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DES TRANSPLANTES ET DIALYSES

Des événements de mobilisation
et de sensibilisation ouverts a tous !
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DU 21 AU 23 OCTOBRE 2011

EPINAL ACCUEILLE , ,
LES 19EMEs JEUX NATIONAUX DES TRANSPLANTES ET DIALYSES
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Les jeux en bref

TRANS-FORME

|46 participants
sportifs greffés ou dialysés et leurs accompagnateurs, heureux de se retrouver
pour «leurs» Jeux Nationaux. Des sportifs de tous ages et de toute la
France, des ambassadeurs du «oui» au don d’organes.

3 jours
du vendredi 21 au dimanche 23 octobre 2011

' commune mobilisée EPINAL
La commune des Vosges se mobilise aux cotés de Trans-Forme.

[l cause
Promouvoir la réussite de la transplantation et la nécessité des
dons d’organes, par l’image positive des transplantés et des
dialysés pratiquant une activité physique et sportive.

|1 disciplines sportives S . ] "
Marche, tennis de table, karting, escalade, cyclisme, pétanque, " "N o |
athlétisme, natation, badminton, tir a I’arc, bowling...

IWEKTS a tous

Tous les transplantes et dialysés, de tous niveaux physiques,
peuvent s’inscrire pour participer aux épreuves sportives, sous réserve
de pré-requis médicaux satisfaisants.

Le grand public est aussi convié : forum médical, marche du don d’organes
et cérémonie d’ouverture, récital d’improvisation, sketch de la commedia
del arte...

[l esprit

Ce n’est pas la recherche de performances a tout prix, mais la participation
de chacun, a sa mesure, dans le cadre d’épreuves organisées avec rigueur
et sécurité.

Il devise _
Je donne, tu donnes... ils courent.

www.trans-forme.org

Les Jeux Nationaux des Transplantés et Dialysés sont organisés par Trans-Forme*
*Association Fédérative Francaise des Sportifs Transplantés et Dialysés
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Un programme bien rempli

Les Jeux auront donc lieu du 21 au 23 octobre 2011 et accueilleront pres de 150 participants, dont 83
compétiteurs transplantés ou dialysés qui s’affronteront dans la bonne humeur dans différentes disciplines
sportives.

En plus des compétitions, les Jeux sont l’occasion de sensibiliser largement le public au don d’organes au
cours de 4 moments forts :

o Jeudi 20 octobre a 20 H : FORUM MEDICAL
Conférence « Le don d’organes et la Transplantation : hier, aujourd’hui
et demain »

Les intervenants :
Dr Laurent DURIN, Médecin au SRA, Agence de la biomédecine, Service de
régulation et d’appui Nord Est, en charge des régions Alsace et Lorraine
Mme Genevieve LOMBARD, Cadre Infirmier a L’Agence de la Biomédecine
Mme Anne-Sophie GEROME, Fille de donneur, témoignant au sujet de
Claudine

Dr Marc LADRIERE, Nephrologue - Centre Hospitalier Universitaire -
Vandoeuvre-Les-Nancy (54)

Mme Beéatrice PAC, Coordinatrice de transplantation - Centre Hospitalier
Universitaire - Vandoeuvre-Les-Nancy (54)

Mme Nathalie POURCHOT, Coordinatrice de prélévement - Centre
hospitalier Jean Monnet - Epinal (88)

Mme Brigitte ELUARD, Coordinatrice France Moelle Espoir - Vice-présidente de
Capucine

Modéré par Mr Olivier COUSTERE, transplanté rénal et Directeur-Fondateur de Trans-Forme

Gratuite et ouverte a tous, organisée par Trans-Forme et la Ville d’Epinal, cette conférence donnera
’occasion au public de poser toutes les questions relatives a cette thématique et de réfléchir aux questions
tres actuelles du don d’organes. Centre de Congreés - Salle de conférence

o Vendredi 21 octobre a 20 H : RECITAL D’IMPROVISATION « PIANO & DANSE »

réalisé par Jean Luc Guyard au piano et accompagné par Iris Altair a la danse
Théatre Municipal - Billets sur place 5 €

o Samedi 22 octobre a 9H30 : MARCHE DU DON D’ORGANES

Marche ouverte a tous, du plus jeune au plus ancien, aux transplantés et dialysés aussi et a leurs
accompagnateurs, mais surtout a toutes les associations et habitants d’Epinal... pour le plaisir de
marcher ensemble et d’exprimer son soutien a la cause solidaire du Don
d’Organes.

