PROJET DVD ETOILES DES NEIGES 

MUCOVISCIDOSE & GREFFE

« L’autre côté du miroir »
Vivre et déployer sa vie après la greffe



En 2007, l’association Etoiles des Neiges produit et réalise un DVD inédit sur la greffe avec sept jeunes adultes atteints de mucoviscidose et greffés des poumons !



Objectifs



Montrer « l’autre côté du miroir » : des jeunes greffés qui vivent et déploient leur nouvelle vie grâce à la réussite de la transplantation.
Transmettre un message d’espoir aux jeunes malades atteints de mucoviscidose qui sont ou vont être en attente de greffe et qui viennent d’être greffés. 

Transmettre un message de sensibilisation sur l’importance de l’activité physique et du sport avant et après la greffe.
Témoignages
Développer un documentaire avec une série de témoignages thématiques sur leurs parcours avant et après la greffe : l’attente de la greffe puis le nouveau corps, la nouvelle vie et enfin l’esprit conquérant qui les pousse à déployer leur nouveau potentiel.
Reportages

Proposer en plus une série de reportages sur trois défis sportifs relevés par ces jeunes greffés : un triathlon en équipe, le Prologue de la Course du Cœur et les Jeux Nationaux des Transplantés 2007.
Diffusion


Diffuser aux équipes médicales spécialisées dans la mucoviscidose qui suivent les jeunes malades avant et après la transplantation
Diffuser également à tous les acteurs de la transplantation et de la sensibilisation au don d’organes.
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Le contexte

La greffe est une étape cruciale et difficile pour bon nombres de jeunes atteints
mucoviscidose. Cette maladie génétique suit une évolution progressive et unique pour chaque malade, conduisant certains de manière irréversible vers la transplantation. Une greffe essentielle, seul espoir de survie, mais parfois si difficile à envisager, à demander, à accepter et surtout, dans laquelle il est parfois si difficile de croire…

Arrivés dans cette phase abrupte de la maladie, synonyme d’une charge de soins très lourde et bien souvent d’une rupture sociale et affective forte, le jeune malade se retrouve au pied du mur : un mur qu’il ne pourra franchir qu’avec de nouveaux poumons. Un univers nouveau l’attend certainement, mais son quotidien est une lutte, une souffrance et son chemin vers la greffe, une succession d’examens difficiles, d’oscillation entre doute et espoir. 
Son environnement dans cette période est son présent et rares, voir inexistants, sont les contacts avec cette autre vie, celle du greffé, de ceux qui ont déjà été greffés. Les contacts entre ces jeunes malades en attente de transplantation et les jeunes greffés sont délicats, pour des questions d’hygiène bien sûr mais aussi parfois tout simplement de services situés dans des hôpitaux différents. Les jeunes greffés et leur famille sont également en chemin vers leur nouvelle vie, laissant leur passé et leur univers de « muco » derrière eux pour se consacrer à cet avenir qui s’ouvre enfin. La force de solidarité qui caractérise bien les jeunes atteints de cette maladie, la force de témoignage du « frère de muco » ne trouvent ainsi pas forcément de place pour s’exprimer.

Son équipe médicale, son futur chirurgien, parfois Internet et quelques témoignages, sont alors les seules marches qui aident le jeune en attente de greffe à jeter un œil de l’autre côté du mur : de l’autre côté du miroir…


Le Projet

Depuis 2004, la greffe pulmonaire dans la mucoviscidose connaît une bien meilleure activité ainsi que des chiffres de réussite et des indicateurs d’amélioration de la qualité de vie post-greffe très encourageants. En revanche, l’état physique du jeune malade avant sa greffe demeure aussi sévère et son appréhension, ses doutes voir son refus, sont en général toujours aussi présents.
Nous souhaitons donc créer un DVD qui permettent de transmettre des témoignages, exemples et symboles d’espoir forts pour tous ces jeunes en attente de transplantation. Ce projet est porté par les greffés eux-mêmes qui se confient sur cette tranche de vie si intense qu’est la transplantation et sur cette nouvelle vie qui se déploie, celle qu’eux même n’auraient jamais imaginé.

