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Continuer a chercher
et essayer de trouver...

‘b J’ai 'honneur cette année d’écrire
& /'Edito de cette revue. Jai rejoint

la Fédération Leucémie Espoir il y a main-
tenant presque un an et j'ai pu mesurer la
grandeur du mouvement de solidarité qu’elle
représente en France. La solidarité n’est pas
qu’un mot, elle est toute l'expression des
hommes qui prennent conscience que l'autre
existe et que la vie est un perpétuel tourbillon
d’amour et d’altruisme. Mon appartenance
a cette féderation est née d’une magnifique
histoire avec une association Leucémie Es-
poir quelque part en France ou j’ai rencontré
des femmes hors du commun qui avaient ré-
cemment vécu I'étrange et profonde douleur
d’une séparation avec I'une d’entre elles, leur
capitaine, celle qui méne et entraine, celle qui
rassure et guide. Elle est partie brutalement
trés loin et définitivement tout en laissant le
merveilleux souvenir d’un sourire, du bon-
heur, d’une grandeur d’ame et d’un profond
respect de I'autre. Elle a donné I'envie et la fa-
rouche volonté de créer une association qui a
rejoint la Fédération et qui lutte tous les jours
pour informer, dédramatiser ce monde mys-
térieux de la maladie, de la leucémie ou cha-
cun dépend de l'autre. Donner, oser donner,
ne pas étre effrayé par le monde de la mala-
die, de I'hépital qui existe et ne cesse d’exis-
ter, qu’il faut savoir faire connaitre, faire aimer
et faire sortir de I'isolement, du marasme de
la douleur et surtout d’une profonde tristesse.
Ensemble, nous avons travaillé, construit un

superbe projet centré sur l'aide a la réinser-
tion, a la réadaptation au monde de malades
qui ont traversé ce désert, qui I'ont vaincu et
qui doivent atteindre la guérison. Guérir d’une
leucémie n’est pas un leurre... mais parfois
cette maladie qui garde ses mystéres nous
dépasse et nous entraine dans le monde du
désespoir et de I'impossible. C’est pourquoi,
il faut encore travailler, chercher, trouver de
nouveaux outils, de nouvelles molécules de
plus en plus performantes et intelligentes qui
ciblent et ne détruisent que les cellules ma-
lades. La Fédération a décidé de se doter
d’un conseil scientifique que je vais essayer
de construire et de développer dans les an-
nées futures, entourée d’experts et dont le
but principal est d’aider la recherche fonda-
mentale, la recherche clinique et 'aide aux
patients et a leurs familles. Nous allons main-
tenir le partenariat fort, solide et fidele avec
le Groupe Quéguiner et essayer d’entrainer
d’autres structures dans notre démarche.
Nous allons travailler, comprendre et actuali-
ser I'existant en gardant le souvenir d’Anare,
un personnage unique, grandiose et extraor-
dinaire qui a mené pendant de tres longues
années cette Fédération avec un courage
exemplaire, aucune crainte, une ténacité im-
pressionnante et surtout une croyance et une
confiance absolue qui reflétait tellement son
amour pour les autres. ¥

Professeur Mauricette MICHALLET
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Le Professeur

Mauricette Michallet
devient Médecin Conseil
de la Fédeéeration Leucémie Espoir

e 3 décembre 2015, Madame le Professeur

Mauricette Michallet a fait I'aller-retour
Lyon-Brest dans la journée pour répondre
a la double invitation de Francoise Tillier
(Présidente de la Fédération Leucémie
Espoir) et de Clément Quéguiner (directeur
de la SAS KERCELLS Biosciences). Apres
avoir rencontré le Dr Céline Bruyeére, qui lui
a présenté les travaux de recherche de son
équipe au sein de Kercells et échangé avec
les membres de la FLE, le Pr M. Michallet a
accepté le réle de médecin conseil auprés de
la Fédération Leucémie Espoir ainsi que de
participer au conseil scientifique de Kercells.

Difficile de décrire le Pr. M. Michallet en
quelques lignes tellement son parcours
professionnel et sa personnalité sont complets
et riches : elle posséde la double compétence
de Docteur en Médecine et en Sciences et a
une expérience de plus de 40 ans dans le
domaine des maladies malignes de la moelle
osseuse et particulierement des leucémies.
Passionnée depuis ses premieres années
d’études par I’hématologie, elle n’a eu de cesse
que d’approfondir ses connaissances a travers
ses différentes formations, ses expériences
hospitalieres a Grenoble, a Lyon ou encore
aux USA a Seattle au Fred Hutchinson Cancer
Center, centre de référence mondial des
greffes de cellules souches hématopoiétiques
(CSH) afin de se former a cette thérapeutique,
travaillant aupres des meilleurs comme le Pr. ED
Thomas qui a recgu le prix Nobel de Médecine
pour ses travaux dans ce domaine. Elle a par la
suite créé une unité spécialisée de greffe de CSH
a Grenoble au sein du service d’hématologie
du CHU qui permettra a Grenoble d’étre une
des premiéres villes en France a effectuer des
allogreffes de CSH et d’étre, en particulier dans
les années 80, le premier centre hospitalier a
effectuer une allogreffe a partir d’'un donneur
volontaire non apparenté. Forte de ce succes,
elle est sollicitée dans les années 90 pour venir
a Lyon afin de développer le programme de

greffe de CSH au sein du service d’Hématologie
Adulte de I'H6pital Edouard Herriot (HEH). Le Pr.
Michallet est nommée en 2001 professeur des
Universités - praticien Hospitalier 2éme classe
au C.H.U. et a l'université Claude Bernard de
Lyon 1 puis en 2003, chef de service du service
d’hématologie d’HEH, et enfin en 2014, promue
en « classe exceptionnelle ».

Tout le long de son parcours, le Pr M. Michallet
consacre son temps et son énergie aux malades
en tant que médecin, mais également pour
développer un secteur important de recherche
clinique etunsecteurderecherchefondamentale
dans le contexte de I'induction de tolérance et
de I’étude de la reconstitution immunitaire apres
allogreffe de CSH en collaboration avec les
meédecins du service d’Hématologie et d’autres
spécialistes, comme le Professeur Jean-Michel
Dubernard, le Docteur Aram Gazarian et le
Docteur Marie-Cécile Michallet et également en
collaboration avec d’autres unités de recherche
(INSERM et CNRS) du Centre Léon Bérard et
du Centre Hospitalier Lyon-Sud.

Son expertise nationale et internationale est re-
connue et elle est membre d’un grand nombre de
sociétés scientifiques savantes (la SFH, la SFGM-
TC, I'ISEH, 'EBMT, 'EHA et ’ASH) et d’un cer-
tain nombre de groupes dédiés a des maladies
comme les leucémies aigles (groupe ALFA), les
leucémies chroniques, myéloide (groupe FILMC),
les myélomes (IFM) ; elle assure également la pré-
sidence du conseil scientifique de la SFGM-TC,
la vice-présidence du groupe FILMC et du sous-
groupe européen des greffes dans la LLC. Elle
est sollicitée par un certain nombre de groupes
de travail au sein des agences frangaises comme
'INCA, 'AFSSAPS, et ’'ABM. En 2007, elle a or-
ganisé a Lyon le 33éme Congrés du groupe Eu-
ropéen des greffes de CSH et le premier congrés
européen organisé pour les patients greffés avec
une participation d’environ 4000 congressistes.
Elle est aussi lauréate des Victoires de la Méde-
cine pour les greffes de doubles cordons.

En plus d’étre une expert incontestée
dans son domaine, le Pr. M. Michallet est
une personne dotée de qualités humaines
remarquables : en particulier sa générosité et
safidélité, sa disponibilité et son accessibilité
et surtout une efficacité et un engagement
personnel pour soutenir toutes les actions qui
peuvent faire reculer la maladie, n’hésitant
pas a aider de nombreuses associations
(AVAL, Le défi d’Anthony, Guillaume Espoir,
Cent pour Sang la Vie, Laurette Fugain,
Arche, Capucine, Leucémie Espoir 69...).
C’est ainsi qu’en quelques semaines, le Pr.
M. Michallet a convaincu 5 autres médecins
répartis dans le territoire francais et experts
dans les maladies de la leucémie pour
former ensemble le Conseil Scientifique de
la Fédération Leucémie Espoir.

Ce conseil scientifigue est composé
de plusieurs meédecins : Pr Mauricette
Michallet (Consultante  d’Hématologie
Service d’Hématologie a Lyon-Sud), Pr
Philippe Rousselot (Chef de service du
Service d’ Hématologie de [I’'Hépital de
Versailles), Pr Arnaud Pigneux (Responsable

du programme de Leucémies Aigues au CHU
Haut I’Evéque de Bordeaux), Pr Norbert Vey
(Responsable du programme de Leucémies
Aigues de [IInstitut Paoli Calmette a
Marseille), Pr Christian Recher (Chef de
service du Service d’Hématologie du CHU
de Toulouse), et Dr Emmanuelle Clappier
(Biologiste a Paris). Les membres de ce
conseil scientifique auront pour mission
principale d’apporter un regard indépendant
d’experts sur les travaux de recherche menés
par Kercells (axes choisis, résultats obtenus,
orientations et perspectives...).

Nous remercions trés chaleureusement le
Professeur Michallet d’avoir accepté cette
mission de médecin-conseil oh ! combien
importante pour notre association. Nous lui
sommes également trés reconnaissants de
nous accompagner dans notre soutien a la
recherche hématologique. Nous souhaitons
réussite et longue route au Conselil
scientifique, dans son réle d’expertise, de
conseil et de proposition, contribuant ainsi
a I'amélioration de la prise en charge des
patients. &

ESPOIR.

Sur la revue 2014, nous relations les 20 ans d’engagement de Paul
CLAUDE (BES) depuis la création de la FEDERATION LEUCEMIE

Paul s’en est allé ce 23 janvier 2016, avec pour consigne donnée a
sa fille Sandra représentant AJC Communication de continuer ce
qu’il a débuté avec la FEDERATION LEUCEMIE ESPOIR.

Au cété de Mireille, ils nous ont accompagnés souvent avec «
patience » pour vous préparer la revue annuelle de la Fédération.
Patience et gentillesse, ces deux mots restent la représentation de leur travail. En effet, Paul
était souvent obligé de relancer pour tenir les délais.
Il s’est investi tous les ans pour pouvoir sortir cette revue.

Nous le remercions de cet engagement sans faille a nos cétés pour défendre notre cause
aupres de toutes les sociétés qu’il contactait pour conserver la gratuité de cette revue.

MERCI a toi et a Mireille de nous avoir fait DON de votre travail avec tant de générosite.

MERCI maintenant a SANDRA de reprendre la suite de son Papa.

Merci Paul
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Hommage a Andre Civray

André CIVRAY nous
a quittés le 9 Février
de cette année et nous
sommes tous orphelins
de cette personnalité
chargée d’humanité.

Fils d’agriculteur dans

les Deux-Sevres, il se
plaisait a évoquer son parcours en signalant
son niveau d’études de « Bac moins cing ».
Pourtant, que de marches grimpées avec An-
nick a ses cotés, grace a son envie d’avancer
sans se laisser impressionner par qui que ce
soit. Tu disais «demander c’est facile quand ce
n’est pas pour soi ».

Rappelons que ce parcours hors du commun
débute en 1981 lorsque Céline décéde d’une
leucémie. Avec Annick, c’est le début d’un in-
vestissement pour créer en 1987 I’'association
Céline et Stéphane qui nait sur le Finistere. Il
s’attache alors a créer des relais au nombre
de 16 aujourd’hui. Il reprendra ensuite I’'Union
Nationale Leucémie Espoir en 1994, devenue
par la suite la Fédération Leucémie Espoir.

Une des grandes batailles qui lui tiendra a
cceur sera la Reconnaissance d’Utilité Pu-
blique obtenue en 2008. Son engagement ne
s’arréte pas la, car en 2010 il se fixe le nouvel
objectif d’aller plus loin afin de guérir plus de

malades. Ce sera donc la création du Labora-
toire IRTMS transformé par la suite en start-up
: Kercells Biosciences, laboratoire tourné vers
la recherche, financé a parts égales avec le
Groupe QUEGUINER.

André sera récompensé de ce parcours par la
remise de la Légion d’Honneur en 2012.

Au-dela de cet engagement d’exception, nous
retiendrons de lui sa pugnacité et sa facon de
nous remotiver parfois. Nous retiendrons éga-
lement ses « coups de gueule » quand cela
n’allait pas comme il voulait. Tout cela, avec
I’appui inconditionnel d’Annick son épouse, de
ses enfants et de ses petits-enfants.

Sa personnalité suscitera I'admiration et le
respect de toute personne qui le rencontrera.
Mais au-dela, il dégageait tant d’amour lors-
qu’il aidait les familles et les malades que nous
en avons tous gardé un petit morceau de ce
grand cceur afin de transmettre cet amour aux
autres.

Il nous manque a tous beaucoup et méme si
nous avons perdu notre locomotive, notre re-
morqueur, nous ne pouvons lui faire honneur
gu’en continuant ce chemin tracé et cette ba-
taille débutée il y a 36 ans. &

Merci pour tout, Merci a toi André.

Chevalier au cceur d’or,
Francoise, notre presidente a I’lhonneur

ar décret du
Président de |la
République en date du
20 novembre 2015, paru
au Journal Officiel de la
République  Francaise
le 22 novembre 2015,
est nommée Chevalier
dans I’Ordre National
du mérite au titre du
Ministére des affaires
sociales, de la santé et
des droits des femmes,
Madame Francoise TILLIER, Présidente de la
Fédération Leucémie Espoir et du laboratoire
de recherche Kercells biosciences.

Le journal local relate la belle cérémonie de
remise de médaille :

« Au cours d’une cérémonie empreinte de
beaucoup d’émotions, Francoise Tillier a été
décorée de la médaille de Chevalier de I'Ordre
National du Mérite, samedi 23 janvier 2016, a
I’hétel de ville de Beaupréau (49).

