutés »

31 mai : L’hépital Intercommunal du Haut-Limousin a publié l'invitation a I'action de
la sensibilisation aux risques liés aux sucres cachés, dans le cadre de la 2e édition de
Juin Sans Sucres Ajoutés.

31 mai : le REPPCO, Réseau de Prévention et de Prise en Charge de I'Obésité, a
publié I'annonce de I'opération Juin Sans Sucres Ajoutés.

3 juin : France Assos Santé a publié un article sur linitiative « Juin Sans Sucres
Ajoutés », lancée en 2023 par la Fédération SOS Hépatites & maladies du foie, et
soutenue, pour cette deuxieme édition, par I'Association nationale des hépato-
gastroentérologues des hépitaux (ANGH) et '’Association européenne des malades du
foie (ELPA), avec des commentaires du président de la Fédération SOS hépatites
Pascal MELIN et Thomas LAURENCEAU, délégué de la Fédération au Région Pays
de la Loire.

= 28 mai : Top Santé a publié les conseils de Julie Chatté, diététicienne-nutritionniste au relais
thalasso de I'fle de Ré, pour relever le défi Juin Sans Sucres Ajoutés. Pour lire I'article, cliquez

ici.

= 1 juin : Pourquoi docteur a publié un article sur le défi d’un mois de “Juin Sans Sucres Ajoutés”
lancé par l'association SOS Hépatites & maladies du foie afin d’alerter la population sur les
risques lies & une consommation excessive de sucre. Pour lire I'article, cliquez ici.
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https://www.lemondepharmaceutique.tv/web-tv/article/juinsans-sucres-ajoutes
https://news.dayfr.com/health/3802630.html
http://www.almaf.fr/2024/05/15/juin-sans-sucres-ajoutes-edition-2024-relevez-le-defi/
https://angh.net/blog/2024/05/21/juin-sans-sucres-ajoutes/
https://www.federationaddiction.fr/actualites/juin-sans-sucres-ajoutes-la-campagne-est-lancee/
https://www.federationaddiction.fr/actualites/juin-sans-sucres-ajoutes-la-campagne-est-lancee/
https://promotionsante-hdf.fr/juin-sans-sucres-ajoutes/
https://www.chru-strasbourg.fr/operation-juin-sans-sucres-ajoutes-relevez-le-defi/
https://www.fscf.asso.fr/actualites/tous-pour-un-mois-de-juin-sans-sucres-ajoutes
https://www.fscf.asso.fr/actualites/tous-pour-un-mois-de-juin-sans-sucres-ajoutes
https://www.hihl.fr/actualites/juin-sans-sucres-ajoutes
https://www.reppco.fr/actualites-du-reppco/
https://www.france-assos-sante.org/2024/06/03/juin-sans-sucres-ajoutes-la-chasse-est-ouverte/
https://www.topsante.com/nutrition_et_recettes/manger_equilibre/manger_moins_sucre/juin-sans-sucres-ajoutes-les-conseils-dune-dieteticienne-pour-relever-le-defi-et-ne-pas-flancher-886054
https://www.topsante.com/nutrition_et_recettes/manger_equilibre/manger_moins_sucre/juin-sans-sucres-ajoutes-les-conseils-dune-dieteticienne-pour-relever-le-defi-et-ne-pas-flancher-886054
https://www.pourquoidocteur.fr/Articles/Question-d-actu/47948-Juin-sucres-ajoutes-defi-combattre-consommation-excessive-sucre
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SOS hépatites & maladies du foie Fédération (3/5) :

f4

“Juinfsans C’est{quoi

= 1 juin: Santé magazine a publié un
| article sur le lancement de la deuxieme
édition de « Juin Sans Sucres Ajoutés »,
ol » avec un commentaire de Pascal Melin
’ @» o concernant l'urgence de réduire notre

3 | consommation de sucre, responsable de

sucresfajoutés”, ce défilz - ‘ . nombreux problemes de santé comme le

|

1 ' diabéete, les troubles cardiovasculaires,
l'obésité et la cirrhose.