Réalisé autour de témoignages, il proposera un documentaire sur leur parcours avant la greffe  puis sur leur réhabilitation physique, sociale et psychologique après la transplantation. Il sera complété par trois reportages sur des défis sportifs réalisés par les jeunes greffés.
Ce DVD est destiné à être en premier lieu un support pour les équipes de pédiatrie et de pneumologie qui accompagnent les jeunes malades vers la transplantation ainsi que pour équipes de transplantation et de suivi post-greffe. 
Un support destiné à enrichir et appuyer le dialogue avec le jeune malade mais aussi avec sa famille et surtout, d’un jeune muco à un autre, destiné à passer un vrai message d’espoir. 

L’équipe 
Les greffés qui témoignent sont au nombre de sept, chacun ayant un parcours et une expérience riche à transmettre. Transplantés au total dans quatre centres différents (Paris/Foch, Paris/HEGP, Marseille et Grenoble), ils sont âgés de 22 à 39 ans et ont entre deux et six ans de greffe derrière eux. De plus, certains d’entre eux sont passionnés de sport et ont relevé, depuis leur greffe, de très beaux défis sportifs, qui sont aussi porteurs de formidables messages d’espoir.

Les équipes médicales pluridisciplinaires qui les suivent, avant et après la greffe, seront investies également dans la réalisation de ce film afin de nous aider à couvrir le plus habillement possible toutes les thématiques choisies.

Les sportifs et champions investies dans le soutien à ces jeunes malades dans les phases de prè et post greffe mais aussi dans leur réalisation de défis sportifs nous aideront également. Ce DVD donnera une large place à l’importance du sport avant et après la greffe, message porté par les greffés eux-mêmes et encouragés par les champions qui les suivent.


La réalisation
L’association Etoiles des Neiges produira ce DVD dans le cadre de ses actions de soutien aux jeunes atteints de mucoviscidose qui traversent notamment les phases et de pré et post greffe.
Isabelle Blanc, championne olympique de snowboard 2002 et membre très active de l’association, est aujourd’hui reconvertie dans le tournage et la production de vidéos. Elle est chargée de réaliser le documentaire témoignage sur les sept jeunes greffés mais aussi les reportages sur les défis sportifs qu’ils ont relevé et qui seront fournis en bonus dans le DVD.
Le tournage se déroulera au printemps 2007, notamment à l’occasion des Jeux Nationaux d’été des transplantés. Le montage est prévu pendant l’été et l’automne 2007 afin de livrer le DVD achevé pour la fin de l’année.
Les bonus complèteront la série de témoignages. Il s’agira des reportages réalisés donc sur trois défis sportifs relevés par les greffés : le Triathlon de Giens, réalisé en équipe en septembre 2007, les 13km du Prologue de la Course du Cœur, réalisé en équipe en mars 2007 et les Jeux Nationaux d’été des Transplantés qui se déroulent aux Sables d’Olonne, du 17 au 20 mai 2007.


Le documentaire
Tranches de vie permettra dans un premier temps de présenter les sept greffés qui vont témoigner. Les différences qui existent dans leur parcours, avant et après la greffe, permettront de donner un panel d’exemples objectif et varié mais néanmoins plein d’espoir. 
Un nouveau Corps sera le premier thème abordé et traitera de la période qui suit immédiatement la greffe : sensations physiques, nouveau souffle à apprivoiser, corps qui se remet en marche vers l’autonomie.
Une vie à déployer traitera du retour à la maison, du retour dans la vie, des nouveaux traitements, de leur gestion au quotidien ainsi que du développement progressif des nouvelles capacités physiques, notamment grâce au sport. 
Un esprit conquérant enfin sera le dernier volet tourné vers les défis : des défis sportifs ou des défis de vie et plus largement tous les rêves et projets qui leur permettent de déployer progressivement leur nouveau potentiel !

Les Témoignages
Stéphane Adam : 39 ans, suivi au CRCM de Giens puis greffé à Marseille en aôut 2001. Après une très longue phase d’attente, Stéphane a pu débuter une vie normale et travaille aujourd’hui à Hyères, au CPM (centre Provencal Mucoviscidose). Il est passionné de course à pied et va bientôt se marier.

Fanny Grandjean : 28 ans, suivie à Necker puis greffée à Paris/HEGP en octobre 2001.
Après avoir courageusement attendue sa greffe près de quatre ans (groupe sanguin très rare), Fanny a pu reprendre le cours de sa vie et de ses études. Elle termine sa licence en psychologie à Paris et vit avec son ami.