Née a Bégrolles-en-Mauges, la Belloprataine
compte 36 années d’engagement dans
I’'association et la Fédération Leucémie Espoir
(FLE).

La création de la FLE est I'ceuvre du grand
ami et mentor de Francoise : André Civray,
qui lui a remis I’honorable médaille. En juin
2015, Francoise Tillier a pris la présidence de
la Fédération Leucémie espoir. Elle préside
€galement le laboratoire Kercells biosciences
et est vice-présidente de Leucémie Espoir 49. »

André Civray aretracé le parcours personnel,
professionnel et associatif de Francoise.
Née de parents ouvriers dans I'industrie de la
chaussure, Francoise est la benjamine d’une
fratrie de 4 enfants. Elle épouse Alainen 1976 etde
leur union naissent 5 enfants. Malheureusement,
'un d’eux décéde a I'age de 11 jours. Quatre
petits-enfants égaient leur famille.

Plusieurs emplois ont jalonné sa vie
professionnelle : secrétariat, agent territorial,
secrétaire de mairie, directrice générale
des services et depuis le 1er janvier 2016,
responsable du Secrétariat Général de la
Commune Nouvelle de Montrevault-sur-Evre.
Francoise a grimpé les échelons en préparant
efficacement différents concours de la fonction
territoriale.

Son engagement asso-
ciatif est tout aussi im-
pressionnant.
Malgré une maladie de
Hodgkin que Francoise
déclare en 1977, trois
mois apres la naissance
de leur fille ainée, elle
adhére en 1978 a I’asso-
ciation « Christian Bon-
homme » sur Nantes,
son but étant de venir
en aide aux personnes
qui luttent contre les leucémies et les maladies
du sang.
Puis Francoise prend la responsabilité d’un
relais sur le Maine et Loire.
En 1993, création de [I’association Benoit
Chupin Maine et Loire/Vendée : Francgoise en
prend la présidence et I'affilie alI’'Union Nationale
Leucémie Espoir (UNLE). En 1994, elle occupe
le poste de vice-présidente de I'UNLE qui
devient la Fédération leucémie Espoir en 2004.
En 2011, Francoise quitte son poste de
présidente de Leucémie Espoir 49 tout en
conservant la vice-présidence et elle est élue
Présidente nationale de la Fédération Leucémie
Espoir en juin 2015 et présidente du laboratoire
Kercells biosciences.
Ne passons pas sous silence son engagement
au niveau local, au profit de ’'ADMR, du club
nautique et de l'association « Cinéma Jeanne
d’Arc » de Beaupréau. »
Et André termine son discours avec beaucoup
d’émotion en s’adressant en ces termes a
Francoise :
« Dans un ouvrage intitulé « comment je
vois le monde » Albert EINSTEIN a écrit ces
mots magnifiques : « Il n’existe pas d’autre
éducation intelligente que d’étre soi-méme
un exemple ».
Ces propos s’appliquent fort bien a toi Francoise,
toi dont la volonté d’excellence et d’exigence
vis-a-vis de toi-méme ont été mises a jour tout
au long de ton parcours. Tout dans ton parcours
concourt a redonner son sens a l'expression
« qualité humaine ».
A tes cétés, chacun d’entre nous devient un
peu plus généreux, chacun devient un peu plus
conscient de ce qu’il peut réaliser pour faire
avancer les choses.
Je veux donc te redire merci pour I'exemple que
tu donnes a chacun d’entre nous, merci pour ton
humilité, merci pour ce que tu nous apportes. »
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A son tour, Yvette Réveillard, trésoriére
nationale, s’adresse a Francoise en ces mots
emplis de beaucoup d’émotion et d’amitié
profonde :

e c’est lors de cette rencontre que par ton
engouement, ton rayonnement, ta force de
conviction, tu as eu ce fabuleux talent de
m’impliquer dans ta noble aventure... Je me
sentais moi-méme tres proche des maladies
du sang parce qu’un de mes enfants vivait cela,
mais c’est ta facon de mener une association
qui m’a convaincue aussi de participer comme
je le pouvais a Leucémie Espoir... Finalement
j’en suis devenue I'heureuse trésoriére, et cela
dure désormais depuis 22 ans...

Et avec ta complicité et ton soutien a Andre,
2 ans apres mon entrée a LE 49, je me suis
engagée auprés de la FLE, en tant que trésoriere,
et toujours aujourd’hui.

e £t au fil du temps, tu t’es donnée encore et
toujours plus...

Tout au long de ces années de bénévolat, tu t’es
aussi engagée a Beaupréau dans I’association
ADMR, celle du cinéma et I'année passée au
conseil d’administration de [’'association des
familles de I'lME de Chemillé. Ces associations
sont comme ta propre famille, et tu essaies
comme tu le peux d’étre présente, autant aupres
des gens dans le besoin, aupres des malades
qu’aupres des tiens, ce qui, indéniablement,
n’est pas toujours aisé... Je pense ici aussi a
nos deux maris (nos deux Alain !) et nos familles
qui ont toujours été la a nos cotés pour nous
soutenir.

Tout au long de ces 22 ans, tu as su fédérer,
t’entourer d’une équipe forte, jamais pour toi
mais toujours pour porter de I'aide aux malades
et a leurs familles. Tu sais apporter, tu es
vraiment a I’écoute des autres tout en sachant
trancher et prendre des décisions lorsque
c’est nécessaire... Tu t’es beaucoup entourée,
beaucoup de gens du monde associatif sont
devenus tes amis.

Toute modeste et trés discréte, quelque fois
tu n'oses pas, mais par ton tempérament
fédeérateur, tu nous emmenes malgré tout ou
tu sens que c’est le mieux, la bonne direction a
suivre... On te fait confiance.

Toutes les deux, on a fait beaucoup de route
ensemble, mais c’est ton envie d’aider les autres
et d’avancer qui m’a portée a m’investir dans ce
méme chaleureux sillon.

Un grand Merci a toi, Francoise.

Francoise conclut Ila cérémonie en
remerciant tour a tour les uns et les autres,
d’étre venus partager ce beau moment :

Tout d’abord, merci Jean Claude pour ton
intervention claire qui précise l'origine des
insignes de I'Ordre National du Meérite, des

remerciements également a Noél BAHUAUD -
Bellopratain qui m’afaitI’honneur de sa présence
et qui porte dignement ses distinctions ainsi que
Mr AUNEAU - Porte drapeau de I'association
Nationale des Membres de I’'Ordre National du
mérite.

Monsieur le Maire de Beaupreau en Mauges,
Gérard CHEVALIER et Messieurs les Maires
de Montrevault sur Evre, Monsieur et Madame
Conseillers Départementaux a vous tous, des
remerciements sinceres tout d’abord pour votre
présence a mes cotés et la reconnaissance que
vous faites ainsi a Leucémie Espoir.

Comment remercier chacun et chacune :

® mon amie Yvette, merci pour ton engagement
etton soutien a mes cétes et ton aide indéfectible
dans les dossiers de Leucémie Espoir 49 mais
également ceux de la FEDERATION. Merci pour
ton amitié qui a débuté par cette association.

e des remerciements particuliers a Michelle
pour avoir accepter de reprendre depuis
quelques années le flambeau de la présidence
de l'association du Maine et Loire. Le travail que
tu effectues aupres du Service Hématologie du
CHU d’ANGERS et ton engagement particulier
pour les soins de supports apportés aux
malades.

e André et Annick ton épouse, a vous deux,
des mots plus forts que reconnaissance et
merci je n’ai pas trouvé. André, je te remercie
de I’honneur que tu m’as fait en demandant cet
insigne. Je suis touché par ton mot

¢ Notre amitié débutante il y a quelques dizaines
d’années, on va dire presque 35 ans lorsque je
vous ai vus arriver tous les deux meurtris par la
perte de Céline mais combattants pour arriver
a mener l'association Céline et Stéphane du
Finistere puis la Fédération Leucémie Espoir
au plus haut. Ensemble, nous avons essuyé
quelques revers, il faut aussi le dire. Nous avons
franchi les étapes une a une en passant par la
reconnaissance d'’utilité publique, la création
du Laboratoire. Je suis heureuse André de ta
présence, je sais ce qu’elle représente pour toi
et fiere de continuer ce que tu as initié.

e (C’est avec beaucoup d’émotion que je
mesure I’honneur qui m’est fait ce soir. Mais
c’est également la reconnaissance a notre
association LEUCEMIE ESPOIR. Je partage
donc cet insigne avec tous ceux présents a mes
cétés depuis tant d’années. D’abord ma famille,
a mes parents qui nous ont quittés, des parents
discrets et modestes qui m’ont construite
dans le respect de l'autre. Puis Maguitte et
Marie Rose mes sceurs, mes belles-sceurs et
beaux-fréeres qui m’ont accompagnée et me
soutiennent toujours.

e Un mot particulier a Gérard et a M. Jeanne :
mon oncle et ma tante, pour leur présence en
cet hépital de Nantes, il y a quelques dizaines
d’années ou je ne savais pas trop ce qui
m’arrivait.

e Cette médaille, je la partage surtout avec
mon mari Alain, a mes coétés depuis 40 ans
qui m’a toujours assistée, soutenue dans cette
action. C’est a deux que nous avons bataillé
contre la maladie et c’est a deux que nous
avons continué dans notre engagement. Il a
été le conseiller, celui qui relativise, me permet
de garder confiance lorsque le doute s’installe,
celui qui encourage pour continuer.

e Ft bien naturellement, cette médaille va de
droit a mes enfants Gaélle, Christelle, Marion
et Jéréme qui ont vu leur enfance amputée
régulierement de leur mere ou pére, absents
le soir ou le week-end. lls ont vécu et vivent
toujours dans un planning organisé en fonction
de [l'association. La culpabilit¢ m’a assaillie
souvent, et je les remercie ainsi que leur
compagnon d’accepter cet élément de la
famille qui nous grignote notre vie personnelle.
e A la génération suivante, je dois toutes les
joies et le Bonheur : Thelma, Zélie, Mahé et
Romane, merci d’accepter la mamy voyageuse
aussi.

e Pourquoi s’engage-t-on ainsi et perdure-t-
on dans notre engagement ? Pour ma part,

c’est la maladie qui a tout initié il y a 38 ans ;
élément déclencheur qui entame ce processus
de refus et de bataille contre ces maladies.
Oh ! Certainement qu’il y a dans tout cela
une part de résilience ou de thérapie. C’est
ainsi que je pense également a ceux qui
nous ont laissé sur le chemin, Benoit - 18 ans
qui a confirmé linjustice d’une maladie qui
emporte des jeunes de 18 ans, Jean Louis
avec qui j'ai débuté ['association qui était
construite sur les deux départements Maine et
Loire -Vendée. Enfin tous ceux qui m’ont fait
confiance Yannick et Nadette sur le travail de
visioconférence, toute I'équipe des membres
locaux et départementaux Et je ne vais pas
tous les nommer mais vous vous reconnaitrez
vous bénévoles présents.

e Enfin I'équipe de la Fédération LEUCEMIE
ESPOIR dont les membres du bureau m’ont
fait la sympathie de leur présence, ainsi
que Beéatrice- assistante fidéle aupres du
Laboratoire Kercells biosciences qui s’ouvre a
tous nos Espoirs en matiere de recherche.
Que de beaux projets encore a continuer
ensemble contre la maladie !

e A vous tous bénévoles, merci de votre
engagement.

* A vous mes amis qui avez répondu a cette
invitation et donc avez joué un réle important
a mes cétés de quelque maniéere que ce soit,
je vous remercie d’étre venus partager ce
moment. » ¥
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KCBO002 : molécule synthétique
identique au mannosylglycérate
issu de I'algue rouge Solieria Chordalis

Hamon Nadege
PhD Ingénieur de Recherche

en chimie

Travert Marion
PhD Ingénieur de Recherche

en biologie

Depuis Janvier 2016, 'IRTMS a changé de
nom et est devenu Kercells Biosciences. Un
de nos projets de recherche est basé sur une
molécule naturelle, le mannosylglycérate (MG)
qui est issu de I’algue rouge Solieria Chordalis.
Cette molécule a été isolée et a démontré
un trés bon pouvoir immunostimulateur.
Malheureusement  cette  molécule ne
représentant que 1% de la biomasse de I'algue
seche, sa purification est laborieuse et surtout
tres onéreuse. Une alternative trés courante a
I’isolation d’une molécule naturelle consiste
alors a la synthétiser a I'identique de maniere
chimique.

Soliera Chordalis

La nature est treés bien faite et a des millions
d’années d’expérience derriére elle pour op-
timiser ses procédés: alors que I'algue rouge
utilise uniquement quelques enzymes et subs-
trats pour biosynthétiser le MG, le chimiste
a besoin de beaucoup plus de réactifs et de
matériel pour obtenir la méme molécule. D’un
point de vue schématique, au laboratoire nous
imbriquons différents produits commerciaux

entre eux pour synthétiser une molécule dé-
sirée. Contrairement a la voie naturelle, ces
synthéses nécessitent plusieurs étapes et la
formation de quelques intermédiaires de syn-
thése avant de parvenir a la molécule désirée.
Par exemple dans notre cas les produits com-
merciaux de départ ont été modifiés, couplés
et purifiés sept fois avant d’obtenir I’équivalent
du MG naturel, cette molécule synthétique a
été baptisée KCB002.

Synthése Purification Molécule
synthétique
Une fois le KCB002 obtenu, il a été entiere-
ment caractérisé afin de prouver que sa struc-
ture est strictement identique a celle de la
molécule naturelle. De plus, il est important de
vérifier que la molécule obtenue est pure afin
d’éviter qu’une contamination ne fausse son
activité biologique.
Différents tests biologiques ont alors été réa-
lisés sur la molécule synthétique KCB002 afin
de démontrer qgu’elle conserve exactement
la méme activité biologique que la molécule
naturelle. Pour cela, nous avons tout d’abord
testé sur des cellules issues du sang de don-
neur sain la « non toxicité » de la molécule.
Lorsque I'on traite les cellules avec le KCB002,
les cellules ne meurent pas. Ainsi le KCB002

n’est pas toxique pour les cellules saines, ce
qui est identique a I'activité observée pour le
MG naturel.