1juin : Fréquence Médicale a publié un article sur les risques du long terme de consommation
trop de sucres et sur notre défi Juin Sans Sucres Ajoutés. Pour lire I'article, cliquez ici.

1 juin : Fréquence Officines a publié un article « Juin Sans Sucres Ajoutés » : un défi pour
combattre la consommation excessive de sucre ». Pour lire l'article, cliquez ici [réservé aux
abonnés].

1 juin : Le MediSite a publié un article « Les aliments de votre frigo/congélateur les plus riches
en sucres ajoutés » sur notre défi Juin Sans Sucres Ajoutés.

1 juin : Zinfos974 a partagé notre communique de presse sur la 2e édition de I'opération « Juin
Sans Sucres Ajoutés ».

1 juin : 20 Minutes a publié un article « Juin Sans Sucres Ajoutés » : Un défi d’un mois pour
réduire sa consommation de sucre » sur les risques associés a une consommation excessive
de sucres : diabéte, troubles cardiovasculaires, surpoids et MASH, la maladie du foie gras, dans
lequel Pascal MELIN, parle du Juin Sans Sucres Ajoutés, comme une occasion d’informer le
grand public sur les dangers et 'omniprésence du sucre. Pour lire I'article, cliquez ici.

1 juin : News.dayFR a publié un article sur Juin Sans Sucres Ajoutés.

3 juin : SANTEnews a publié un article « En Juin, relevez le défi « Sans sucres ajoutés »
concernant notre site du Juin Sans Sucres Ajoutés mis en place pour que les participants du
défi puissent trouver des conseils pratiques et des actions adaptées. Pour lire l'article, cliquez
ici

3 juin : La santé quotidien a publié un article sur les sucres cachés et sur le défi Juin Sans
Sucres Ajouté : «Juin Sans Sucres Ajoutés » : c’est le moment idéal pour relever ce challenge.

3 juin : News.dayFR a publié un article sur Juin Sans Sucres Ajoutés.

3 juin : a l'occasion du défi Juin Sans Sucres Ajoutés Doctissimo a publié des conseils pour
redéfinir le rapport au sucre. Pour lire I'article, cliquez ici.

4 juin : Capital a publié une annonce du Juin Sans Sucres Ajoutés avec un appel a
témoignages des participants du défi. Pour lire I'article, cliquez ici.

7 juin : Capital a publié un article sur Juin Sans Sucres Ajoutés avec des témoignages des
participants du défi et des commentaires de Selly Sickout, directrice de la Fédération SOS
Hépatites et maladies du foie.