Le parcours : Départ Place du Petit Champs de Mars - Arrivée Place des
Vosges

o Samedi 22 octobre a 18 H : SPECTACLE VIVA LA COMMEDIA

Le spectacle « La résurrection d’lsabelle » de la troupe « Viva la
Commedia » utilise le comique et la truculence des personnages de la
Commedia dell’Arte pour sensibiliser de maniere légere et didactique a
la problématique du don d’organes.

Place des Vosges



o Samedi 22 octobre a 19H : MARCHE DE CLAUDINE
Relais des familles en hommage aux donneurs et familles de
donneurs

Marche symbolique qui se déroulera au départ de la place des Vosges, en
présence de Anne Sophie Gérome, fille de Claudine, décédée a l’age de
80 ans en 2010 d’une soudaine hémorragie cérébrale. Malgré le choc, ses
enfants et son mari n’ont pas hésité une seconde a donner ses organes.
Ils en avaient déja parlé de nombreuses fois ensemble, sans tabou, et ils
connaissaient trés bien la position de Claudine sur le sujet. Ses reins ont
permis a 2 personnes d’étre sauvées.

Place des Vosges

o Exposition du 20 au 23 octobre
par les étudiants des Beaux-arts

Un groupe d’étudiants, inscrits en deuxiéme année a ’ESAL | Epinal lors de la
réalisation de ces travaux, s’est penché sur la question sensible du don d’organes.

Nourris par des rencontres avec la coordination Hospitaliere et notamment, suite a
des témoignages recueillis, il a été proposé aux étudiants, de maniéere tres libre, de

s’engager vers des espaces de création proches de leurs préoccupations respectives et de s’interroger sur
la meilleure maniére pour eux, futurs graphistes, plasticiens ou illustrateurs de prendre part au débat.
Ainsi, des outils de communication, des images, des textes, des objets délivrent des messages tantot tres
factuels, tantot métaphoriques.

C’est ce travail qui sera présenté au centre des Congres dans le hall d’accueil pour toute la durée des Jeux
Nationaux, du jeudi 20 octobre au dimanche 23 octobre.

Jeudi 20 octobre Vendredi 21 octobre

20H - 22H30 Forum médical Accueil des participants

20H - 21H30 Récital d'improvisation

Samedi 22 octobre Dimanche 23 octobre

9H30 - 10H15 Marche du don d'organes 8H-11H Athlétisme
Cyclisme 20 et 40 km
10H30 Cérémonie d'ouverture
11H-13H Bowling
11H 3 km marche
13H30 - 16H30 Natation
13H30-16H Tennis de table Badminton
Karting Tir a l'arc
14H - 16H Escalade 17H Relais de la flamme
Cyclisme contre la montre
17H30 Cérémonie de cloture
16H - 19H Pétanque
18H - 19H Spectacle Viva la commedia
19H - 20H15 Relais des familles

20H30 Diner de gala



Le mot du Maire

La ville d’Epinal est heureuse d’accueillir cette année
la 19éme édition des Jeux Nationaux des Transplantés
et Dialysés, pour laquelle la Cité des Images est
fiere d’apporter sa contribution a travers la mise a
disposition de l’ensemble de ses équipements sportifs
et culturels.

L’organisation de cette manifestation dans notre Ville
représente a la fois un grand motif de fierté et une
responsabilité pour accompagner Trans-Forme dans sa
volonté de provoquer une véritable prise de conscience
collective a travers la promotion du don d’organes en
France.

Pour promouvoir le don d’organes, vous avez choisi la voie de ’action, du dynamisme, du sourire
a la vie en organisant ces Jeux Nationaux des Transplantés et Dialysés qui rassemblent a Epinal
ces sportifs qui n’ont rien de héros... Ils sont des hommes et des femmes courageux, a qui la vie
n’a pas fait de cadeau. Et pourtant, par leur enthousiasme, par leur pugnacité, ils forcent notre
admiration et rendent le meilleur hommage qu’il soit a celui ou a celle qui leur a permis de revivre,
de survivre... de vivre.

