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LASSOCIATION « VAINCRE LAMUCOVISCIDOSE > REMERCIE :

- Les Conseils Départementaur, les Maires, les CPAM dela Drome et de TArdeche,

- Les partenaires économiques, les médias et les associations,

- Les clubs services,

ainsi que tous ceux qui par leur action, leur temps, leurs dons ont permis a I'association la
mise en ceuvre de la recherche médicale, de 'accés aux soins, de 'amélioration de la qualité
de vie des patients.






Rejoignez I’équipe DROME - ARDECHE

La Délégation Territoriale
Bureau:

® Délégué Territorial : Dominique PAYOT, 26 SAILLANS, d.payot@orange.fr 06 32 39 22 32

o Déléguée Adjointe : Adla FRECHET, 26 ALLEX frechet.adla@gmail.com 0627 1231 38

® Trésorier : Jean-Claude LYON, 26 DIEULEFIT, jc26.lyon@orange.fr 0475 46 31 50

® Secrétaire : Michéle LYON, 26 DIEULEFIT, jc26.lyon@orange.fr 06 82 5847 53

® Secrétaire Adj : Anne Marie NANTES, 07 ST PERAY, alexnan@club-internet.fr 04 75 40 59 47
Représentants départementaux :

e DROME : Rodolphe KEIM, 26 MONTELIMAR, rodolphe. keim@wanadoo.fr 07 6022 59 75

e ARDECHE : Francoise MILER, 07 VIVIERS, frémiler@gmail.com 06 06 84 84 07
Chargés de mission :

e Communication : Nadette POULARD, nadette.poulard@gmail.com 06 49 85 86 15

e Communication réseaux : Yvan MILER,_yvanmiler@gmail.com 07 81810002

® CRCM adultes : Philippe ORY, philippe.ory@laposte.net 06 16 83 15 01

® Qualité de vie et écoute : Adla FRECHET, frechet.adla@gmail.com 0627 1231 38

® Collecte de fonds : Michéle LYON, jc26.lyon@orange.fr 06 82 58 47 53

VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE - BP 55 - 26220 DIEULEFIT

Sites internet : virades.org et virade2607.free.fr
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23 et 24 septembre
LES VIRADES de 'ESPOIR en DROME ARDECHE
pour VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE

> Votre PRESENCE a la VIRADE est un SOUTIEN MORAL indéniable.
> Votre ACTION, votre ENGAGEMENT sont les symboles de votre SOLIDARITE.
> Vos DONS font avancer la RECHERCHE et améliorent le quotidien des malades.

ST NAZAIRE EN ROYANS

MONTELEGER

VALS LES BAINS MIRABEL ET BLACONS

VIVIERS

POUR EN SAVOIR PLUS , VOICI LES COORDONNEES DES ORGANISATEURS DES VIRADES :

DIEULEFIT > Jean-Marc AUDERGON - 04 75 46 89 09 & Michéle LYON - 06 82 58 47 53
MIRABEL ET BLACONS > Dominique PAYOT - 06 32 39 22 32 & Adla FRECHET - 06 27 12 31 38
MONTELEGER > Nadette POULARD - 06 49 85 86 15

ST-NAZAIRE-EN-ROYANS > Séverine DERBIER - 04 76 64 93 16

VIVIERS > Frangoise MILER - 04 75 5270 15 / 06 06 84 84 07

VALS LES BAINS > Sylvie FRESCHI - 06 74 76 63 98



32¢ adition

23 et 24 septembre 2023

Participez aux événements festifs
et solidaires contre la mucoviscidose !