11 juin : Le Figaro Santé a raconté lesquels bénéfices pouvait-on espérer tirer du défi Juin
Sans Sucres Ajoutés. Pour lire I'article, cliquez ici [réservé aux abonnés].
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https://www.santemagazine.fr/actualites/actualites-alimentation/decouvrez-juin-sans-sucres-ajoutes-un-defi-pour-reduire-sa-consommation-de-sucre-1092127
https://www.santemagazine.fr/actualites/actualites-alimentation/decouvrez-juin-sans-sucres-ajoutes-un-defi-pour-reduire-sa-consommation-de-sucre-1092127
https://www.frequencemedicale.com/generaliste/patient/182592-Juin-sans-sucres-ajoutes-un-defi-pour-combattre-la-consommation-excessive-de-sucre
https://www.frequenceofficines.com/parapharmacie/santegenerale/9735-Juin-sans-sucres-ajoutes-un-defi-pour-combattre-la-consommation-excessive-de-sucre
https://www.medisite.fr/nutrition-les-aliments-de-votre-frigocongelateur-les-plus-riches-en-sucres-ajoutes.5713427.524222.html#page1
https://www.medisite.fr/nutrition-les-aliments-de-votre-frigocongelateur-les-plus-riches-en-sucres-ajoutes.5713427.524222.html#page1
https://www.zinfos974.com/juin-devient-le-mois-du-defi-sans-sucres-ajoutes/
https://www.20minutes.fr/tempo/food/4093635-20240601-juin-sucres-ajoutes-defi-mois-reduire-consommation-sucre
https://news.dayfr.com/health/3871147.html
https://www.santenews.eu/en-juin-relevez-le-defi-sans-sucres-ajoutes/
https://www.santenews.eu/en-juin-relevez-le-defi-sans-sucres-ajoutes/
https://lasanteauquotidien.com/actualite-sante/juin-sans-sucres-ajoutes-cest-le-moment-ideal-pour-relever-ce-challenge/
https://news.dayfr.com/health/3877148.html
https://www.doctissimo.fr/nutrition/alimentation-et-sante/sucre/defi-juin-sans-sucres-ajoutes-nos-conseils-pour-redefinir-votre-rapport-au-sucre/e91808_ar.html
https://www.capital.fr/conso/vous-avez-releve-le-defi-juin-sans-sucres-ajoutes-racontez-nous-1497725
https://www.capital.fr/conso/elles-relevent-le-defi-du-mois-sans-sucres-ajoutes-assez-vite-on-observe-des-bienfaits-1497918
https://www.capital.fr/conso/elles-relevent-le-defi-du-mois-sans-sucres-ajoutes-assez-vite-on-observe-des-bienfaits-1497918
https://sante.lefigaro.fr/un-mois-sans-sucres-ajoutes-le-pari-qui-peut-faire-du-bien-durablement-20240611
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SOS hépatites & maladies du foie Fédération (4/5) :

= 12 juin : Bien étre & santé a publié un article sur le détox glycémique : mode d’emploi et sur
le défi Juin Sans Sucres Ajoutés. Pour lire I'article, cliquez ici.

= 13 juin : L’Observatoire des aliments, un site d’information indépendant spécialisé sur les
aliments, a publié un article « Halte aux sucres ajoutés » sur I'opération « Juin Sans Sucres
Ajoutés » qui rappelle a juste titre que notre alimentation est beaucoup trop chargée en sucres,
en raison des apports des aliments industriels.

= 28 juillet: a l'occasion de la Journée mondiale contre I'hépatite virale le journal « L’Est
éclaire » a publié une interview avec Pascal Melin sur les hépatites B et C. Pour lire I'article,
cliquez ici [réservé aux abonnés].

= 28 juillet : suite a notre communiqué de presse a l'occasion de la Journée mondiale contre
I'hépatite virale Le monde pharmaceutique a publié un article « Hépatite : agir maintenant
pour éliminer les hépatites virales d’ici 2030 » sur une demande de SOS hépatites & maladies
du foie au Président de la République, Emmanuel Macron, et au directeur général de la
Direction générale de la Santé, Grégory Emery, de mettre en place le plan pour éliminer les
hépatites B et C en France.

= Septembre : I'association ANGH a publié un article « Juin Sans Sucres Ajoutés : Une édition
2024 en partenariat avec 'ANGH ! » sur les premiers résultats du défi, dans le journal « ANGH Info
numeéro 25 ». Pour télécharger le journal et lire I'article, cliquez ici [pages 29-30].

= Octobre: Pharmaceutiques N 320, [la revue
professionnelle de référence des décideurs politiques et
économiques de la santé, a publié la tribune avec Pascal Melin
« Faire parler le foie : une urgence sanitaire ». Alors que le
combat contre I'hépatite C se termine, les hépatologues
redoutent une nouvelle épidémie de maladies stéatosiques
hépatiques. Dans cette tribune président de la Fédération SOS
hépatites & maladies du foie, déplore une prise de conscience
tardive.

« FAIRE PARLER LE FOIE :

UNE URGENCE SANITAIRE »

= Octobre : 'Equipe Mobile Hepatites a publié des annonces de notre étude VACCIFOIE et de
la 25° édition du Forum national SOS hépatites & maladies du foie, dans
la Newsletter EMH N°29. Pour regarder les annonces, cliquez ici.