La mission de Trans-Forme, c’est d’organiser cet hymne a la vie par le biais de ces compétitions
sportives qui se dérouleront au cours d’un week-end bien occupé.

Mais la mission de Trans-Forme, c’est aussi de faire un point sur ’avancée des techniques en matiére
de Don et de Transplantation, au gré d’un forum médical, et de proposer plusieurs animations
ludiques expliquant la nécessité du don d’organes au grand public.

Car un don d’organes a d’autant plus de chances d’étre un succes que le temps de la transplantation
est court.

C’est pourquoi chacun doit se poser la question aujourd’hui, pour soi-méme et pour ses proches, de
son adhésion a l’idée de donner ces précieux organes qui peuvent prolonger la vie d’autrui.

Cette question, éminemment personnelle, doit étre posée en dehors de toute pression. Elle doit
étre le fruit d’une réflexion, d’un choix. S’il porte sur ’acceptation du Don d’organes, alors nous
pouvons décharger nos familles de la responsabilité de cette décision au cas ou surviendrait un
terrible événement, en portant sur soi la Carte individuelle de donneur d’organes.

Je forme le veeu que les 19¢™ Jeux Nationaux des Transplantés et des Dialysés soient un véritable
succes dans la promotion d’une cause que je soutiens avec conviction.

Michel HEINRICH
Député-maire




Quelques portraits de participants...

Thomas Maure - 17 ans - greffé de moelle osseuse - Vosges

Ce lycéen vosgien de 17 ans a été transplanté de moelle osseuse en 2008 suite a une leucémie
aigue. C’est grace a la moelle osseuse de son frére qu’il a pu étre sauvé et retrouver ainsi une vie
normale. Actuellement en 1ére S a Remiremont, il a pu grace a la greffe reprendre son activité
favorite, le judo, qu’il pratique 5 heures par semaine.

En juin 2011, il a participé pour la premiére fois aux Jeux mondiaux des Transplantés en Suéde,
d’ou il est revenu avec deux médailles. Pour ses 1er Jeux Nationaux, il compte sur ses proches qui
viendront nombreux sur place pour ’encourager a Epinal. « Continuons de croire en la médecine
qui fait des miracles aujourd’hui et croquons la vie a pleines dents ! Merci a toutes les associations
qui m’ont aidé a reprendre le dessus et vive le sport ! »

Lucille POUECH - 22 ans - greffée du rein - Pyrénées Atlantiques

C’est grace a une greffe de rein a I’age de 13 ans que Lucille est aujourd’hui une jeune
femme de 22 ans pleine d’entrain et de joie de vivre. Etudiante en BTS diététique
elle avoue bien volontiers que « Etre transplantées c’est magique ! On revit ! ». Elle
participera aux épreuves de pétanque et de bowling, disciplines qu’elle maitrise
puisqu’elle a été médaillée d’or et d’argent aux derniers Jeux mondiaux en Suéde.

Sarah GAUTIER - 28 ans - greffée du rein - Rhone

A 28 ans, Sarah a déja été greffée deux fois du rein. D’abord a [’Age de 2 ans et demi puis une
nouvelle fois a 26 ans. Mais la jeune femme, qui a réussi a terminer ses études d’infirmiére malgré
ses probléemes de santé, se décrit elle-méme comme <« une irréductible du défi a relever ».
C’est pourquoi durant ces jeux, elle participera a de nombreuses épreuves de natation, sa
spécialité.

Gauthier Bourdin - 15 ans - greffé du rein - Marne

C’est en 2006, suite a une intoxication alimentaire aux champignons que Gauthier
et toute sa famille se retrouvent confrontés a la maladie. En 2007, le jeune garcon
bénéficie d’une premiére greffe de rein qui échoue. Il devra ensuite attendre 2009
pour bénéficier d’une seconde greffe qui sera cette fois-ci couronnée de succes.
Depuis 2 ans ’adolescent a pu reprendre le sport : foot, natation, vélo... et surtout
le karting qui est sa grande passion ; sport qu’il a pu reprendre en compétition apres
sa greffe. Il participe au trophée Régional et trophée Clovis de sa région Reims, le 15
et 16 octobre 2011, ou il espére arriver en pole position, ainsi qu’a de nombreuses
autres compétitions ! Gauthier aimerait également ’an prochain intégrer I’école des
pilotes LE MANS.