RETROUVEZ-NOUS SUR NOTRE PAGE DU SITE VIRADES.ORG

Contact:
Jean-Marc AUDERGON 04 75 46 89 09 audergon@orange.fr

Michéle LYON 06 82 58 47 53 jc26.lyon@orange.fr
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Renseignements: Nicole BLANC 06 81 76 49 47
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PROGRAMME de la 32¢ édition de la
VIRADE de 'ESPOIR de DIEULEFIT

DIMANCHE 24 SEPTEMBRE 2023 :
AU GYMNASE DU JUNCHER

A partir de 7h30 : Accueil, Point Information médicale, Récolte de Dons

STANDS : Magquillage, Péche a la ligne, Chateau-gonflable, Tombola
Départementale, Enveloppes surprises , vente de la Cuvée de I'espoir, Boutique « Vaincre
la Mucoviscidose »

ACTIVITES SPORTIVES voir page suivante
ANIMATIONS pour ENFANTS
Exposition de voitures anciennes et balades
11h30 MARCHE DES ELUS et partage du pot de 'amiti¢.
12h45 : REPAS DE LA VIRADE 4 16 € (vin non compris)
Réservation conseillée a partir du S septembre au : 04 75 46 89 09

NON STOP : RESTAURATION RAPIDE : buvette , hot-dogs,
merguez, burgers, frites, pizza, tartes, crépes ...

A partir de 14h30 : SPECTACLES
Clious and Loriol Country Road
Les PETITS LOUPS école de danse Dorothée de Montélimar

Vers 17h45 CLOTURE de la Virade par envolée des bulles de
I’ESPOIR avec BENEVOLES, SPONSORS, ASSOCIATIONS et CLUBS AMIS

Renseignements : Jean-Marc AUDERGON 04 75 46 89 09 - audergon@orange.fr
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PROGRAMME de la 32& édition de la
VIRADE de ’ESPOIR de DIEULEFIT

DIMANCHE 24 SEPTEMBRE 2023 :
AU GYMNASE DU JUNCHER

ACTIVITES SPORTIVES :

Dés 7h30: CIRCUITS VELO VTT et ROUTE encadrés par le CODEP26,

inscriptions et départ du gymnase de Dieulefit,, café d’accueil
S parcours VI'T et 2 parcours vélo route, voirp 17
Renseignements Olivier Fayolle 06 85 59 78 98 et site du CODEP 26

A partir de 8h30 : CIRCUIT PEDESTRE : parcours 8,6 km, D 350m,

inscriptions et recueil de dons, départs libres, batons conseillés
Départs libres ou accompagnés (9h00 et 14h00)
Renseignements : Michéle 06 72 96 85 08 - Marie-Christine 06 08 89 26 85

A partir de 9h30 : TRAIL : inscriptions et recueil de dons, départs groupés a 10 h.

Renseignements : Patrice Benoit 06 45 87 97 74

A partir de 10h30 : COURSETON des ENFANTS : inscriptions avec

participation minimum 1€, tour du terrain de rugby, départ 11h00, une boisson
offerte a I'arrivée.

De 10h00 a 16h00 : GYMKHANA pour ENFANTS: horaires par

tranche d’age CP-CM2, parcours d’adresse sur herbe, matériel personnel (vélo et
casque obligatoire)
Renseignements: Alain Petit 06 79 54 22 85
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AToccasion dela 32 éme édition de la Virade de Espoir de DIEULEFIT

[équipe organisatrice remercie trés chaleureusement :

- Le conseil départemental de [a Drome - La Caisse d'Assurance Maladie de la Drome.
- La municipalité de Dieulefit pour son soutien logistique et financer.
-Tous ses nombreux et fideles partenaires.
- Les différents clubs qui encadrent les activités sportives,
- Les associations qui participent 2 |'animation de la journée.
-L'Office du Tourisme de Dieulefit-Bourdeaus.
- Les correspondants du Dauphiné et de la Tribune,
- Les sapeurs pompiers et [a gendarmerie de Dieulefit,

Untrés trés grand MERCL atousles bénevoles qui font Laréussite de cet événement annuel
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35 «PORTEURS SAINS» DE LA MUCOVISCIDOSE
DANS CHAQUE VILLAGE DE 1000 HABITANTS !!!
SOIT ENVIRON 1 PERSONNE SUR 30, MAIS QUI ?

7 500 malades en France actuellement dont, 80 environ en Drome-Ardéche

la mucoviscidose n'est pas contagieuse, et pourtant elle est transmise...
involontairement, par des parents “PORTEURS SAINS” a leur enfant : COMMENT ?