= 19 novembre : Le Populaire du centre a publié I'article « Un forum national sur les maladies
du foie a Limoges » pour annoncer le rendez-vous des 28 et 29 novembre 2024 organisé par
I'association SOS Hépatites et Maladies du foie, qui a réuni des spécialistes de ces pathologies
et des patients.

= 19 novembre : News.dayFR a publié une annonce du Forum national SOS hépatites &
maladies du foie : « Une tribune nationale sur les maladies du foie a Limoges ».

= 20 novembre : 20 minutes a publié un article « Limoges : 25¢ forum national sur les maladies
du foie » pour inviter tout le monde a I'événement ou des spécialistes venus de toute la France
se succéderont pour expliquer la prise en charge actuelle et future des hépatites virales, de la
MASH ainsi que des autres pathologies.

= 27 novembre : Mathilde LECONTE, déléguée de SOS hépatites & maladies du foie a participé
a I'émission Joumal 12/13h Limousin sur France 3 pour raconter de son combat contre la
stéatose hépatique et de notre Forum national. Pour regarder le replay d’émission, cliquez ici.
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https://www.bienetre-et-sante.fr/addictions/juin-sans-sucres-ajoutes-le-defi-a-relever
https://observatoire-des-aliments.fr/sante/halte-aux-sucres-ajoutes
https://www.lest-eclair.fr/id625234/article/2024-07-27/journee-mondiale-contre-lhepatite-tout-comprendre-des-maladies-b-et-c
https://www.lemondepharmaceutique.tv/web-tv/article/journee-mondiale-contre-hepatite
https://angh.net/publications/angh-info/
https://drive.google.com/file/d/1fNFxOuSmtJff-JP1uepkzx2RrU0iIrr3/view?usp=drive_link
https://drive.google.com/file/d/1NYcYfMB4RheURgxmBZtPB-h1K63spZMv/view?usp=sharing
https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/un-forum-national
https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/un-forum-national
https://news.dayfr.com/health/3959091.html
https://www.20minutes.fr/sante/4122298-20241120-limoges-25e-forum-national-maladies-foie
https://www.20minutes.fr/sante/4122298-20241120-limoges-25e-forum-national-maladies-foie
https://fb.watch/wiJNMwHz_T/
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SOS hépatites & maladies du foie Fédération (5/5) :

= 29 novembre : Le Populaire du centre a 'occasion du Forum national 2024 a publié une
interview avec Frédéric CHAFFRAIX, vice-président de la Fédération SOS hépatites & maladies
du foie, « Pourquoi le foie ne doit pas étre un oublié de la prévention : une question abordée a
Limoges » dans la version de journal en papier l'interview est publiée sous le titre « On oublie
le foie ... a tort ».

= 29 novembre : suite au Forum national SOS hépatites & maladies du foie News.dayFR a publié
un article « Une question abordée a Limoges ».

Communiqués de presse SOS hépatites et en interassociatif, France-Assos-Santé et ODSE
(Observatoire de Droit a la Santé des Etrangers)

JOURNEE MONDIALE DE L’OBESITE
Publié le 4 mars 2024

« JUIN SANS SUCRES AJOUTES », CEST PARTI POUR LA DEUXIEME EDITION !
Publié le 17 mai 2024

JOURNEE MONDIALE DE LUTTE CONTRE LA MASH 2024, PLUS DE CONCRET !
Publié le 13 juin 2024

JOURNEE MONDIALE CONTRE L'HEPATITE 2024
Publié le 23 juillet 2024

RENDRE LE NUTRI-SCORE OBLIGATOIRE EN EUROPE !
Publié le 28 octobre 2024
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https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/pourquoi-le-foie-ne-doit-pas-etre-un-oublie-de-la-prevention-une-question-abordee-a-limoges_14603811/
https://www.lepopulaire.fr/limoges-87000/actualites/pourquoi-le-foie-ne-doit-pas-etre-un-oublie-de-la-prevention-une-question-abordee-a-limoges_14603811/
https://news.dayfr.com/health/4010923.html
https://soshepatites.org/journee-mondiale-de-lobesite/
https://soshepatites.org/juin-sans-sucres-ajoutes-cest-parti-pour-la-deuxieme-edition/
https://soshepatites.org/journee-mondiale-de-lutte-contre-la-mash-2024-plus-de-concret/
https://soshepatites.org/journee-mondiale-contre-lhepatite-2024-2/
https://soshepatites.org/rendrelenutriscoreobligatoireeneurope/