Comprendre la maniére dont le KCB002 agit
dans les cellules est extrémement important
pour continuer son développement vers le mé-
dicament. Nous avons ainsi voulu savoir si et
surtout de quelle maniére le KCB002 agissait
sur les cellules du systéme immunitaire. Pour
cela nous avons traité des cellules du sang de
donneur sain avec le KCB002 et nous avons
observé au microscope le nombre de cellules
présentes avant et aprés le traitement. Nous
avons ainsi pu montrer une augmentation du
nombre de certaines cellules de défense de
I’organisme : les monocytes.

Ces résultats ont été confirmés par une tech-
nique de comptage et de caractérisation des
cellules : la cytométrie en flux.

Nous avons montré que le KCB002 agit sur
I’'augmentation du nombre de monocytes. Ce-
pendant, nous nous demandons également si
cette molécule permet également une modifi-
cation de la fonction biologique de ces cellules
? Pour le vérifier nous avons isolés des mono-
cytes a partir du sang de donneur sain . Nous
avons ensuite traités ces monocytes purifiés
avec du KCB002. Ces monocytes pré-traités
ont ensuite été mis en contact avec des cel-
lules malades, des cellules leucémiques. Le ri-
tuximab,un anticorps utilisé actuellement pour
traiter les leucémies a également été ajoute.
a la suite de ces différents traitements,nous
avons mis en évidence que grace au KCB002,
les monocytes sont capables de tuer les cel-
lules malades et que cette capacité est aug-
mentée lorsque I'on combine le KCB002 avec
le rituximab.

Afin de confirmer que les résultats obtenus
avec le KCB002 sont équivalents a ceux ob-
tenus avec le MG naturel, nous avons démar-
ré une étude in vivo dans laquelle nous avons
injecté le KCB002 chez des souris ayant été
greffées avec des cellules leucémiques. Les
résultats sont attendus pour cet été.

Nous espérons pouvoir mener cette molécule
jusqu’aux essais cliniques chez ’lhomme, afin
de trouver de nouveaux traitements contre la
leucémie. ¥

Pour nous contacter :
laboratoire@kercells.com

Vous pouvez soutenir la recherche
en faisantun don a:
Leucémie Espoir Recherche
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Les années 2015 et 2016 sont parsemées de belles rencontres, au gré du vent... d’est en ouest,

du nord au sud.

Ces rencontres ont étoffé et renforcé nos équipes qui luttent inlassablement contre la maladie.

Ce sont des challenges remportés, des défis relevés, des hauts et des bas...toujours avec
notre objectif principal de venir en aide aux malades et a leurs familles. Que de beaux témoi-

gnages récoltés iciet Ia !

L’aventure continue avec tous les bénévoles, les sympathisants, les nouvelles associations,
méme si certaines ont préféré emprunter un chemin différent.

Plus que jamais, soyons solidaires et semeurs d’espoir !

Des jeunes
comédiens
se mobilisent
contre la leucéemie

haque année, [I'Association théatrale

des jeunes de Courcité (AJC), dans le
département de La Mayenne, fait un don a une
association caritative.
« Le spectacle Shérifement Vétre, que nous
avonsjoué cette année, a permis de collecter
1 200 €. En effet, sur les 1 200 entrées
totalisées lors des représentations, 1 € par
entrée était reversé a une association. Nous
avons choisi Leucémie Espoir, en référence
a l'un de nos membres, atteint de leucémie,
il y a quelques années. Il est aujourd’hui
guéri et en bonne santé », explique Pierre
Leroy, président de ’AJC.
Tout a I’honneur de cette association d’acteurs
de 15a25 ans: c’est un spectacle, entierement
créé par les comédiens qui intégre des vidéos,
de la musique et des passages relevant de la
comédie musicale.

En avril 2016, une dizaine de membres de la
troupe ont pu s’entretenir avec la présidente et
la trésoriere de la Fédération Leucémie Espoir.
«C’estlapremiére fois que nous rencontrons
les bénéficiaires. Habituellement, nous
effectuons un virement par internet, sans
avoir connaissance de /linterlocuteur »,
poursuit le président de I’AJC. Durant plus
d’une heure, Francgoise et Yvette ont expliqué

aux comeédiens les objectifs de I'association.
Elles ont précisé les utilisations multiples de
cette contribution : les aides aux malades, aux
familles touchées par la maladie, ou encore les
soins de support :

(soins socio esthétiques, lecture, musico-
thérapie)...

Pour finir, ils ont célébré, autour d’un verre, le
prix du jury recu par les jeunes, lors du Festival
du théatre amateur, qui s’est déroulé a Bon-
champs-lés-Laval, du5au9 avril. « Une récom-
pense a laquelle personne ne s’attendait »,
termine Pierre Leroy. &

Donner, pour sauver des vies !

Merci a ces jeunes comédiens
de leur investissement.
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Une belle rencontre avec Abdallah Dahnouche
Un grand marathonien au service d’une grande cause

La Federation : Abdallah, vous vous étes engagé auprés de la
Fédération Leucémie Espoir pour I'aider dans le combat qu’elle
meéne contre la maladie, pouvez vous nous indiquer les raisons
de votre démarche ?

Abdallah : « Lorsque c’est pour la bonne cause, les gens se mo-
bilisent toujours et plus particulierement quand ils sont sensibi-
lisés sur le sujet. En effet, a titre personnel, j’ai été touché dans
mon cercle familial et amical par cette terrible maladie.

C’est la raison pour laquelle j’ai souhaité mettre a profit ma pas-
sion pour la course a pied, en m’alignant sur plusieurs marathons
et ce, sous les couleurs de la fédération. Mon ambition est bien
sdr de collecter des fonds mais au-dela de cette action, c’est
aussi et surtout le souhait de communiquer qui a pris le pas.
L’idée est de mieux faire connaitre la Fédération dans les régions
ou je participe a un défi sportif. C’est trés motivant de réaliser un
tel projet mais cela demande aussi beaucoup d’investissement
que I'on oublie vite si I’'on met en perspective les épreuves de la
maladie. »

La Fédération : Un grand merci a notre ami marathonien qui
porte haut les couleurs de notre association et qui réaffirme
sans cesse aupres de ses interlocuteurs notre volonté d’étof-
fer notre présence sur le territoire afin d’étre au plus pres des
malades pour mieux les aider. &

Renaud LABRUNIE et les kilométres de I’espoir

Qui est Renaud Labrunie ?

C’est d’abord un sportif, un vrai, qui aime les
défis et le dépassement de soi mais c’est aus-
si un homme de cceur qui réussit a allier sa
passion -du tricycle couché- et sa mobilisation
pour de bonnes causes : Les clowns Stéthos-
copes et la FEDERATION LEUCEMIE ESPOIR.

Quel défi en 2015 ?

Ce sont 1289 km parcourus sur son tricycle
couché, de Eysines (dans le Sud ouest, en Gi-
ronde) au Mont Saint Michel ; du 2 avril au 16
avril 2015.

Et en 2016 ?

Pour la 4™ édition, Renaud est parti le 14
septembre 2016 de Banyuls-sur-Mer pour re-
joindre Eysines aprés un périple engagé de
1017km. Pas moins de 33 cols a franchir !

Pourquoi ce défi humanitaire ? Une telle mis-
sion ?

Sa rencontre avec André Civray I’a convaincu
que la communication sur la Fédération Leucé-

mie Espoir était un vrai challenge et une vraie
richesse pour tous. A chaque étape, I'idée est
de partager avec la population locale, en sen-
sibilisant aux actions qu’il soutient.

Concerné par la leucémie dans son entourage,
Renaud a compris combien c’est important
d’étre soutenu et aidé dans cette épreuve et
ce combat. &

Bravo a cet aventurier solitaire pour
ce bel engagement et merci. Bonne route !
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Jacques Guermont et son équipe du COCELIC

« llIs ne savaient pas que c’était impossible,
alors..ils I'ont fait ! ».

n avrii 2016, La Fédération Leucémie

Espoir a répondu a I'appel de Jacques
GUERMONT, alliant ainsi le travail de bénévolat,
la découverte (pour la plupart d’entre nous)
d’une discipline sportive (la lutte celtique), la
fraternité et I'ouverture aux autres.
Que de bons moments passés dans le cadre
exceptionnel de la Brest Aréna, vibrant a
chaque combat, a chaque hymne, a la voix
magique de Clarisse Lavanant chantant le «
Bro gozh ma zadou » !
Pour célébrer le 30°™ anniversaire de la
Fédération internationale des luttes celtiques,
le COCELIC, Comité d’Organisation du
Championnat d’Europe de Luttes Inter Celtiques,
a été créé. Ce Championnat, c’est une grande
vitrine de 120 lutteurs : des lutteurs de gouren
(lutte bretonne) et de back-hold (lutte écossaise)
en provenance de douze nations ; de tous les
poids. Avec les compétitions pour les seniors
femmes et hommes, les juniors hommes et, pour
la premiére fois, les juniors femmes.

Ce mot de remerciement adressé a Jacques et
son équipe résume I’engagement réciproque :
« Un trés grand merci a ce « grand homme »
Jacques Guermont et toute son équipe
du Cocelic, Chantal, Karine, Fanch et tant
d’autres... Merci d’avoir associé notre
association, la Fédeération Leucémie Espoir
a ce réve et ce pari un peu fou. Nous avons
vécu une extraordinaire aventure sportive et
humaine, empreinte de simplicité, de fraternité
et d’émotions intenses.

Ce championnat d’Europe de luttes celtiques,
nous ne l'oublierons pas et nous adressons nos
chaleureuses félicitations a tous les lutteurs et
un tres grand bravo aux heureux gagnants !
Leur combat est aussi le nétre dans la lutte
contre la maladie : tenir bon, ne rien lacher
malgré les hauts et les bas, faire preuve de
courage, de pugnacité et d’espoir surtout.
Solidarité, enthousiasme, motivation, esprit
d’équipe, ces mots et ces réalités nous animent
tous... Merci pour les malades et leurs familles
de votre soutien.

Une mention toute particuliere a Michel Coat
pour sa magnifique création, oh combien
symbolique, sculptée spécialement pour
I’équipe gagnante Espoir féminines, pour
'ESPOIR tout simplement ! Bravo aux
Bretonnes ! »

Et ’aventure ne s’arréte pas la :

Jacques Guermont et son équipe nous ont
rejoints pour la journée du 15 juillet a Brest,
journée particuliere consacrée aux malades
que YANN ELIES a partagée avec la FLE.

A cette occasion, voici quelgues mots
émouvants prononcés par Jacques Guermont :
« La vie est un défi et I'optimisme une forme de
courage qui, donnant confiance et force aux
autres, méne bien souvent au succes.

Le championnat de luttes celtiques en avril
2016 fut un succeés, non seulement parce qu’il

a donné du bonheur a tous et toutes, acteurs,
organisateurs, partenaires, collectivités,
spectateurs, bénévoles mais surtout, parce

B Une belle rencontre :
Michel Coat, un artiste sculpteur
passionné et généreux

Sollicité par le Cocelic, Michel s’est proposé
de créer un magnifique trophée en bois pour la
toute nouvelle catégorie du Championnat de
luttes celtiques, I'équipe ESPOIR FEMININ, a
I’effigie de notre association.

Tous unis dans le combat, les lutteurs celtes
et les malades ! Merci Michel pour ce chef-
d’ceuvre magnifique plein de symbole ! &

qu’il a, comme une parentheése irréelle, créé
un instant magique de fraternité, de respect,
d’échanges et de générosité ....

Le plus important est cet optimisme, cette
force, cette envie de partager...et de lutter
contre les éléments. Ce sont bien les valeurs
qui nous réunissent tous ici...

Lutter, lutter inlassablement, ne jamais renoncer
et toujours...garder espoir ! »

Ce fut aussile moment de la remise de cadeaux
offerts par le Cocelic aux soignants du CHU
pour le bien-étre des malades, a la FLE. Un
magnifique geste de solidarité apprécié de
tous. Un trés grand merci pour I’espoir que
nous incarnons tous.

gagner le Combat pour la Vie !

Au dela de la représentation d’un simple combat de Gouren entre 2 jeunes femmes, ce
trophée se veut surtout symbolique : face a une «premiere attaque», la deuxieme jeune
femme (au dessus) va se battre, lutter et contre-attaquer par une prise en kliked (pied enroulé
autour de la jambe)... et finalement gagner ce combat !!! Gagner ce combat... comme il faut
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Une histoire a quatre mains...

La Fédération Leucémie Espoir et I'Ordre International des Anysetiers

partagent de belles valeurs comme I'entraide, la solidarite.
L’ordre international des Anysetiers

Qui sommes-nous ?

es Maistres Anysetiers sont épris d’ami-

tié internationale, de culture et de solidari-
té confraternelle envers les autres. lls se sont
donnés pour mission de faire revivre la légende
et la tradition de la corporation médiévale des
Anysetiers, au service d’un idéal : servir son
prochain.

Et d’ou venons-nous ?