La transmission
de la

mucoviscidose

Enfant malade,
Si un enfant regoit car il a hérité de 2

le géne muté de génes mutés,

transmis
chacun de ses I'un par sa mére
parents porteurs l et

I'autre par son pére
Le risque est de 1 sur 4 a chaque naissance

Une maladie GRAVE mais pourtant VARIABLE dans son degré d'atteinte !
QUELS SOINS...chaque jour ? :

-1 a 3 aérosols (fluidifiants, antibiotiques, broncho-dilatateurs, anti-inflammatoires...)
-1 a 3 séances de Kinésithérapie (drainage bronchique, posturale, re-entrainement a l'effort)
- De 5 & 30 médicaments (extraits pancréatiques, vitamines, antibiotiques,
anti-inflammatoires, chlorure de sodium, compléments nutritionnels etc...)
- En périodes de SURINFECTION, ajouter 3 perfusions d'antibiotiques de 90 minutes
chacune.
- Un allégement sensible des soins est depuis peu possible pour les patients bénéficiant
de la nouvelle thérapie Kaftrio®.
Et pourtant... avec la MUCOVISCIDOSE
Une VIE par moment “NORMALE * !

24



Nous n'organisons pas, exceptionnellement, cette année de virade dans notre
Haut Nyonsais mais nous soutenons la virade de DIEULEFIT. Soyez toujours des
nétres dans le combat que nous menons depuis 25 ans contre cette méchante
maladie! Vous pouvez faire un don sur notre page internet ci-dessous ou
envoyer votre participation libellée a "VAINCRE la MUCOVISCIDOSE" a :

Gérard BRAVAIS - 687 route de Chaudebonne - 26110 SAINT FERREOL 30 PAS

La collecte sera envoyée au trésorier départemental et vous recevrez, en retour,
un recu fiscal correspondant a 66 pour cent de votre don a déduire de vos
impéts.

Contact:

Gérard BRAVAIS

Tél: 04 75 27 72 92

Mail: gerardbravais@sfr.fr
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TOUTESLES
MUNICIPALITES
DU HAUT NYONSAIS
SOUTIENNENT
LA VIRADE DE LESPOIR

MERCI A ELLES!?

VOTRE AGENCE A NYONS
14 avenue Paul Laurens
Tel:04 75262119

Nous vous accueillons du lundi au vendredi de 9h00 a
12h00 et de 14h00 & 18h00. Le samedi de 9h00 & 12h00.
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Actualités médicales et de la recherche

La mucoviscidose a connu ces derni¢res années une véritable révolution
thérapeutique avec la diffusion en France des modulateurs de la protéine CFTR
tels que Kaftrio. Sans guérir la maladie, ces médicaments permettent de diminuer
de maniere significative, voire spectaculaire, les troubles respiratoires.

Extraits de témoignages de patients sous Kaftrio:

« J'ai la sensation que rien ne me résiste, je peux exercer une activité physique sans étre

essoufflée ni fatiguée, c’est la fatigue musculaire qui arrive avant la fatigue

respiratoire. »

« Je redécouvre 'intimité sans avoir peur de tousser ni d’'étre génée par les crachats, ou

la fatigue de I’activité physique. »

« J'ai repris beaucoup de confiance en moi grace a I’amélioration de ma condition

physique. »

Les actions de I’association VLM aupres des autorités de santé francaises ont
permis d’accélérer I’autorisation de ces nouveaux médicaments trés coliteux
puis d’élargir progressivement les criteres de prescription. Ainsi, depuis juin
2023, tous les patients non greffés de plus de 6 ans pourront avoir acces aux
traitements modulateurs sous réserve d’avoir au moins une mutation génétique
(sur les 2) susceptible de répondre. Environ 300 patients vont venir s’ajouter
aux 3500 déja sous Kaftrio.

Mais la révolution du Kaftrio ne concerne pas environ 50% des patients
(enfants de moins de six ans, greffés, mutations non répondeuses, effets
secondaires...). C’est pourquoi VLM a lancé en 2023 son propre programme de
recherche Di-T-Cap qui va fédérer les principaux centres de recherche francais
sur la mucoviscidose. C’est un budget exceptionnel de 3 millions d’euros sur 3
ans qui s’ajoute au financement actuel de VLM des projets de recherche.

Restons mobilisés pour continuer a faire reculer encore plus la maladie.