Annexe 10. Que signifient les sigles ? (1/4)

AAEA, Association d'Action Educative des Ardennes

AATM, Association pour I'’Accueil des Travailleurs et des Migrants
ABMS, Animation Bord de Meuse et Semoy

ACT, Appartements de Coordination Thérapeutique

ADAAT Alpha1-France, Association regroupant les personnes atteintes d'un déficit en alpha-1
antitrypsine

ADLCA, Association Départementale de Lutte Contre les Addictions

AERAS, S’Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé

AFD, Association Francaise des Diabétiques

AFEF, Association Francaise pour I'Etude du Foie

ALBI, Association pour la Lutte contre les maladies inflammatoires du foie et des voies Biliaires
ALMAF, Association de Lutte contre les MAladies du Foie

AME, Aide Médicale de I'Etat

AMFE, association maladies du foie depuis I'enfance

AMT Arc-en-ciel, association Accueil-Marginalité-Toxicomanie

ANGH, Association Nationale des Hépato-gastroentérologues des Hbpitaux généraux

ANRS MIE, Agence Nationale de la Recherche sur le Sida et les Hépatites Virales - Maladies
Infectieuses Emergentes

ANSM, Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des produits de Santé

APASB82, Association Promotion Autonomie & Santé 82

APE, Activité Physique Adaptée

Appona68, Association pour la Promotion des Populations d’Origine Nomade d’Alsace Haut-Rhin
ARS, Agence Régionale de Santé

ASSOR, Accueil Solidaire et Social Ozanam de Reims

AVAV, Association Vivre Avec un grand V

BMSHV, Bordeaux Métropole Sans Hépatite Virale

CAAPP, Centre d'Accueil et d'/Accompagnement pour Personnes Prostituées a Charleville-Méziéres et
a Reims

CAARUD, Centre d'Accueil et d'Accompagnement a la Réduction des risques pour Usagers de Drogues
CADA, Centre d'Accueil de Demandeurs d'Asile

CAES, Comité d’Action et d’Entraide Sociales

CCAS, Caisse Centrale d'Activités Sociales

CDU, Commission Des Usagers

CHC, Carcinome Hépato-Cellulaire

CHRS, Centre d'Hébergement et de Réinsertion Sociale

CHRU, Centre Hospitalier Régional Universitaire
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CHU, Centre Hospitalier Universitaire

CIRDD, Centre d’Information Régional sur les Drogues et Dépendances d’Alsace
CLAN, Comité de Liaison en Alimentation et Nutrition

CLAT, Centre de Lutte AntiTuberculeuse

COHEP, Coordination Hépatites Occitanie

COREVIH, Comité de Coordination Régionale de la lutte contre le Virus de I'lmmunodéficience Humaine
CORUS, Coordination des Réponses a I'Urgence Sociale

CPAM, Caisse Primaire d'Assurance Maladie

CRCI, Commission Régionale de Conciliation et d'Indemnisation

CRSA, Conférence Régionale de la Santé et de I'Autonomie

CSAPA, Centre de Soins, d'Accompagnement et de Prévention en Addictologie
CSO, Centre Spécialisé Obésité

CVP 34, Centre de Vaccination Publique 34

EASL, European Association for the Study of the Liver

EDPAMS, Etablissement Départemental Public d'’Accompagnement Médico-Social
ELPA, European Liver Patients' Association

EMH, Equipe Mobile Hepatites

ENIPSE, Equipe Nationale d’Intervention en Prévention et Santé

ESAT, Etablissement et Service d'’Accompagnement par le Travail

ETP, Education Thérapeutique du Patient

FAS, France Assos Santé

FHU GO NASH, Fédération Hospitalo-Universitaire GO NASH

FPRH, Fédération nationale des Pdles de référence et Réseaux Hépatites
FSESJ, Faculté des Sciences Economiques Sociales et Juridique