Rémy SEGADE - 34 ans - dialysé - Bouches-du-Rhone

Apres avoir recu deux greffes de rein a l’age de 27 puis de 29 ans, Rémy est a nouveau
en dialyse depuis 2008. Malgré cela, il continue a se battre contre la maladie et puise sa
combativité dans le sport et notamment le ping-pong qu’il pratique prés de 15h par semaine !
Il ne ménage pas ses efforts et se donne a fond pour progresser dans le sport. Pour ces jeux, il
sera sur tous les fronts puisqu’il participera a 16 épreuves, un record d’inscriptions ! Il est trés
heureux et impatient de retrouver ses amis a Epinal.

Jacques CASACRET - 83 ans - greffé du cceur - Meurthe-et-Moselle
A 83 ans, le doyen de ces jeux viendra en voisin puisqu’il vit prés de Nancy. Greffé du cceur a [’age
de 63 ans ce retraité dynamique participera aux épreuves de pétanque et de tir a 'arc.
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Les partenaires

Les partenaires institutionnels
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Trans-Forme et le don d’organes

Créée en 1989, l'association Trans-Forme a pour but de promouvoir la nécessité et l'utilité des dons d’organes, a
travers [’image positive donnée par les transplantés et les dialysés pratiquant une activité physique et sportive.

o Sensibiliser le grand public et réhabiliter les transplantés et les dialysés par ’activité physique et sportive

Trans-Forme utilise "image éducative et valorisante du sport. L’enthousiasme et le dynamisme de personnes
transplantées, réhabilitées physiquement aprés leur maladie rallient le public a la cause du Don d’organes. Pour
cela, Trans-Forme développe des actions d’éducation (forums médicaux, sensibilisation des scolaires, campagnes
d’affichage en ville) et des manifestations médico-sportives permettant d’associer les villes, les départements, les
régions pour mobiliser le plus large public, et notamment les plus jeunes et les scolaires.

Pour aider a réhabiliter physiquement les transplantés et dialysés, Trans-Forme donne des conseils de diététique et
d’hygiéne sportive, diffuse de nombreuses publications a ’attention des patients et organise des stages d’entrainement
ainsi que les Jeux Nationaux des Transplantés et des Dialysés, la participation aux Jeux Mondiaux des Transplantés,
et des manifestations médico-sportives locales et régionales.

La médiatisation des événements sportifs organisés par Trans-Forme (la Course du Ceceur, les Jeux Nationaux des
Transplantés et Dialysés, les Jeux Mondiaux des Transplantés, etc.) et des actions de sensibilisation (10 000 cceurs
pour I’hopital) permet aux villes, aux départements, aux régions, aux entreprises et au grand public de s’associer a
ses actions.

o Favoriser la recherche dans les domaines de la greffe, de la dialyse et du sport

Trans-Forme organise des symposiums médicaux sur le théme de la qualité de vie et des rencontres avec des spécialistes
de la transplantation et de la dialyse afin qu’ils mettent en commun leurs expériences et échangent leurs découvertes
et leurs résultats.

L’Association participe a divers protocoles d’investigation afin de mieux connaitre la réaction du greffon a Ueffort
dans le but de déterminer les conditions optimales de la pratique du sport chez le transplanté ou le dialysé. Ces
résultats sont publiés sous forme de rapports, de livres, de guides ou de fascicules.

Pour Olivier Coustere, Directeur-Fondateur de Trans-Forme, seule une mobilisation toujours plus importante
permettra de pérenniser les efforts accomplis par le passé, pour le bien-étre et la réhabilitation des transplantés,
et de poursuivre fermement pour les prochaines années les actions tournées vers [’augmentation des dons et des
prélévements d’organes.

Qui soutient Trans-Forme ?