Une association régie par la loi 1901, dont
I'origine remonte au Moyen-Age. A cette
époque, les nombreuses Corporations qui
regroupaient des personnes de méme pro-
fession formaient des Confréries trés puis-
santes. Outre des regles propres a chaque
Corporation, ces Confréries imposaient a leurs
membres un certain nombre de régles morales
dont une obligation d’assistance mutuelle, au
plan moral comme au plan matériel. De méme,
ils devaient s’engager a pratiquer I’honnéteté
a tous égards, c’est-a-dire aussi bien envers
eux-mémes, qu’envers autrui. En I’'an de grace
1263, la Corporation des Anysetiers était en-
registrée au Chételet sur le Grand Livre des
Métiers par Etienne Boileau, Prévost de Paris.
Ses membres étaient a la fois des médecins
et des apothicaires qui mettaient leur connais-
sance approfondie des propriétés de I'anis au
service d’un idéal : aider autrui. Les Anysetiers
écrasaient les graines d’anis avec un pilon ar-
rondi en forme de marteau. lls obtenaient une
pate gu’ils utilisaient pour fabriquer des dro-
gues, des onguents et des liqueurs dont ils
pourvoyaient ensuite les Rois et les Seigneurs,
mais aussi le bon peuple. La Révolution de
1789 a mis fin a la Corporation des Anysetiers.

Les Anysetiers modernes
sont réapparus il y a 60 ans

Sous I'impulsion de Paul Ricard, la confrérie
des Anysetiers du Roy renait fin 1955, dans un
esprit d’amitié et de solidarité fait de tolérance
et de compréhension mutuelle. Elle fait revivre
les antiques traditions de la Corporation des
Anysetiers en visant a défendre et promouvoir
les valeurs culturelles et morales qui consti-

20 JANVIER 2016
Francoise Tillier, présidente de La Fédération Leucémie Espoir
et Jean-Francois Brebion, Grand Maistre de la Commanderie
du Choletais, des Mauges et du Bocage Vendéen de I'Ordre
International des Anysetiers signent une convention.

24 AVRIL 2016
Rando de Vezins

30 AVRIL 2016
Remise de don par la Commanderie du Comté-De-Valentinois,
en présence du Professeur Michallet et des bénévoles
de Leucémie Espoir 69

tuent les fondements de notre civilisation.

En 1968, I'association des Anysetiers du Roy
se transforme en Ordre International des Any-
setiers. Les Commanderies sont regroupées
en Régions Anysetiéres ignorant les frontieres
des Etats.

L'Ordre International des Anysetiers réunit des
hommes et des femmes de bonne volonté et
de haute qualité qui entendent défendre et
promouvoir les valeurs culturelles et morales
qui sont les fondements de notre civilisation.
Les Maistres Anysetiers se font un devoir de
soulager la misére humaine au travers de tres
nombreuses manifestations organisées au bé-
néfice d’oceuvres sociales, de remise de dons
dans les domaines caritatifs les plus divers.

La Commanderie du Choletais, des Mauges et
du Bocage Vendéen a pour buts :

- la création et le développement de relations
amicales d’ordre scientifique, culturel, social
et sportif entre ses membres et ses sympathi-
sants,

- Paide aux organismes, groupements, asso-
ciations et ceuvres poursuivant une action ca-
ritative et la solidarité sous toutes ses formes,
- I'étude et la recherche des vertus de I’ANIS
dans tous ses empilois.

Fil Rouge

La commanderie a choisi cette année de
mettre en place un Fil Rouge d’Actions au pro-
fit de la Fédération Leucémie Espoir (FLE). Ce
Fil Rouge doit nous permettre de valoriser les
valeurs solidaires de notre Ordre, ces valeurs
qui sont la richesse méme de nos belles céré-
monies d’intronisation.

Un homme, un marin au grand cceur, partage
aussi ces valeurs fondamentales. Yann ELIES
prendra le départ du Vendée Globe le 6 no-
vembre prochain a bord de I'lMOCA «QUEGUI-
NER-LEUCEMIE ESPOIR» emportant avec lui
notre flamme anysetiere autour du monde. Com-
bat contre les Mers... Combat contre la Maladie...

Yann ELIES a vite fait le parallele en soutenant la
Fédération et se rendant, dés qu'il en a la pos-
sibilité, au chevet des enfants malades dans les
hépitaux pour les aider a se battre contre cette
terrible maladie.

Du 17 octobre au 6 novembre, I'ordre sera
présent sur le stand de la FLE, prét a accueil-
lir le million et demi de visiteurs qui fouleront
les allées du Village du Vendée Globe. Merci
a Francoise TILLIER, Présidente de la FLE, de
nous permettre ainsi de communiquer sur la
philosophie et sur les valeurs fondamentales
de notre Ordre, et sur ’engagement sociétal et
humaniste défendu par tous les maistres Any-
setiers. &

15 JUILLET 2016
Avec Yann ELIES lors de sa visite au CHU de Brest
(secteur stérile et pédiatrie)

16 JUILLET 2016
Remise de don par la Commanderie du Pays
de Léon et de Cornouaille
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Un site... une adresse... des contacts...
www.leucemie-espoir.org

« Toute douleur qui n’aide personne est absurde »
A.Malraux

Pour évoquer les différents contacts qui nous
sont adressés via le site de la Fédération,
Nous pouvons nous appuyer sur I'acrostiche
ci-dessous : CONTACT.

C ombat

O bligatoirement
N ormal

T abou

A ttente

C onstructive

T ous

En effet la plupart des contacts refletent
de maniere sous-jacente un combat, c’est
pourquoi nous considérons que chaque contact
justifie obligatoirement une réponse. Quel que
soit son contenu, nous I'estimons normal, au
sens de « légitime ». Nous ne nous imposons
donc aucun tabou et respectons I'attente
de notre interlocuteur. Nous apportons une
réponse tres rapidement et de la maniere la plus
constructive possible, quand bien méme nous
sommes obligés de répondre négativement.
Tous nos émetteurs, sans exception, obtiennent
une réponse.

Quelques chiffres

En un an du 1/08/2015 au 31/07/2016, nous
avons traité 137 contacts qui ont nécessité
I’émission de plus de 200 courriels.

Les motifs sont trés variés, cependant quatre
d’entre eux rassemblent 80% des sollicitations
qui nous parviennent :

*50% représentent des demandes d’aides
financieres.

* 10% concernent des souhaits d’occupation
d’appartements de repos.

* 13% consistent en des interrogations de nature
médicale.

* 27% émanent de gens qui nous proposent leur
aide (engagement bénévole, dons, etc.)

Un graphique sera sans doute plus parlant
pour illustrer la répartition de ces différents
contacts.

Nous éprouvons divers sentiments dans le
cadre de ce travail :

* Une certaine tristesse lorsque nous sommes
dans Iimpossibilité de répondre positivement
a la demande qui nous est adressée. C’est
notamment le cas des malades étrangers
qui souhaitent obtenir des soins sur notre
territoire.

e Par contre, notre satisfaction est grande
lorsque nous pouvons apporter une réponse
positive au travers d’une aide financiere, de
la mise a disposition d’un appartement, de
I"'accompagnement d’un défi ou de toute autre
apport de solution innovante. Ces échanges
souvent passionnants sont toujours empreints
de cordialité et d’humanité. ¥

« La vie est un chemin de rencontres...

« Ce livre est un message fort,
certains y trouveront une gréace,
d’autres un beau cadeau de la vie.... »
extrait de la préface écrite par Francoise Tillier

epuis I'annonce de sa maladie et tout au long

de son séjour au centre hospitalier, Yvette a
tenu un journal décrivant son difficile quotidien.
De son dur combat contre la leucémie est né
le projet de témoigner pour inciter les autres
malades a ne jamais baisser les bras.

Un contact avec la FLE a favorisé la
concrétisation de son projet : « Téte a moelle »
coécrit avec son amie Joélle, a pu étre édité.

De cet ouvrage passionnant se dégage une
philosophie de vie que le lecteur se doit de
« consommer » sans modération : « La maladie
est une malédiction que I'espoir s’évertue
a contrarier ». b
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Assemblée Générale Extraordinaire et Ordinaire

en date du 14 Mai 2016 (exercice 2015)

Les assemblées générales extraordinaire et ordinaire de la Fédération Leucémie Espoir se
sont déroulées le samedi 14 mai 2016 salle de 'Odyssée a Pusignan (Rhdne).

Sandrine Morales, Présidente de Leucémie Espoir 69, accueille et remercie toutes les
personnes présentes, et indique sa fierté d’organiser cette Assemblée Générale. Elle tient a
évoquer la mémoire d’André CIVRAY, sans qui rien n’aurait été possible, et celle de Catherine
(fille de Monique et Laurent GUEGUEN) a qui le Challenge Cathou est dédié tous les ans

depuis maintenant 7 ans.

La Présidente Francoise TILLIER remercie San-
drine Morales et son équipe de Leucémie Espoir
69, pour leur accueil ainsi que pour I'organisa-
tion de cette Assemblée Générale en marge du
Challenge CATHOU. Francoise Tillier fait part
également de son émotion, remerciant Annick
Civray pour sa présence parmi nous, et le regret
que notre ami André nous ait quitté trop t6t pour
étre présent ce jour. Cette Assemblée Générale
est dédiée a celui qui nous a montré le chemin
et qui nous guide encore afin de poursuivre I'en-
traide aux malades et aux familles

Monsieur GARNIER Adjoint au Maire de PUSI-
GNAN remercie d’avoir choisi sa commune pour
organiser ’Assemblée Générale de la Fédération
Leucémie Espoir.

Un diaporama en hommage a André CIVRAY
(fondateur de la Fédération Leucémie espoir) est
diffusé.

Francoise TILLIER tient également a évoquer
la mémoire de Paul CLAUDE (Responsable du
Bureau d’Aide Social -BES partenaire depuis de
nombreuses années de la FLE) disparu en début
d’année.

H Assemblée générale extraordinaire
14 mai 2016

La Présidente Francoise TILLIER et le secrétaire
Pierre LAIZET, apres avoir constaté que les forma-
lités de convocation des membres sont respec-
tées, que les présents et représentés permettent
de délibérer valablement, déclarent ouverte cette
assemblée générale extraordinaire et passent a
I’ordre du jour :

Modifications Statutaires : modification de I'ar-
ticle 1 des statuts, notamment quant a I'adresse
de son siége social, sous condition suspensive
de I'accord ministériel.

Son siége social est fixé au domicile du Pré-
sident ou de la Présidente ou en tout autre lieu
du département sur décision du conseil d’ad-
ministration. Le transfert du siége de la Fédé-
ration dans un autre département reléve de la
compétence de Passemblée générale.

L’Assemblée Générale approuve Ia modifica-
tion de larticle 1 des statuts a 'unanimité.

H Assemblée générale ordinaire
14 mai 2016

L'assemblée générale ordinaire de la Fédéra-
tion Leucémie Espoir, statuant sur I’exercice
2015, a suivi I’Assemblée Générale extraordi-
naire selon I’'ordre du jour annoncé.

Le P.V. de ’Assemblée Générale du 30 Mai
2015 est approuvé a 'unanimité.

Rapport d’activités 2015 : Celui-ci est présen-
té par le secrétaire Pierre LAIZET. Son fonction-
nement est rappelé : 18 membres ainsi que plu-
sieurs conseils : un juriste, Michel COURTAY ;
un Expert-comptable, Vincent GORIOUX ;
un Fiscaliste, Michel SENANT ; un Médecin
Conseil, Professeur Mauricette MICHALLET.

> Le Conseil d’Administration s’est

réuni

a 4 reprises pour travailler sur :
I’élection des membres du bureau ; I’actualité
du laboratoire Kercells Biosciences ; les orien-
tations de la Fédération ; la création de nou-
velles Associations ; la communication ; les
soins de supports ; la participation au projet
Vendée Globe ; les participations financiéeres de
la Fédération ; les comptes de la Fédération ;
le recrutement d’un stagiaire ; le suivi des an-
ciennes Associations ; la préparation de I'As-
semblée Générale 2016.

> Le bureau de 8 membres s’est réuni
a 2 reprises pour travailler sur :

les fonctions et attributions des membres du
bureau ; la Revue de la Fédération ; les partici-
pations financieres de la FLE (aupres d’autres
Associations) ; la mise en place du Conseil
scientifique du laboratoire Kercells Bios-
ciences ; la préparation du Vendée Globe ; la
communication de la Fédération.

ACTIVITES

¢ Aides financiéres et matérielles aux ma-
lades et a leurs familles :

- 94 demandes d’aides financieres pour un
montant total de 46 415 €.

- financement de I’organisation d’une croisiere
jeunes adultes, dans le cadre de son partena-
riat avec I’Association « A chacun son cap »
pour un montant de 25 000 €.

- Financement du projet du coureur Abdallah
DANOUCHE pour la réalisation de 10 Mara-
thons sur un an, avec pour ambition de faire
connaitre la FLE et récolter des fonds au pro-
fit de la Fédération.

¢ Des rencontres enrichissantes :

- Ecriture par Francoise Tillier de la Préface
du livre « TETE A MOELLE » de Mmes DU-
TARTRE et KERL.

Le 3 décembre 2015, rencontre avec Le Pro-
fesseur Mauricette Michallet et sollicitation
pour le poste de Médecin Conseil.

- Signature d’une convention de partenariat
avec I'Ordre des Anysetiers (Commanderie
du Choletais) pour le projet du Vendée Globe.
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¢ Mise a disposition des malades et de leurs
familles d’appartements thérapeutiques.

e Accord sur le changement de dénomination
du laboratoire IRTMS pour celui de KER-
CELLS BIOSCIENCES et participation et sui-
vi des travaux de ce laboratoire.

NOS OBJECTIFS DE CANNEE ECOULEE

¢ Recentrer nos efforts auprés des Malades

- En améliorant notre communication, afin
d’étre connu du plus grand nombre et recon-
nu par les instances médicales

- En renforgant notre maillage territorial (créa-
tion de nouvelles Associations Départemen-
tales)

¢ Aider les nouvelles Associations dans leur

développement

- En leur apportant I’aide matérielle et finan-
ciére nécessaire a leur croissance

e Contribuer a 'avancement de la Recherche,
par I'intermédiaire du Laboratoire KERCELLS
BIOSCIENCES

CONCLUSION

Apres quelques démissions (personnelles pour
certaines ou liées aux choix de la Fédération
pour d’autres) nous constatons un renforce-
ment des liens avec les Associations membres
de la Fédération, ainsi que I'arrivée de deux
nouvelles Associations Leucémie Espoir lloé
44 et Leucémie Espoir 78.