GTPDU, Groupe de Travail Permanent sur les Droits des Usagers

HAS, Haute Autorité de Santé

IDE, Infirmier Diplémé d'Etat

IFAS, Institut de Formation Aide-Soignant

IFSI, Institut de Formation en Soins Infirmiers

IHU EVEREST, Institut Hospitalo-Universitaire intEgratiVE RESearch in hepaTology
INHSU, International Network on Health and Hepatitis in Substance

IST, Infections Sexuellement Transmissibles

IUT, Institut Universitaire de Technologie

IVG, Interruption Volontaire de Grossesse

JF3S, Journées Francophones de Sexologie et Santé Sexuelle
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JFHOD, Journées Francophones d’Hépato-gastroentérologie et d’Oncologie Digestive
JT, Journal Télévisé

MA.P, Bus Ma Prévention Santé de la ville de Montpellier

MALD, Metabolic Dysfunction Associated Liver Disease

MASH, Metabolic Dysfunction Associated Steatohepatitis

MASLD, Metabolic Dysfunction Associated Steatotic Liver Disease

MNA, Mineurs Non Accompagnés

MSP, Maison de Santé Pluridisciplinaire

NAFLD, Non Alcoholic Fatty Liver Disease

NASH, Non Alcoholic Steatohepatitis

ODSE, Observatoire du droit a la santé des étrangers

OFII, Office Frangais de I'lmmigration et de I'Intégration

OMS, Organisation Mondiale de la Santé

ONIAM, Office national d'indemnisation des accidents médicaux

PASS, Permanence d'Accés aux Soins de Santé

PENut’'S, Prévention Education Nutrition Santé

PEPA, Point Ecoute Parents Adolescents

PIF, Paris lle-de-France

PRAHDA, Programmes d'Accueil et d'Hébergement des Demandeurs d'Asile
RCF, Radio Chrétienne Francophone

REPPCO, Réseau de Prévention et de Prise en Charge de I'Obésité
Reppop, Réseau de Prévention et Prise en charge de I'Obésité Pédiatrique
SARC, Social Animation Ronde Couture, structure carolomacérienne aux activités variées
SDAT, Solidarité Dignité Accompagnement Travail

SEDAP, Société d'Entraide et d’Action Psychologique

SELHV, Service Expert de Lutte contre les Hépatites Virales

SELHVA, Service Expert de Lutte contre les Hépatites Virales d’Alsace
SEV, Semaine européenne de la vaccination

SIDA, Syndrome d'Immunodéficience Acquise

SNCF, Société Nationale des Chemins de Fer frangais

TAPAJ, programme le Travail Alternatif Payé a la Journée

TEH, réseau Traite des Etres Humains

TROD, Test Rapides d'Orientation Diagnostique

TRT-5 CHV, Traitements et Recherche Thérapeutique Collectif Hépatites Virales

UNAASS, Union Nationale des Associations Agréées d'usagers du Systéme de Santé
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UTEP, Unité Territoriale d’Education Thérapeutique

VACCIFOIE, La VACClnation des personnes atteintes d’une fibrose sévere du FOIE
VASF, Association Vivre Autrement Ses Formes

VHB, Virus de I'hépatite B

VHC, Virus de I'népatite C

VHD, Virus de I'népatite D

VIH, Virus de I''mmunodéficience Humaine

VLS, Vaccination et Lien Social

WHA, World Hepatitis Alliance
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Annexe 11. Les principaux interlocuteurs de SOS hépatites

Institutionnels et Associations

Agence nationale de recherche sur le sida et les hépatites virales Maladies infectieuses émergentes
ANRS|MIE

Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de Santé, ANSM
Agence régionale de Santé lle-de-France, ARS IDF
Agence régionale de Santé Occitanie, ARS Occitanie
Association Francaise pour I'étude du FOIE, AFEF
Association Nationale des Généralistes pour la Recherche et I'Etude de I'Hépatite C, ANGREHC
Association Nationale des Hépato-gastroentérologues des Hopitaux généraux, ANGH
Auto - Support pour les usages de drogues, ASUD
Caisse primaire d’assurance maladie de 'Hérault
Caisse primaire d’assurance maladie de la Seine-Saint-Denis
Club de Réflexion des Cabinets et Groupes d’Hépato-Gastroentérologie, CREGG
Collectif national des obéses, CNAO
Conseil National du Sida et des hépatites virales CNS
Coordination Hépatites Occitanie, COHEP, a Montpellier et a Toulouse
Direction Générale de la Santé DGS et le Ministére des Solidarités et de la Santé
European LIVER Patients’ Association, ELPA
Fédération Addiction
Fédération Nationale des Pdles de Référence et Réseau Hépatites, FPRH
Fédération Santé & Habitat
FHU Grand Ouest (GO)-NASH
Fonds national pour la démocratie en santé, FNDS
France Assos Santé, échelle nationale et régionale, FAS
Haute Autorité de Santé, HAS
Hbpital de Saint Dizier
IHU Everest de Lyon
Institut national de la santé et de la recherche médicale, Inserm
International Liver Cancer Movement, ILCM
Observatoire du droit a la santé des étrangers, ODSE
Prométhée Alpes-Réseau
RPP Group, agence de plaidoyer
Ville de Montpellier
Ville de Paris

Industrie pharmaceutique

ABBVIE, ECHOSENS, GILEAD SCIENCES, GSK, ROCHE SAS
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Annexe 12. Contacts SOS hépatites en France (1/3)

e CHAMPAGNE- ALSACE-
ARDENNE LORRAINE

PAYS
DE LA LOIRE

BOURGOGNE
B FRANCHE-COMTE S

CENTRE-VAL
DE LOIRE

GUADELOUPE AUBVERGNE-

RHONE-ALPES

SOS hépatites Alsace Lorraine — 03 88 24 26 01 09

http://alsace.lorraine.soshepatites.fr/

SOS hépatites Bourgogne-Franche-Comté — 06 84 17 26 77 / 06 88 56 45 76 09

SOS hépatites en Centre-Val de Loire — 0 800 004 372

SOS hépatites Champagne Ardenne — 03 24 26 68 95

SOS hépatites Guadeloupe — 06 90 83 27 33

SOS hépatites en Occitanie
e Gers—0645696972,

e Herault-06 33 62 96 53,
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http://alsace.lorraine.soshepatites.fr/
https://www.facebook.com/SOS.hepatites.Alsace.Lorraine/
mailto:alsace.lorraine@soshepatites.fr
https://www.facebook.com/soshepatitesbourgogne/
mailto:bourgogne.franchecomte@soshepatites.org
mailto:d.d.d@wanadoo.fr
https://www.facebook.com/soshepatiteschampagneardenne/
mailto:champagne.ardenne@soshepatites.org
mailto:soshepatites.guadeloupe@gmail.com
https://www.facebook.com/soshepatites.occitanie
mailto:gers@soshepatites.org
mailto:herault@soshepatites.org
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SOS hépatites Paris lle-de-France — 06 68 60 39 14 9

SOS hépatites en Pays de la Loire — 0 800 004 372 8
SOS hépatites Provence-Alpes-Cote d’Azur — 06 31 41 21 02 09

SOS hépatites en Rhone-Alpes — 0 800 004 372

SOS HEPATITES EN EUROPE

SOS hépatites Portugal — 00 351 21 85 15 441 09

SOS HEPATITES DANS LE MONDE
SOS hépatites Fédération est une association loi 1901 du droit des associations en France. Elle
impulse, coordonne et soutient I'action des associations/ délégations régionales et de délégué(e)s
adhérent(e)s ceuvrant sur le territoire Frangais (Métropole et Outre-Mer).