D’éminentes personnalités du monde médical

o Mr le Professeur Christian Cabrol, pionnier européen des greffes cardiaques
(1ere greffe du coeur le 28 avril 1967)
Mme Emmanuelle Prada Bordenave, Directrice Générale de |’Agence de la
biomédecine

Des partenaires institutionnels fideles

Le Ministere de la Santé, de la Jeunesse, des Sports et de la Vie Associative
o Le Ministere de I’Education Nationale, de l’Enseignement Supérieur et de la Recherche

De nombreuses personnalités sportives comme Maud Fontenoy, Yannick Noah,
Richard Dacoury, Erik Boisse...
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La greffe en France
La greffe aujourd’hui : une thérapeutique maitrisée

Environ 40 000 personnes vivent en France grace a un organe greffé, et la chance de survie d’une personne transplantée
d’un organe vital est en augmentation constante avec un taux de réussite actuel de 80%.

L’efficacité thérapeutique de la greffe et ses bénéfices pour les personnes transplantées sont aujourd’hui en réelle
progression : 5 ans apres la greffe, 58% des transplantés cardiaques sont en vie et méme 60% pour les transplantés
hépatiques. En matiére de transplantation rénale, sur 100 greffons transplantés, 71% sont encore fonctionnels 5 ans
apres.

Le prélévement d’organes : que dit la Loi ?

La loi de bioéthique de juillet 1994 adopte le principe du « consentement présumé » : toute personne est considérée
consentante au don d’éléments de son corps aprés sa mort, en vue de greffe, si elle n’a pas manifesté son opposition
de son vivant. Et, par la loi, le corps médical a l’obligation de recueillir auprés de la famille d’un défunt, dans les
heures qui suivent le déces, "opinion de ce-dernier au sujet du don d’organes. D’ou la réflexion que chacun devrait
mener de son vivant sur cette question, afin de se déterminer, de communiquer sa décision a sa famille et ses
proches, et ainsi ne pas faire peser sur eux le poids de la décision.

S’informer et prendre position pour que les chiffres de dons augmentent

Les études d’opinion montrent que les Francais se déclarent majoritairement favorables au don d’organes. Mais,
devant la décision a prendre, la réalité est toute autre et les chiffres ne reflétent plus les intentions : sur 100
prélévements d’organes possibles, 30% environ ne sont pas effectués en raison du refus des familles. Et ce chiffre ne
varie pas depuis quelques années. Pour des motifs qui leur sont propres, de nombreuses personnes n’acceptent pas le
principe du don d’organes. Restant intrinséquement liée a la mort, la question du don d’organes suscite légitimement
réflexion pour chacun d’entre nous.

La majeure partie du public se trouve indécis face a cette situation faute d’information : dans quel état vais-je
récupérer le corps du défunt ? Ne vais-je pas trahir la volonté de mon proche ? Est-ce la méme démarche que le don
de son corps a la science ... ? Beaucoup de questions difficiles a évoquer pour la famille au moment dramatique du
décés d’un proche alors que le temps de la prise de décision est court (le prélévement ne peut étre effectué sur le
corps que quelques heures apres le déces). Si le don de ses organes est un geste que beaucoup peuvent accepter, le
faire savoir a son entourage de son vivant améliorerait notablement le nombre de greffes effectuées.

Un acte de civisme et de solidarité sociale

On ne choisit pas d’étre receveur. “ Mais choisir de donner, c’est faire honneur au courage de ceux qui luttent jour
apres jour contre la mort et faire honneur a la mémoire du défunt, par qui la vie continue ” (Elizabeth TOTARO, qui,
en donnant les organes de sa fille Audrey décédée brutalement a l’age de 14 ans, a permis de greffer 5 personnes).

Les chiffres en 2010

4 708 greffes ont été réalisées en 2010 (soit une augmentation de 2,7 % par rapport a 2009). Le nombre de
donneurs prélevés se stabilise a un niveau de 22,8 prélévements par million d’habitants. Ces résultats ne doivent
cependant pas masquer le besoin croissant en organes a greffer, que la hausse de ’activité ne suffit pas a
satisfaire. Plus de 14 400 personnes ont besoin chaque année d’une greffe d’organes et plus de 200 patients
décédent faute de recevoir un greffon a temps. Le taux de refus (c’est a dire le nombre de prélévements qui
n’ont pas lieu pour cause de refus du défunt ou de la famille) avoisine encore les 30%.

Pour plus d’informations www.agence-biomedecine.fr
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