REALISER UN LEGS ou une DONATION, C’EST donner LA VIE en héritage !
MERCI A EUX! MERCI POUR EUX!
Association reconnue d’utilité publique habilitée A recevoir des legs
Contact: Laure BROGLIOLO
Tél: 01407891 60 Mail: legs@vaincrelamuco.org
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GREFFES ET DONS D’ORGANES

Adoptons le ruban vert !

A T’occasion de la journée de sensibilisation au don d’organes le 22 juin 2022, Vaincre la Mucoviscidose
a invité les citoyens a porter le ruban vert, symbole adopté par les associations soutenant le don
d’organes et de tissus.

Pourquoi le symbole du ruban vert?
Ce symbole vise a rappeler de maniere visible que nous sommes tous donneurs, a moins d'avoir exprimé un
refus de notre vivant.

Don d’organes post mortem

Le don d’organes en France repose sur trois regles établies par la loi du 22 décembre 1976 :

- Le consentement présumé : toute personne peut devenir donneur d’organes a moins qu’elle n’ait
exprimé son refus de son vivant

- La gratuité : toute rémunération ou avantage équivalent en contrepartie du don d’organes est interdit
et sanctionné

- L’anonymat : le nom du donneur ne peut étre communiqué au receveur et réciproquement. La famille
du donneur peut cependant étre informée des organes et tissus prélevés ainsi que du résultat des greffes,
si elle le demande a I’équipe médicale qui I’a suivie.

Informer ses proches pour faire respecter son choix

Juste apres I’annonce d’un déces par le médecin réanimateur, a défaut d’une opposition exprimée dans le
registre national des refus, I’équipe médicale interrogera obligatoirement un des proches : conjoint(e),
partenaire de Pacs, compagne ou compagnon, famille.

L’objectif est de connaitre la volonté du défunt a travers le témoignage de ses proches et notamment de
vérifier qu’il n’¢était pas opposé au don avant d’envisager tout prélevement, conformément a la loi.
(Source : site internet https://solidarites-sante.gouv.fr/)
INFO DON D’ORGANES Drome-Ardeéche :

B : 06.82.79.94 44 &2 : contact@ido26-07.fr

Site internet : www.ido26-07.fr

* 66 000 Frangais vivent grace a une greffe d’organes ou de tissus.

 Un donneur permet de greffer plusieurs personnes (organes : cceur, reins,
poumons, foie..., et tissus : cornée, os, peau... )

* DPrés de 1000 patients atteints de mucoviscidose vivent grace a une greffe

(Sources: Agence de la Biomédecine et association Vaincre la Mucoviscidose)
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LES PARRAINS DE L'ASSOCIATION
MAXIME SOREL

« Je suis Maxime Sorel, skipper de 'TMOCA V and B - Monbana - Mayenne et parrain
national de l'association Vaincre La Mucoviscidose.

Apres un premier Vendée Globe, I'Everest des Mers, bouclé en plus de 82 jours de
course, je me suis lancé un nouveau défi pour soutenir tous les patients. Je suis parti a 1'assaut
de I'Everest des terres !

Fortement engagé depuis l'enfance aupres de Vaincre la Mucoviscidose, j'ai toujours
voulu mieux comprendre le fait de manquer d'oxygéne. C'est le cas en altitude. Au sommet de
I’Everest, méme avec de I’oxygene, je n’ai eu que 30% de mes capacités respiratoires. C’est
la que j’ai pris la mesure de ce que peuvent vivre des patients atteints de mucoviscidose. La
symbolique du manque de souffle est bien la pour porter haut et fort les couleurs de
I’association.

Ce défi nommé "Mon Double Everest", je I’ai réalisé pour tous les patients qui n'ont pas
acces a Kaftrio et pour financer deux projets de recherche au profit des patients qui n’ont pas
acces aux traitements innovants dans le cadre de DI-T-CAP, un dispositif de financement mis
en place par Vaincre la Mucoviscidose.

Avec moi, relevez le défi de la recherche ! Faites un don ! »
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LES PARRAINS DE L'ASSOCIATION

(SUITE)

LAURENCE FERRARI

YVES DUTEIL

GERARD LENORMAN
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