La Fédération soutient également des structures associatives SOS hépatites a l'international,
mentionnées ci-dessous, en Afrique et en Europe, a ce jour, sur la base solidaire du partage
d’'information (site internet, brochures d’information...) et d’échange de pratiques.

Les associations SOS hépatites a I'international possédent des identités juridiques et décisionnelles
distinctes de SOS hépatites Fédération en France.

SOS hépatites Algérie - 00 213 21 71 40 84

Association Internationale de Solidarité pour le Développement, AISD : Bénin :8

Association Nationale des Personnes infectées ou affectées par les Hépatites virales, ANPH :
Burundi — 00 257 79 563 669

SOS hépatites au Cameroun : 00237 243 54 75 62 — 0023 76 79 79 70 6609
www.soshepatitescameroun.org
Twitter : @soshepatitescam

Afrique lutte contre I’hépatite B & C “ALCH” : Congo Brazzaville@

Céte d’lvoire :
e SOS EJA Internationale, association de lutte contre les Hépatites

— 00225096509 230

e SOS hépatites Céte d’lvoire (SO§Eeparci
e ONG LA RELEVE

SOS hépatites Mali — 00 223 66 92 68 47 9

SOS hépatites Maroc — 00 212 6 61 13 91 859

SOS hépatites Niger — 00 227 93 95 95 04 o 9
SOS hépatites Tunisie - 00 216 94 08 87 1509
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https://www.soshepatitescameroun.org/
mailto:pif@soshepatites.org
https://www.facebook.com/Association-SOS-h%C3%A9patites-Pays-de-la-Loire-197127046969512/?fref=photo
mailto:paysdelaloire@soshepatites.org
https://www.facebook.com/SOS-h%C3%A9patites-Provence-Alpes-C%C3%B4te-dAzur-Corse-156836617754785/
mailto:paca@soshepatites.org
mailto:contact@soshepatites.org
https://www.facebook.com/AssociacaoSOSHepatites
mailto:soshepatitesportugal@gmail.com
https://www.facebook.com/Sos-h%C3%A9patites-alg%C3%A9rie-881943698595821/?hc_ref=PAGES_TIMELINE
mailto:aisd.benin@yahoo.com
https://www.facebook.com/soshepatitescm/
mailto:contact@soshepatitescameroun.org
mailto:alc.hepatites@yahoo.com
https://fr-fr.facebook.com/soseja2015
mailto:sosheparci@gmail.com
https://soshepatites.org/sos-hepatites-pres-de-chez-vous/lareleve.harmreduction@gmail.com
mailto:malisoshepatites@gmail.com
mailto:jamdriss@gmail.com
https://www.facebook.com/hepatitesNiger/
mailto:soshepatiteniger@gmail.com
https://www.facebook.com/pg/SosHepatiteTunisie/about/?tab=page_info
mailto:sos.hepatite.tunisie@gmail.com

Annexe 12. Contacts SOS hépatites en France (3/3)

S@Shépatites e

chargee.ecoute@soshepatites.org

Fédération
. . o . CALWME(P 0 800 004 372
Hepa t,tes & Ma Ia d,es du fo’e APPEL GRATUIT DEPUIS UN POSTE FIXE OU UN MOBILE

DEVENEZ BENEVOLE SOS HEPATITES &
MALADIE DU FOIE

Rejoignez nos eéquipes regionales et
départementales de bénévoles sur le terrain.

Pour nous aider dans nos missions de solidarité,
d’écoute, de soutien, de conseil, auprés des
hépatants mais aussi d'information et de
prévention, (une formation meédicale et a I'écoute
vous sera dispensee).

Engagez-vous a nos cotes et mettez votre
expérience professionnelle et personnelle au profit
de la lutte contre les hépatites virales, la MASH et

les autres maladies du foie.

Si vous étes : Anonymes, retraités, hépatants ou
bien proches de malades...
Médecins, Infirmiers, Aides soignant, autres
professionnels de santé et du secteur médico-
social...

Nous avons besoin de vous, nous comptons sur
vous !
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