Mais il reste encore beaucoup de chemin a
parcourir pour aider les malades et leurs fa-
milles, et nous avons besoin de I'aide de tous,
du soutien et de la confiance de nos donateurs
actuels et futurs ainsi que de la reconnaissance
des équipes médicales et paramédicales.

B Rapport financier et approbation
des comptes

Mr Yves BRUN commissaire aux comptes

nous présente les comptes de la Fédération

arrétés au 31/12/15.

- Le compte de Résultats qui reprend les res-
sources et leur utilisation faite par la Fédération

- Le Bilan qui peut étre assimilé a une photo-
graphie patrimoniale de la Fédération

Les documents comptables légaux permettent la
présentation des 2 aspects financiers suivants :

¢ La gestion de I’exercice, c’'est-a-dire I'ana-
lyse de la capacité d’équilibre de la fédéra-
tion en comparant les produits de I'année
avec le prix de revient des actions.

e La situation patrimoniale qui illustre a la
date de clbéture I'ensemble des droits de la
Fédération (les actifs) par rapport a ses obli-
gations (le passif).

> Conclusion du Commissaire

aux comptes :
« Nous n’avons pas d’observation particuliére a
formuler sur la sincérité et la concordance avec
les comptes annuels, les informations données
dans le rapport de gestion des administrateurs
et dans les documents adressés aux membres
de votre association sur la structure financiere
et les comptes annuels de I’association.
Les comptes sont certifiés et en correspon-
dance avec les éléments fournis. »

> Résolution de ’Assemblée Générale :
L'assemblée générale, aprés avoir entendu
lecture du rapport moral, du rapport d’activi-
tés, du rapport financier et des observations
des commissaires aux comptes, donne quitus
et sans réserve au bureau de la Fédération
Leucémie Espoir de sa gestion de I'association
pour I’exercice 2015 et approuve les comptes
présentés.

Cette résolution est adoptée a I'unanimité.

B Rapport moral et financier
KERCELL'’S Biosciences

S.A.S. fondée en 2014 sous le nom d’l.LR.T.M.S.
(Institut de Recherche Translationnelle en
Maladie du Sang), il a été renommé Laboratoire
KERCELLS Biosciences en fin 2015. Les
bilans d’activités et financiers sont présentés
a I’Assemblée.

B Rapport Moral et Orientations
de la Féderation pour 2016

La Présidente nous fait part des difficultés
rencontrées en 2015. Pour les surmonter et
partager les taches, elle s’est entourée d’une
équipe répartie en diverses commissions. Le
Bureau de la Fédération est composé de 3
vice-présidents, une trésoriere et son adjointe,
un secrétaire et son adjoint, soit 8 membres
qui I'ont secondée et soutenue durant ces
mois jalonnés de soucis.

Suite a la restructuration du laboratoire IRTMS
devenu Kercells, passant d’'un statut public a
un statut privé, et de ce fait, I'incompatibilité de

garder le méme statut pour les dirigeants, de
nombreuses interrogations et incompréhensions
ont germé et ont entrainé la démission de deux
Associations (Leucémie Espoir 53 et Leucémie
Espoir 58) ainsi que celle du Professeur Chris-
tian Berthou, médecin conseil de la FLE. Cette
derniére démission a engendré de nombreuses
questions, en particulier dans I’Association Céline
et Stéphane L.E. 29. C’est pourquoi, Frangoise
TILLIER remercie Jean Paul QUERE ainsi que les
membres de son Association pour avoir continué
leurs missions auprés des malades sans se lais-
ser envahir par le découragement.

Mais cette année écoulée, c’est aussi la création
de deux Associations (ILOE Leucémie Espoir 44
et Leucémie Espoir 78), ainsi que 3 projets de
création en attente de concrétisation.

L'année 2015 est aussi marquée par de belles
rencontres, en particulier notre nouveau Médecin
Conseil, le Professeur Mauricette MICHALLET
et la création d’'un Conseil Scientifique chargé
d’intervenir auprés du Laboratoire KERCELLS
Biosciences. Ce fut également la rencontre avec
I'Ordre International des Anysetiers (en particu-
lier la Commanderie du Choletais) avec qui nous
avons signé une convention de financement pour
notre stand au Vendée Globe, ainsi que la créa-
tion d’un fil rouge toute I'année pour aider nos
Associations Fédérales (un chéque de 4 000 € a
été remis récemment a L.E. 69 par les Anysetiers
de la Drome).

LES ORIENTATIONS 2016

La présidente souhaite tout d’abord soutenir les
Associations existantes, mais aussi accentuer
notre représentation nationale pour une meilleure
visibilité. La fédération doit &tre un outil au service
des malades. Pour ce faire, nous portons nos es-
poirs sur le développement et la réussite du La-
boratoire KERCELLS Biosciences, pour aider les
malades de demain.

Enfin une orientation commune rassemble toutes
nos associations ; il s’agit du développement des
soins de support sous ses multiples aspects,
passant de la musicothéraphie a la socioesthé-
ticienne en allant vers le Sport. Nous avons, tous
et toutes, cette envie de prendre en compte la
douleur, la souffrance et le mental des malades
pour arriver « pas a mieux vivre la maladie » mais
au moins a mieux la supporter et a passer vite a
une étape de reconstruction.

Francoise TILLIER tient a remercier de la
confiance et des encouragements qui lui ont été
témoignés lors de la reprise de ce flambeau. Elle
renouvelle sa confiance pour la poursuite de nos
objectifs. Nous trouverons les moyens de nos ac-
tions, les « Gwennegs » comme le disait si bien

notre regretté André.

Chaque association trouvera I'appui de I'autre
pour se développer. Grace a notre engage-
ment d’aujourd’hui et de demain, nous allons
construire pour étre des semeurs d’espoir et étre
toujours plus présents auprées des malades et
leurs familles dans la souffrance, et espérons-le
sur le chemin de la guérison.

B Organisation Vendée Globe

Monique GUEGUEN et Béatrice VIELLE-CARRE
nous présentent leurs travaux pour I'organisation
et la mise en place de notre stand sur le village du
Vendée Globe.

Notre présence sur cette course est le fruit du
partenariat de la Fédération avec le Groupe QUE-
GUINER et le bateau du skipper Yann ELIES.
Compétiteur dans I'ame, Yann ELIES est doté
d’un mental de Champion, d’'une combativité
a toute épreuve, des qualités qui peuvent étre
mises en lumiére avec celles nécessaires pour
affronter la maladie.

Considéré comme I'Everest des Mers, le Vendée
Globe, organisé tous les 4 ans, offre une couver-
ture médiatique de premier plan. De méme, le vil-
lage a enregistré le passage de plus de 2 millions
de visiteurs, lors de sa précédente édition. Cette
présence est pour la Fédération, I'occasion de se
faire connaitre du plus grand nombre.

C’est pourquoi, conformément a la décision prise
lors du C.A. du 05/12/15, d’organiser cette mani-
festation, il est prévu : la location d’un stand de
18 M? ; la création d’objets mis en vente avant,
pendant et apres le départ de la course ; des ani-
mations sur le stand.

M Intervention du Dr Céline BRUYERE
pour le laboratoire KERCELLS
Biosciences

Présentation du laboratoire :

- 2010 Création par la FLE d’un laboratoire sous

statut public dénommé IRTMS

- 2014 Création d’'une SAS englobant 'IRTMS en

partenariat avec le groupe QUEQUINER sous
statut Privé

-2016 Changement de nom I'IRTMS devient

KERCELLS Biosciences

> KER remonte au vieux breton: endroit forti-
fié, citadelle, forteresse: pour montrer notre
encrage breton et notre conviction

> CELLS pour cellule, terme universel et in-
ternational

> Biosciences pour situer directement notre
domaine de recherche

Les salariés du Laboratoire sont répartis sur
les sites du CHRU MORVAN et de LCUFR des
Sciences de 'UBO.
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W Intervention du Professeur
Mauricette MICHALLET,
Médecin Conseil de la FLE
Le professeur Mauricette MICHALLET indique
que la Fédération a un réle important a jouer
dans la solidarité vis-a-vis des malades.

- En amont, en contribuant a aider la Recherche.

- Pendant, par le biais des dons de sang, de pla-
quettes et de moelle, et en favorisant, aupres
du plus grand nombre, 'information concer-
nant I'inscription sur les fichiers de donneurs
(la France compte moins de 250 000 inscrits
sur le registre national de don de moelle
osseuse, alors que I’Allemagne en compte
4 millions).

- Aprés, car les patients sont actuellement
traités par Chimiothérapie, mais cette théra-
pie occasionne de nombreux dégats. C’est
pourquoi, avec la volonté du malade, nous
avons la possibilité d’aider le patient a se re-
construire par le biais du développement des
soins de support.

Pour traiter au mieux, il faut bien connaitre la
maladie !

Les leucémies sont provoquées par une ano-
malie génétique, une mutation, un change-
ment de localisation chromosomique.

La leucémie AIGUE se caractérise par un
dysfonctionnement général de I'organisme. Le
systéme immunitaire devient malade, et n’est
plus capable de protéger I'organisme, la moelle
ne produit plus de globules rouges porteurs
d’oxygéne, les plaquettes se détruisent,
provoquant des saignements importants,
une prolifération de globules blancs qui ne
parviennent pas a maturité induisent des
infections.

Jusqu’a un passé proche, la leucémie AIGUE
n’était pas diagnosticable. Aujourd’hui, les
progrés de la science permettent de pouvoir
poser un diagnostic de plus en plus rapide et
fin sur la leucémie AIGUE. Mais il faut recon-
naitre que nous ne sommes pas tous égaux
face a cette maladie (selon notre mode de vie,
le lieu ou nous résidons... !)

Un diagnostic fiable et rapide est capital dans
le traitement de cette maladie. Cela nécessite
des moyens en personnels qualifiés et maté-
riels et outils de diagnostic importants. C’est
pourquoi des Associations comme la FLE
doivent jouer un réle.

L'ensemble des greffes Allogéniques, quelles
soient issues de cellules souches (provenant
de don de moelle, de sang placentaire) ou in-
trafamiliales représentent moins de la moitié
des greffes réalisées.

L’avenir, sera des traitements plus ciblés, ba-
sés sur I'immunothérapie, la biologie molécu-
laire, mais aussi par de nouvelles perspectives
d’autogreffes des lymphocytes du patient gé-
nétiguement modifiées (CAR T - cells), d’ anti-
corps attaquant les cellules tumorales.

B Questions diverses

Francoise TILLIER remercie le Professeur
Mauricette MICHALLET pour sa brillante in-
tervention. Elle indique également, qu’en re-
merciement de leur engagement auprés de la
Fédération, elle proposera au Conseil d’Ad-
ministration de la FLE de nommer Mme An-
nick CIVRAY au titre de Membre honoraire
de la Fédération, et Mr André CIVRAY au titre
de Membre honoraire de la Fédération (a titre
posthume).

B Mot de cléture de la Presidente :
Afin de finir sur une note d’espoir, Frangoise
TILLIER souhaite la bienvenue a Nael (petit
fils de Chantal et Manu SCOZZARI de LE
71) et Lowen ELAN le fils d’Anne et Julien
(LE ILOE 44). »

Associationt "'d

LEUCEMIE ESPOIR 18

Du renouveau dans I’association LEUCE-
MIE ESPOIR 18.

L’association Leucémie Espoir 18 s’est
restructurée et a fait 'objet d’une déclaration
a la Sous-préfecture de St Amand Montrond,
le 2 février 2016.

Elle est constituée de 9 administrateurs, dont
un bureau présidé par Mireille BOURCIER,
assistée de Violaine LEFEBVRE, vice-
présidente, Philippe JULIEN, secrétaire et
Patricia FOUCRIER, trésoriére.

Elle a pour but de poursuivre les actions
engagées parlaprécédenteassociationdissoute
le 31 décembre 2015 et de développer 'aide
aux malades et leurs familles sur ’'ensemble du
territoire du département du Cher.

Cette nouvelle structure a mené plusieurs
actions afin de se faire mieux connaitre et
de récolter des dons, trouvant appui aupres
d’autres associations locales.

- Tenue d’un stand a la Féte des Plantes a
Apremont sur Allier les 14 et 15 mai, grace
a la collaboration du magasin Botanic de
Varennes Vauzelles qui a fourni les plantes,
offertes en échange d’un don. Ce qui a permis
de collecter 492 euros. Remerciements a
Monsieur LAMBERT, directeur du magasin.

- Participation au ball trap de Neuvy Le
Barrois en appui de |'organisation par le
Comité des Fétes. Nos remerciements a nos
collegues du comité qui nous a attribué un
don de 100€.

- Balade le 5 Juin a Dun-sur Auron, organisée
par la Fondation Groupama pour Ila
Santé (caisses locales des départements
Groupama Rhéne-Alpes Auvergne) au profit
de Leucémie Espoir 18.

Une convention de formalisation avait été
signée le 27 mai entre les 2 présidents,
mentionnant la prise en charge de toute la
logistique concernant la balade.

La balade a réuni une centaine de marcheurs
malgré une météo trés défavorable et a permis
une collecte de 1 038 euros (1€ donné =
1€reversé aLE 18). ¥

Remerciements a Paul Etienne DEVOUCOUX et Virginie MARTIN
qui ont choisi Leucémie Espoir 18 (dans le Cher) pour la 3°™ année de I’édition
de I'opération « Ensemble pour vaincre les maladies rares ».
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LEUCEMIE ESPOIR BAPTISTE 21 L3

ette année 2015 aura été davantage sous

le signe de la parole et de I’espoir, avec les
mémes objectifs qui sont d’aider les malades
et leurs familles, de soutenir la Recherche et
d’informer sur la leucémie.