Sebastien Zieger : 32 ans, suvi au CRCM de Giens puis greffé à Marseille en décembre 2003. Après une période post-greffe mouvementée, Sébastien a retrouvé une vie normale. Il  travaille également au CPM et vit avec son amie.

Franck Bidoilleau : 28 ans, suivi au CRCM Necker puis greffé à Paris/Foch en avril 2004. Franck, qui vivait sur l’île de St Martin aux Antilles, a du venir vivre en France pour attendre sa greffe. Il demeure et travaille aujourd’hui à Paris. Passionné de sport, il a couru le semi-marathon de Paris en Mars 2007 et vient de s’installer avec son amie qui a deux enfants.

Adrien  Bolot : 22 ans, suivi au CRCM Necker-Paris et à Marseille puis greffé à Marseille en juin 2004. Après sa greffe, Adrien a pris une année sabbatique consacrée notamment a sa passion : le ski ! Il suit aujourd’hui une formation en alternance dans la banque à Draguignan et a fondé une association, Blast Energy, qui soutient la pratique du sport pour les jeunes greffés et la sensibilisation au don d’organes

Gael Bizoard : 34 ans, suivi et greffé à Grenoble en août 2004. Après avoir passé quelques temps dans un centre spécialisé dans la réhabilitation post-greffe, Gael a pris un peu de repos avant d’entamer sa nouvelle vie. Passionné de ski depuis toujours, il s’est installé dans la plus haute station d’Europe, Val Thorens, où il travaille comme comptable et profite de la montagne.

Sandrine Hillmeyer : 26 ans, suivi à Giens et Lille puis greffée à Paris/Foch en août 2004. Sandrine vit à Arras avec son ami. Sandirne a pu reprendre son travail de comptable après sa greffe. 



Les Reportages
Le Triafond de Giens 2006 en équipe avec Stéphane, Franck, Sébastien, Fanny et Sandrine.
Les 13km du Prologue Course du Cœur 2007 en équipe avec Stéphane, Franck et Adrien.
Les Jeux Nationaux 2007des Transplantés aux Sables d’Olonne avec Stéphane, Franck, Adrien, Sébastien et Gael.




Objectifs de diffusion
-Les Centres de Ressources et de Compétences en Mucoviscidose (environ 40 CRCM en France) ainsi que les centres de transplantation pulmonaire greffant les jeunes atteints de mucoviscidose.
-Les associations, fondations et organismes investies dans : la lutte contre la mucoviscidose et l’aide aux malades, la transplantation en générale et bien sûr la sensibilisation au don d’organes…



Partenariat
L’association Etoiles des Neiges a la chance de suivre et soutenir de jeunes mucos greffés extraordinaires. Ils ont aujourd’hui une santé, une qualité de vie ainsi qu’une maturité qui leur donnent envie de relever de nouveaux défis mais aussi de transmettre des témoignages d’espoir.

A travers ce DVD, l’association souhaite leur donner la parole et montrer leur nouvelle vie ainsi que les défis qu’ils relèvent. Ils portent pour nous de magnifiques messages d’avenir pour les autres jeunes atteints de mucoviscidose mais aussi pour toutes les personnes en attente de transplantation. Enfin, ils sont les meilleurs ambassadeurs de la réussite de la transplantation et donc du don d’organes.
Nous sollicitons aujourd’hui des partenaires susceptibles de nous suivre dans cette démarche afin de nous aider à financer ce projet mais aussi à le diffuser plus largement.

La série de témoignages ainsi que les reportages qui formeront ce DVD seront également destinés à être utilisés pour d’autres médias (sites Internet, reportages TV…) ou encore pour des conférences, rencontres thématiques…



Budget


Documentaire thématique (témoignages…)
· 4j tournage + 8j montage : 6 000 Euros

Reportages Bonus

· Triathlon de Giens 2006 déjà réalisé et monté
· Course du Cœur (1j tournage + 1j montage) : 1 000 Euros

· Jeux Nationaux des Transplantés (3j tournage + 3 j montage) : 3 000 Euros

Création du DVD

Navigation, Etiquette Pochette et Duplication (1 000 copies) : 2 000 Euros


Coût global du projet : 12 000 Euros