Grace a la formidable générosité de
nos donateurs, nous avons pu aider
financiéerement 11 familles d’enfants et
jeunes adultes, atteints de maladie de sang
et hospitalisés au Bocage a Dijon.

Héléne, notre socioesthéticienne, aux
doigts de fée, a offert des soins du visage et
manucures a 4 adolescents hospitalisés.

Nous avons participé activement aux
3émes JNCL (Journées Nationales Contre la
Leucémie) pilotées par I'association « Cent
pour sang la vie » en mars pour leur envoyer
1500 € en faisant des quétes dans des galeries
marchandes de grands magasins, alors que le
métier de quéteur n’est vraiment pas facile !

En juillet, 3 adolescents du service hémato-
oncologie, sont partis en croisiére pendant
une semaine a Brest, grace au partenariat
avec l'association « A chacun son cap » et a
la grande générosité du Rotary Club dijonnais.

Notre petit groupe de paroles (qui regroupe
des personnes qui ont perdu un étre cher),
a surtout utilisé le téléphone pour échanger
mais il a quand méme continué a fonctionner,
comme si nos chers disparus formaient un
trait d’union entre nous...

Des nouvelles opérations financieres sont en
attente (vente de porte-clés et d’orchidées),
mais la plus importante est celle juridique
que nous allons essayer d’entreprendre, afin
qu’une proposition de loi soit faite au sein
du gouvernement et que tous les malades
puissent se rendre a Seattle ou la leucémie
lymphoblastique aigle se guérit... Moyennant
finance évidemment, mais c’est déja le signe
d’une grande avancée scientifique et d’un
beau changement a venir : la guérison est
proche !!!

En attendant cet événement sans précédent,
LEB21 tient a remercier ses bénévoles et
donateurs pour leur confiance par ces temps
si troublés et incertains. &
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L’année 2015 et le début de ’'année 2016 ont
été de nouveau riches et fortes en émotions
et événements marquants pour notre asso-
ciation, I’Association Céline et Stéphane
Leucémie Espoir 29.

Sur le terrain, de nombreux bénévoles dans
nos Relais Finistériens se sont investis
lors de multiples manifestations organisées
toujours dans le méme esprit : étre semeur
d’espoir et de vie. En se faisant connaitre, en
récoltant des « gwennec », souvent accompa-
gnés par d’autres associations qui ont marché,
couru, dansé, chanté, sonné...a notre profit,
ainsi nait et perdure une grande mobilisation !
Tous, ensemble, nous avons agi pour aider les
malades et leurs familles.

Etily a eu ce 9 février 2016 ! ... jour ou André
Civray nous a quittés. C’est la perte d’un ami,
d’un grand homme, de notre Président, pere
fondateur et notre compagnon de route.

Au jour le jour, André a marqué nos parcours.
Durant 35 années, avec Annick son épouse,
André a su fédérer, rassembler, aller jusqu’au
bout de ses convictions, susciter et créer de
nouvelles associations. André a été le semeur,
un visionnaire dans son combat et la lutte
contre la maladie. Toujours plus, pour écouter,
soulager, informer et se battre pour que justice
et entraide ne soient pas des vains mots.
Notre association, I’ACS est fiere de lui et en-
tend continuer son ceuvre avec la méme éner-
gie et persévérance. Toujours a nos cotes,
dans nos cceurs pour encore de belles mis-
sions de solidarité et de soutien aux malades
et a leurs familles ; et ce, malgré les embilches
et les difficultés rencontrées.

Notre association a vécu en fin d’année 2015
une période difficile, jalonnée d’interroga-
tions, d’incompréhensions sans doute, dans
un contexte d’évolution du laboratoire de re-
cherche. La restructuration du laboratoire
IRTMS devenu une SAS de droit privé et re-
nommé Kercells Biosciences a en effet entrai-
né quelques démissions : celle du Professeur
Christian Berthou, médecin conseil de la FLE
et celle du relais de Brest. Nous les remercions
de tout le travail accompli et de leur engage-
ment a nos cotés.

Malgreé ces obstacles, '’ACS et ses bénévoles
ont su garder le cap, sans se décourager. Les
relais continuent leurs multiples actions, avec
les moyens, convictions et disponibilités de

chacun, encore plus motivés pour poursuivre
I’ceuvre d’André.

Au cours de ces derniers mois de 2015 et dé-
but 2016, la vie de I’ACS a été, comme d’habi-
tude, si intense qu’il est impossible, ici, de re-
later I'ensemble des manifestations des relais
ou autres associations engagées avec nous.
Qu’ils en soient tous chaleureusement remer-
ciés !

Un des objectifs de la FLE et donc de I’ACS
est Pamélioration des conditions d’hospita-
lisation, apportant un petit plus pour aider les
malades a mieux supporter la douleur et les
longues heures pesantes sur un lit d’hépital et
aussi accompagner au mieux les familles.
Pour illustrer cette démarche, de nombreuses
initiatives diverses et variées ont vu le jour a
I’Hopital de Quimper, grace a leur finance-
ment par 'ACS :

- Aménagement des chambres stériles :
equipement en matériel Hi-Fi (télé grand for-
mat, nouveau systéme de communication
par internet) ; achat de fauteuils-lits trés pra-
tiques pour les accompagnants.

- Réalisation d’une fresque : la bande dessi-
née a investi les murs du service Hématolo-
gie ; une facon originale et créative de s’éva-
der du quotidien du parcours des soins.

Des actions qui durent :

- Séances de massages et de réflexologie
plantaire

Témoignage d’une patiente

« Des massages relaxants : 45 minutes environ
pour oublier les effets secondaires des traite-
ments recus, percevoir le soulagement de ten-
sions, apprécier la douceur de la couverture,
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voire méme accepter la tempéte qui souffle a
I’extérieur ...

Pour avancer avec confiance dans le traite-
ment de la maladie : La réflexologie plantaire
me semble ainsi étre une ressource complé-
mentaire aux soins dont nous bénéficions a
I’hépital de jour. Le parcours que nous suivons,
au cours de la maladie, est long, parfois semé
d’embdches ! Il nous faut faire face a I'inat-
tendu, obtenir des réponses a nos questions,
appréhender des résultats toujours redoutes.
Combien sont précieuses les personnes-res-
sources rencontrées, elles sont la pour faire un
bout de chemin a nos cétés et nous permettre
de croire en aujourd’hui pour vivre demain. »

- Le café-croissants, organisé tous les 3®mes
samedis du mois est une autre facette du
soutien apporté : une rencontre conviviale
qui permet aux malades, anciens malades,
familles et sympathisants de se retrouver
pour dialoguer, échanger et se documenter.

« Une chose simple de la vie qui procure un

petit bonheur »

Une autre fagon d’aider les malades et leurs
familles : la mise a disposition d’un loge-
ment thérapeutique a Brest.

L'ACS dispose d’un appartement a Brest, tout
prés de I’hépital Morvan, qu’elle met gracieu-
sement a disposition des familles de malades.
Le mode de fonctionnement a changé fin 2015.
Nous avons confié la gestion de cet apparte-
ment a I'association « Parentel » de Brest. Ce
partenariat permet également de bénéficier de
services d’écoute et de psychologie ainsi que
de leur maison d’accueil des « Tamaris », en
cas de besoin.

H lIs ont couru, dansé, lutté...
pour nous

C’est tout un college de Pleumeur Bodou, pas
moins de 500 éléves et professeurs qui se
sont mobilisés pour notre cause, en organi-
sant un cross avec parrainage. lls ont remis
un beau chéque de 7 000 € a Jean Paul, notre
président. Un bel exemple de solidarité et de
générosité | Merci a tous, supporters fideles.

Depuis plusieurs années, I'association « Sous
le signe de la Danse » de Brest se mobilise en
faveur de la recherche et de notre association.
Une fois de plus, les danseuses et danseurs ont
conquis leur public par leurs magnifiques pres-
tations. Leur association a remis un chéque de
3 150 € a Pierre Laizet, notre secrétaire adjoint
et secrétaire de la FLE, en présence de Céline
Bruyeére, responsable scientifique de Kercells
Biosciences et de Béatrice. Merci pour leur bel
investissement et leur fidélité.

Les Foulées de ’Espoir

Organisées tous les deux ans, les « Foulées de
I’Espoir » sont une course de relais et d’endu-
rance disputée par une poignée de coureurs,
neuf en cette année 2016, qui n’hésitent pas
a prendre une semaine de vacances pour étre
semeurs d’espoir.

Chaque jour, pendant une semaine, ils re-
joignent un relais « Céline et Stéphane Leucé-
mie Espoir 29 ».

Pour I'édition 2016, le parcours a couvert une
distance de 704 km. La 5°™ édition est par-
tie le lundi 14 mars, de Mellac en direction de
Chateauneuf-Du-Faou. Les étapes ont mené
les coureurs successivement a Sizun, Plou-
gasnou, Le Drennec, Douarnenez et Tréffiagat,
arrivée de leur périple, le samedi 19 mars. C’est
sous un beau soleil bigouden qu’ils sont arri-
vés a bon port, accueillis par la municipalité et
le comité d’animation de Tréffiagat-Léchiagat

et par Dan Ar Braz, parrain de I’'association.
L'objectif de ces Foulées de I'Espoir est de
parler de ’ACS, de ses objectifs et de récolter
des dons tout le long de leur périple. Ces «
Foulées » 2016 ont été dédiées a André Civray
qui accompagnait le groupe des coureurs lors
des précédentes éditions. Cette manifestation
sportive a permis de recueillir plus de 3 000 €
au profit de I’ACS et de la recherche.

Merci aux 9 coureurs et aux bénévoles accom-
pagnateurs pour ce bel élan de solidarité.

Le championnat d’Europe de luttes
celtiques a I’Arena a Brest en avril 2016 :
une aventure partagée

Jacques Guermont et son équipe du Cocelic ont
sollicité les membres de notre association pour
devenir bénévoles lors de ce championnat.
Plusieurs relais y ont répondu favorablement
et nous sommes fiers d’avoir vécu cette belle
aventure sportive et surtout humaine. 120 lut-
teurs de Gouren et de Back-hold, originaires
de 10 nations se sont affrontés en un inces-
sant ballet de combats. L’aspect festif et cultu-
rel a été pensé autour de ces sports de lutte. Et
le parrain de cet événement n’était autre que le
talentueux Dan Ar Braz, le parrain de I'ACS !
Ce fut I'occasion de belles rencontres comme
celle de Michel Coat, sculpteur. Il a exprimé
son talent en offrant le trophée de I'équipe «
espoir féminines » sur lequel est gravé le logo
de la FLE. Merci MICHEL.

L’aventure continue avec Jacques et son
équipe. lls ont partagé de bons moments

avec nous le 15 juillet lors de la conférence de
presse de Yann Elies a I’hdpital de Brest. Et
bien plus... On en parle dans I'article consacré
au COCELIC.

H La vie des relais

Que dire, sinon remercier les trés nom-
breux bénévoles des 16 relais qui ont sou-
vent « mouillé leur chemise » parce que pour
eux donner, partager, contribuer efficacement
et d’'une maniére désintéressée au combat
contre la leucémie, est un engagement fort.
Des équipes soudées, capables de soulever
des montagnes ! Et toutes les belles manifes-
tations de I’année le prouvent...

Une petite mosaique de courses, randon-
nées, tournois sportifs, concerts, repas,
marchés, spectacles divers... ¥
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Julien était notre souffle de vie.

Depuis son départ, il nous transmet sa force pour aider les autres.
L’association, ce n’est pas facile tous les jours. Cela génére beaucoup d’émotions,

de travail et de fatigue.

Mais quelle richesse de voir a nouveau un enfant sourire a travers Julien en

associant le jeu, la joie, I’émotion, Ia vie !

Nous sommes tous ensemble réunis, familles, amis, bénévoles, partenaires,
donateurs pour venir en aide a ceux qui souffrent... merci a vous tous.

H Nos événements clés
de année 2015

1°* Mai 2015 : Vente de Muguet
orte mobilisation des bénévoles (Nicole V -
Annie - Nicole - Zohra - Evelyne - Danielle
- Raymonde - Christelle - Emma -Andrea) pour
la vente du muguet autour de Grenoble.

31 Mai 2015 : 6°™ édition de la Course
pédestre de St Paul de Varces

La traditionnelle course pédestre (la 6°™)
menée par Jean-Louis et Christian s’est
déroulée a ST-PAUL DE VARCES sur la place
de I'église. Le public a répondu présent a
toutes les animations : course a allure libre,
repas et spectacle.

lIs étaient 250 a participer dont de nombreux
footballeurs du village ou de I'agglomération, la
chorale de Gospel, les nombreux supporters du

GF38 RED KAQS, familles, amis, partenaires,
ainsi que des élus. A 10h, les adultes et les
enfants accompagnés de leurs parents ont
pris le départ du Cross, a pied, a vélo ou a
trottinette.

Le repas-spectacle organisé avec des
comédiens chanteurs du groupe « MAGIC-
VOICE » a ravi les personnes qui ont partagé
la paella géante concoctée par Christophe
(traiteur du Dauphinois Gourmand a Eybens,
frere de Corinne et tonton de Julien). Au total
320 repas ont été servis ou emportés. Merci a
Christophe pour son aide et sa générositée.

Juin 2015 : 6°™ édition du Tournoi de
Football : « Le Challenge JULIEN »

Un bel élan de solidarité de AS Saint Etienne,
de L'Olympique Lyonnais et des Clubs Isére et
Savoie.

Deux jours de foot ont eu lieu au stade Roger-
JOURNET a Eybens, en mémoire de JULIEN.
Organisé par le club d’Eybens et I’association
Leucémie Espoir JULIEN 38, ce tournoi
regroupait 20 équipes de catégories U13 de
la région.

Deux matchs de gala U15 étaient également
au programme avec notamment [|'OC

EYBENS génération 2000 (celle de JULIEN)
opposé au GRENOBLE FOOT 38 (équipe
élite), le samedi soir.

La soirée s’est terminée par un diner spectacle
animé par Thierry PERDIGON qui a attiré 120
convives.

Puis, le dimanche, une deuxieéme rencontre
de gala opposant les équipes nationales
U15 de I’AS SAINT-ETIENNE a I'OLYMPIQUE
LYONNAIS s’est soldée par la victoire des
Lyonnais (2-0). A noter que I'AS SAINT
ETIENNE a fait le déplacement avec le bus
de I'équipe professionnelle et avec Laurent
BATTLES parrain de I’Association.

La journée de dimanche a été marquée par un
moment trés émouvant lorsque Corinne et Eric
ont inauguré la tribune JULIEN du Stade Roger
Journet en présence de Raoul URRU, adjoint
aux sports alaville d’Eybens, Laurent BATTLES,
les Membres de I'OCE, les Camarades de
Julien et son meilleur Copain Mathis (Jeune
footballeur) sous contrat au centre de formation
de I'Olympique Lyonnais.

Echirolles a finalement remporté le trophée en
battant le FC2A en finale du Tournoi U13. L'OC
Eybens a terminé sur la 3*™ marche du podium.

Novembre 2015 : Loto Solidarité

Comme chagque année, le Club des supporters
du GRENOBLE FOOT F38 (RED KAOS)
organise son traditionnel LOTO au profit de
I’Association avec plus 300 participants.

Novembre 2015 : Appel aux dons

du jeune MATEO LEPETIT

(Saint Pierre de Chartreuse - Isére)

MATEO LEPETIT &gé de 16 ans souffrait
depuis 2 ans d’une leucémie LAT (la méme
que Julien). Le traitement dont il a eu besoin
n’était pas disponible en France, mais dans
une clinique de Seattle aux Etats Unis. Le
montant de ce traitement de derniére chance
s’élevait a 172 000 euros. Les parents de
Matéo avaient lancé un appel aux dons relayé
avec succes par de nombreux médias. En 3
jours, de nombreux dons ont afflué de toute
la France et notamment de I’Association
Leucémie Espoir JULIEN 38.

ERIC FARRUGIA président et CORINNE
FARRUGIA vice-présidente de I’Association
ont rencontré MATEQO pour I'assurer de leur
soutien et lui ont remis un cheque de 10 000€.
L’émotion était grande au sein des deux
familles a I’évocation de la disparition du
petit JULIEN a I’age de 9 ans d’une leucémie.
Il aurait eu 16 ans cette année (’age de
MATEOQ). MATEOQ s’est envolé pour Seattle en
janvier 2016.
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H Un petit rappel

17 septembre 2014 :

EVENEMENT PHARE DE L’ANNEE 2014 :
INAUGURATION DE L’ECOLE DE JULIEN
AU SERVICE PEDIATRIQUE

DU CHU NORD DE ST-ETIENNE

« L’'enseignement fait partie de la prise en
charge de I’enfant hospitalisé. Cette mission
est tres importante afin d’assurer la continuité
de la scolarité a I'hépital. L'école constitue
également une ouverture nécessaire sur
d’autres horizons que la maladie. »

« Grace a la générosité de I'association Leucémie
Espoir JULIEN 38, les enfants hospitalisés
bénéficient depuis la rentrée scolaire d’une
école adaptée a leurs besoins. » Les dons ont
permis I'achat de mobilier adapté aux enfants.
Le matériel permet notamment une circulation
aisée et une large place a été faite aux matériaux

n

naturels comme le bois. (Communiqué de
presse du CHU de St-Etienne - le 10.9.2014).

« L'émotion était grande a [I'occasion de
Iinauguration de I’école de Julien qui s’est
déroulée en présence des parents de Julien, Eric
et Corinne entourés de nombreux bénévoles
de I’Association leucémie Espoir Julien 38
qui a contribué avec l'association stéphanoise
ASSE Coaeur Vert a 'aménagement de cette
école.

Depuis 3 ans, une convention de partenariat
ayant pour objet la réalisation d’objectifs
communs a été signée avec I’ASSE Cceur
Vert présidé par Dominique ROCHETEAU.
De nombreux projets ont été realisés au
CHU de St-Etienne, fournitures de matelas
anti-escarres, fauteuils roulants, douche
mobile, fauteuils électriques et dernierement
I’'aménagement de cette école. » b

Notre trés jeune association a organisé
plusieurs vide-greniers (2 a Prinquiau, 2 a
Donges, 1 a St Malo, 1 a Besné). Ce fut un
franc succeés. Nous y proposions de faire
de bonnes affaires pour la bonne cause.
En vente, des livres, des jouets, des objets
déco et divers... et surtout des bijoux de
notre fabrication.

D‘autres associations se joignent a nous
pour récolter des dons en faveur de
Leucémie Espoir.

C’est le cas de I’'association de théatre « Réve
de Loire » de Donges qui nous a remis un
beau cheque. ¥

OUEST-FRANCE
DU 11/05/2016

« Réve de Loire :
1 200 € pour Leucémie
Espoir lloé 44

La présidente et les parrains de Leucémie
Espoir lloé 44 (en bleu).

Mercredi soir, en présence de tous les
comeédiens, la trésoriere de Réve de Loire a
remis a Anne Elan, présidente de Leucémie
Espoir lloé 44, la somme de 1 200 €, issue de
la recette de leur « premiere » de cette saison.
« Nous renouvellerons cette action solidaire
qui, tout en participant a une bonne cause,
nous permet de faire venir vers nous un public
nouveau », déclare Catherine Houssais de
Réve de Loire. La troupe qui a accueilli 811
personnes en cinq représentations fétera ses
20 ans d’existence I’année prochaine. »
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Volonté, Solidarité, Générosité, Amitié voila quatre mots qui caractérisent notre vie associative
grice a Pensemble des membres actifs, de ses adhérents, de ses donateurs et de ses partenaires.

oila quatre mots que Michelle ROY a contribué a cultiver depuis six années. Au dernier conseil d’ad-
ministration elle avait émis le désir compréhensible, de prendre un peu de recul, au profit de sa vie
familiale. Bien évidemment, elle reste avec nous au sein du Conseil d’Administration et continue son
action au niveau de la commission Présence C.H.U. d’Angers : une grande reconnaissance pour son

engagement passé et a venir.

Une page se tourne, mais notre mission a toutes et a tous est de continuer a écrire notre livre chapitre

par chapitre.

Nous devons accélérer notre présence, en points relais, sur I'ensemble du département, pour y décou-
vrir de nouveaux bénévoles particuliers ou associations qui sont sensibles a notre cause.

Bref nous faire connaitre et reconnaitre « toujours et encore.. ».

Tous ensemble réconfortons les malades, enfants et adultes, atteints de maladies du sang, aidons, et

informons les familles.

Continuons a soutenir la recherche par nos diverses actions.

Merci a chacune et chacun d’entre vous.

B Assemblée générale
du 4 mars 2016

Chaque année, nous changeons notre lieu

d’Assemblée Générale afin de faciliter a nos

adhérents ou soutiens de nous rencontrer, ce fut
le cas pour cette soirée a Beaupréau en Mauges

ou le traditionnel final du verre de I'amitié a

permis de faire connaissance et d’échanger.

Le rapport moral présenté par Michelle Roy qui

annoncait son souhait de laisser la présidence,

faisait état des événements marquants de 2015

tels que :

- le succes du loto de St Macaire mis en ceuvre
par Michel VERGER et organisé par Yannick
BARON et toute I équipe d’ animation étoffée
de nombreux bénévoles au jour J sans oublier
tous les sponsors qui ont permis de proposer
une affiche attractive.

Michel VERGER

- ’'opération de fin d’année, emballages cadeaux
a la librairie Richer d’Angers et I'excellent
contact avec les clients qui découvraient notre
association.

A noter, aussi, des nouveaux soutiens :

- le théatre de la Douve de St Quentin les Anges
en Mayenne

- Passociation ADSB des donneurs de sang
bénévoles de Cholet

Notons aussi la présence forte aupres des
patients du CHU et les bienfaits des soins de la
socio-esthéticienne, des animations culturelles,
musicales, des cadeaux de Noél, de la galette
des rois et des présences ou visites sur place.
Sur le plan social, huit familles du Maine et Loire
ont été aidées financierement.

Le projet d’art-thérapie en cours a été brillamment
illustré par Valentine TOURMETZ diplémée dans
le processus thérapeutique qui ne se résume
pas a une séance de coloriage mais de remise

en confiance, de redécouverte du plaisir de faire
et de favoriser le lien a l'autre.

Yvette REVEILLARD, trésoriere, a présenté le
rapport financier positif. Celui-ci a été approuvé
par tous les adhérents présents ou représentés
par leur pouvoir.

Aprés dépouillement des bulletins de vote,
les membres sortants ont été réélus et deux
nouveaux membres, Mesdames Dominique
BOUMARD et Jocelyne COUSSEAU élues
viendront rejoindre le Conseil d’Administration
qui se composera de quatorze membres.

H Loto

Un premier loto a été réalis€é pour notre
association : une belle réussite grace a la
mobilisation de nos bénévoles, a la générosité
de nos principaux sponsors et a la qualité de
I’animation.

En effet, plus de six-cent joueurs ont participé a
cet aprés-midi convivial et le bénéfice atteint est
de 5000¢€.

B Féte de la Musique

Al'occasion de la Féte de la Musique le chanteur
Jack LIVENAIS est venu passer I'aprés-midi
au CHU dans le service hématologie avec un
registre de cent chansons.

La veille, chaque patient de 'unité stérile avait
exprimé sa préférence.

Aprés désinfection de la guitare, habillage
et déshabillage adaptés du chanteur pour le
passage en chambre stérile, chacun a pu profiter
d’un moment fort d’évasion et d’émotion, d’une
chanson, de quelques mots échangés.

Notre aprés-midi musicale s’est terminée,
toujours en chansons et guitare, dans la salle
d’accueil avec les patients et familles des autres
unités du service.

B Théatre du May sur Evre

La compagnie de théatre du May sur Evre,
'espace Del Mayor, a remis une belle somme
a l'association Leucémie-Espoir. Ceci est le
fruit d’'un partenariat entamé il y a plus de dix
ans. Traditionnellement, la compagnie reverse
chaque année une partie des bénéfices de ses
représentations a notre association. Merci a la
générosité des comédiens amateurs.

H Tarot de la Jubaudiére

Le tarot de la Jubaudiére nous offre un soutien
sans faille depuis plusieurs années.

H Tournoi de Foot

Le 13 juin 2015 un tournoi de football fut organisé
par 'ASCDC 49 d’Angers. De nombreuses
équipes étaient au rendez-vous sous un soleil
radieux.

B Randonnée pédestre

Les marcheurs étaient présents a Faveraye-
Machelles pour une belle Randonnée pédestre a
travers les vignes. &
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LEUCEMIE ESPOIR 56

Grace au soutien de nos adhérents et a 'engagement de nombreuses associations, cette année
2015 encore, nous avons mené a bien nos actions pour laide aux malades et a leurs familles. Un
plus grand nombre de malades nous a contactes, c’est le reflet de notre engagement, notre but
étant d’étre présents a leurs cotés et d’avancer ensemble.

Un grand merci a vous, tous les bénévoles des diverses associations qui contribuez a continuer
notre combat contre la leucémie, en nous accompagnant : Ia FNACA de QUEVEN ; les randon-
neurs de GUIDEL et LOCHRIST ; le club de foot du CROISTY ; le club motos de RIANTEC ; le co-

mité des fétes de PENQUESTEN.

prés un travail incroyable et sans relache,

ce sont nos amis les ANYSETIERS DE
BRETAGNE SUD qui nous ont surpris avec
une vente de fauteuils customisés par des
artistes au grand cceur !
La somme de 8735 euros est le résultat d’un
engagement fort, celui qui vient du cceur, car
il fallait y penser mais il fallait surtout tenir
dans le temps car ce projet était, on peut le
dire, original ! Nous avons passé une semaine
inoubliable a LARMOR. Depuis, ce sont des
liens d’amitié qui se sont créés. Bravo a Gérard
et a toute I’équipe qui se reconnaitra.

Nous avons participé aux Journées
Nationales Contre la Leucémie mais d’un
commun accord, nous nhe renouvellerons
pas cette action ; quéter sur la voie publique
demande beaucoup de temps, de bénévoles
et un manque de communication avec les
organisateurs nous ameéne a prendre cette
décision.

H Beaucoup de projets pour 2016

¢ Tout d’abord, celui qui nous tient vraiment a
ceeur : féter les 25 ans de notre association
lors d’un concert a PLOUAY le 1° octobre
2016. C’est une belle journée pleine
d’émotion, de solidarité qui nous attend ;
notre ami Michel nous prépare une soirée
dont il a le secret | Merci a toi et a Martine.

¢ Valérie est venue nous rejoindre cette année
et a eu la bonne idée de mettre en place des
séances de « toucher-détente » a ’hopital.

Voici son témoignage.

« Bénévole au sein de I'association Leucémie
Espoir 56 et travaillant dans la relation d’aide
par le toucher-massage en tant qu’auto-
entrepreneur, j’ai souhaité apporter une aide
et un soutien aux patients d’hématologie au
CHBS de LORIENT.

L’accompagnement des patients a [I’hépital
étant I'un des objectifs de notre association,
j'ai donc proposé de créer et présenter un
projet de séances de « toucher-massage »
détente et relaxation au CHBS. Les membres
de LE 56 m’ont soutenue et encouragée dans
cette belle aventure.

C’est par mon vécu auprés de ma mere atteinte
d’une leucémie mais aussi au cours de mes
stages durant ma formation d’infirmiére et par
la suite dans mon meétier que j’ai pu voir les
bénéfices apportés par le toucher.

Ce sont I'apaisement de I’esprit, le réconfort,
la libération de la parole, tout ceci favorisant
aussi I’estime de soi. Il peut aussi permettre un
abaissement de la douleur allant méme jusqu’
a un certain bien-étre pour le patient pendant
la séance.

Apres un an de présentation et d’entretiens
avec les eéquipes soignantes, le projet a pu voir
le jour en mars 2015. Des échanges sont faits
avec I’équipe soignante au sujet des patients
disposés et ouverts au toucher-détente.

Je recois toujours un accueil bienveillant de
la part de tous et je reste respectueuse des
désirs des patients. Ces moments sont pour
moi des instants privilégiés ou les échanges
sont enrichissants pour chacun d’entre nous.

Aujourd’hui, je suis heureuse de pouvoir
apporter une aide, une écoute, un sourire et
un moment de douceur dans I’'épreuve qu’est
cette terrible maladie. »

B Merci a toi Valérie au nom
de tous les malades

e Un autre projet nous tient a cceur : participer
au départ du VENDEE GLOBLE. L'associa-
tion LE 56 est fiere de participer a sa fagon
a cette belle course ! &

Martine et Yann

La solidarité et I’espoir sont notre force, alors ensemble continuons nos actions
afin que personne ne soit oublié sur le bord du chemin.

Encore un grand merci a tous !!!
KENAVO
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Les chtis d’ALE59 a la découverte du Trail
pour le projet phare de 'année 2015.

n effet, ALE59 a organisé le 29 Novembre
2015 la premiére édition de la Natur’ALE
Trail a Wandignies Hamage, petit village de
1300 habitants du Nord de la France situé
entre Douai et Valenciennes.
Ce nouveau défi pour notre jeune association
a plongé I'ensemble de ses adhérents dans
une nouvelle aventure.
Motivation, mobilisation, implication : les trois
ingrédients pour la recette du bon trail.
L’organisation du bon trail
- Un comité d’organisation composé de 4 ad-
hérents
- Une équipe de 50 bénévoles pour la mise en
ceuvre
- 400 participants aux 2 courses
- 180 marcheurs
- Une dose de convivialité pour la Pasta Party
- Une dizaine de sponsors

B Une premiére réussie
au-dela de nos espérances

Nous avons réussi a rallier pres de 600 partici-
pants a la défense de notre noble cause, non
sans sueur, frayeur et joie.

3 épreuves étaient proposées au programme :
- Deux trails ou courses nature de 9 et 19 km
- Une marche de 9 km

Au-dela de cette manifestation sportive, notre
objectif était de se faire connaitre et sensibi-
liser les participants aux problemes liés aux
maladies de sang. Notre stand a fait I'objet
d’une attention toute particuliere par de nom-
breuses personnes au vue des dons effectués
a cette occasion

Le Professeur YAKOUB-AGHA du CHRU de
Lille, sommité dans le monde médical et de la
greffe, nous a fait I’honneur de sa présence,
permettant ainsi de donner une importance
accrue a cet événement.

ALE59 a tiré un bilan tres positif de cette ac-
tion et est d’ores et déja préte a se relancer
pour la deuxiéme édition.

A vos baskets pour nous rejoindre et découvrir
le Nord, le 27 Novembre 2016 avec deux autres
épreuves un trail de 29 km et une marche nor-
dique de 15 km.

H Autres actions en 2015

- Soirée couscous a Neuville en Ferrain dans
la convivialité avec environ une centaine de
convives.

- Remise de cadeaux a I'occasion de Noél au
service des enfants a Jeanne de Flandres,
établissement hospitalier de Lille.

- Soutien apporté a une famille monoparen-
tale par I'achat d’une literie pour un enfant
récemment greffé.

- Vente de plus de 100 kg de guimauves et de
bonbons offerts par Verquin Bonbons.

- Confection des paquets cadeaux chez Bou-
langer, enseigne d’électroménagers.

ALE 59 reste mobilisée pour venir en aide et
répondre aux différentes sollicitations en 2016
mais aussi pour grandir au sein d’une fédéra-
tion active et ambitieuse. ¥

de

En créant [Passociation

Leucémie Espoir 69 en

2013, les amis Iyonnais

de Cathou et sa famille

de Bretagne ont voulu

prolonger son combat et

répondre a la demande

trés convaincante d’André

Civray : oui, nous voulons

partager les missions de la Fédération

Leucémie Espoir en les remplissant

modestement mais toujours avec audace et

ambition :

* Récolter de l’argent

¢ Sensibiliser les gens au don du sang sous
toutes ses formes et a celui de la moelle
osseuse

¢ Et étre présents aupreés des malades et de
leurs familles de la région lyonnaise

Jest donc avec beaucoup de joie et de

fierté que nous avons accueilli cette
année I'assemblée générale de la FLE, qui a
été aussi I'occasion pour nos bénévoles de
faire connaissance et de partager toutes nos
expériences d’engagement avec les membres
des autres associations Leucémie Espoir.

Forts de nos succes précédents, encouragés
par de plus en plus de sympathisants et

[

( @Sjodaﬂow’
CQ;‘ LEUCEMIE ESPOIR 69

conscients du rble que notre association doit
jouer dans la région lyonnaise, nos bénévoles,
méme les plus timides, vont a la rencontre des
gens et saisissent les opportunités de faire
grandir notre cause. Cette année encore, nous
avons pu rassembler un public généreux dans
nos manifestations : soirée retransmission de
match de rugby, tenue d’un stand au marché
dominical, 8ieme édition du Challenge Cathou,
3iemes Journées Nationales Contre la Leucémie
et Course des héros. Outre les bénéfices
récoltés, ce sont toujours des moments tres
conviviaux et chaleureux entre organisateurs,
bénévoles et participants, tous heureux de
prendre du plaisir pour la bonne cause !!!

Et tout cela est possible parce qu’a un
moment il y a une RENCONTRE...

Et aussi une VOLONTE de faire des choses
ensembile...

Laissez nous vous raconter quelques unes
des formidables rencontres de 2016 !!!
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H Une mentiqn spéciale
pour nos Témoins au grand cceur

Paul, jeune de 17 ans greffé depuis 2 ans. |l
est en rémission et ne loupe pas une occasion
de venir témoigner : par exemple lors d’une
rencontre avec les jeunes ados d’'une MFR
(Maison familiale rurale de LA VERNEE, Ain).
Dans le cadre de la semaine thématique sur la
citoyenneté organisée par I'équipe éducative
de I'établissement, les jeunes de 14 a 18 ans
étaient invités a réfléchir sur le DON. Nous
sommes donc intervenus pour parler de notre
association mais surtout pour échanger avec
eux sur les différentes formes de DON et les
sensibiliser au don de moelle osseuse.

Yvette, encore en traitement, est également
présente a nos cotés. Elle a connu Cathou
et a été sa tutrice lors de son arrivée dans
I’entreprise. Elle vient de publier avec I'aide
de son amie Joélle un livre magnifique « Téte
a moelle ou putain de leucémie » qu’elle a eu

la gentillesse de dédicacer a ceux qui étaient
présents au challenge Cathou et que nous
VOUS encourageons tous a vous procurer.

Vanessa, jeune femme mariée, mere de 2
petites filles, greffée a 25 ans et qui a rejoint
I’association I'an dernier a I'occasion des
JNCL. Cette année encore, elle a mis toute
son énergie et son efficacité pour tenir le
stand dans une galerie marchande et venir le
lendemain parler de nos actions a un tournoi
de rugby.

Bl Artistes et Sportifs au service
de la Solidarité

Un MERCI trés reconnaissant pour toutes ces
belles initiatives : & Mr Leonardi, représentant
de la célebre Maison Brochier (Soieries
lyonnaises) et a Séverine, doigt de fée, qui nous
a aidés dans la réalisation d’un foulard unique
carré de soie Espoir aux couleurs de Leucémie
Espoir, a Grégory Coupet, célebre gardien de
but de I'Olympique Lyonnais et de I'équipe de
France qui nous a remis un maillot dédicacé par
I’équipe masculine de I'OL, a Nadége, Laurence,
Myriam, Marie Odette, Stéphanie, Sabrina,

Julie et Valérie sportives dans I'ame qui ont
mobilisé famille et amis pour pouvoir participer
a la course des héros et enfin a Géraldine,
capitaine de I'’équipe féminine loisir du club RC
Pays d’Ozon qui nous a aidés a faire la promotion
des 3°ms JNCL auprés de 200 personnes et des
instances départementales.

B Professionnels du monde
médical, attachés a ’humain
dans sa globalité

Pour accompagner les patients dans leur
combat et mettre toutes les chances de leur
coté, nous avons un projet original, celui
d’utiliser I'activité physique adaptée (APA). Nous
sommes soutenus par 2 personnes admirables,
les Professeurs Mauricette Michallet qui nous
accompagne méme dans nos folles aventures
(par ex. chez les Anysetiers) et Sophie Jacquin
Courtois, qui nous a ouvert toute une journée
les portes de son service pour rencontrer et
apprendre des professionnels de I’APA. Nous
avons bien conscience du défi mais nous
entendons aussi le besoin et la nécessité
absolue de donner une suite au travail réalisé
par les thérapeutes pour que tout ce qui est
mis en place persiste dans le temps et profite
durablement aux patients. &
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LEUCEMIE ESPOIR 71

Un message trés fort d’espoir par I'asso-
ciation Leucémie Espoir 71.

Créée en 2008 par Manuel Scozzari et son
épouse, suite au combat contre laleucémie
de leur fille Stéphanie, I'association Leucémie
Espoir 71 méne des actions de solidarité afin
de venir en aide aux malades.

Ce sont des lotos organisés deux fois
dans I'année et couronnés de succes qui
permettent de récolter des fonds. Trés attentifs
aux demandes des malades et de leurs
familles, Manuel et son équipe de bénévoles
leur viennent en aide en participant aux frais
occasionnés par la maladie.

D’autres associations les accompagnent dans
leur combat et leur reversent une partie de
leurs bénéfices comme la troupe de Théatre
« La Parodienne » (800€) et I'Office Municipal
des Sports (330€). Merci de leur soutien. &

Cette association nous donne surtout un trés grand message d’espoir
a travers le témoignage de Stéphanie, la fille de Manuel et Chantal.
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En 2007, Stéphanie Scozzari, agée de
20 ans, contractait une leucémie...

« Javais perdu beaucoup
de poids, et je ressentais
des douleurs dans les
jambes. » A 20 ans,
téphanie Scozzari, une
habitante des Gautheret.s,
a contracté une leucémie.
Sa famille était sous le
choc; la jeune fille a
passé un mois et demi en
chambre stérile a Dijon,
endurait deux ans de
chimiothérapie et deux
mois de radiothérapie
pour enrayer toutes
cellules cancéreuses dans
le cerveau. Pendant cette
épreuve, son pére, Manuel
Scozzari, a ouvert
et pre_snc!e 'antenne
associative Leucémie
espoir 71, qui vient en
aide aux malades.
Combative, Stéphanie se
fait tatouer I'épaule du
mot “Espoir” la premiere
année de sa maladie.
Bien lui en a pris. Neuf

ans plus tard, guérie, elle

est devenue mere. m Stéphanie Scozzari s'est fait tatouer le mot “Espoir” a 21 ans, premiére année de son combat contre la maladie. Photo Camille ROUX

... Neuf ans plus tard, elle I’'a vaincue
et vient de donner naissance a Nael

Seule sa couleur de cheveux a
changé : quatre ans apres sa pre-
miere rencontre avec Le Journal de
Saone-et-Loire, Stéphanie Scozzari
a gardé la méme détermination
dans le regard. Le 7 mai 2012, la
Valloirienne a témoigné dans nos
pages de son combat contre la ma-
ladie. Et de sa rage de vaincre, cinq
ans apres avoir contracté ce cancer
a l’age de 20 ans. Sa rémission est
arrivée en janvier 2013. « Et on l'a
bien fété », ajoute sa mere, encore
tres éprouvée par cette épreuve.

Un cadeau de la vie
apparu il y a trois
semaines

Trois ans plus tard, dans le salon de
la maison palingeoise oti la famille
est désormais installée, un nourris-
son est lové a l'intérieur d’'un énor-
me coussin. « Sil'on m’avait dit, il y
a neuf ans, que je serais mere, je ne
laurais pas cru! », assure Stépha-
nie, en regardant son fils Nael, né il
y a trois semaines, a Bron (69). Un
petit miracle apres les lourds traite-
ments qu’elle a subis. «Je n’ai pas
eu besoin de greffe de moelle osseu-

m Stéphanie, au c4té de son compagnon, Drissa, le pére de son enfant
Nael, né il y a trois semaines. Photo Camille ROUX

se, c’est surtout cela qui rend stéri-
le », précise la mere de famille, qui
exerce aujourd’hui la fonction d’as-
sistante de direction au Grand
Lyon.

Loin d’étre aigrie par cette maladie

quil'a frappée ala fleur de I'age, elle
en parle avec facilité et la concoit
comme une épreuve qui l'a forgée.
« Cela m’a endurcie. Peut-étre trop
parfois, admet-elle, les yeux dans le
vide. En tout cas, la maladie a fait ce

Leucémie espoir 71
aide le petit Gabriel

Fondée en 2008 par Manuel Scoz-
zari, le pere de Stéphanie (lire ci-
dessus), Leucémie espoir 71 ins-
truit en moyenne deux dossiers de
malades chaque année. Le dernier
en date est celui du petit Gabriel.
L’association aide les malades
dans leur achat de matériel, leur
propose des appartements pres
des lieux de soins pour les familles
et les informe de leurs droits. La
trentaine de bénévoles se charge
de récolter des dons au profit de
cetteaction :ennovembre, latrou-
pe dethéatre La Parodienne leura
cédélajolie somme de 800 € récol-
téelors d'un de leur spectacle.

que je suis aujourd’hui. ». La jeune
femme a un message a adresser aux
jeunes malades : « Ne perdez ja-
mais espoir. » Son parcours parle
pour elle.

Camille Roux
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Créée fin 2015, notre association LEUCEMIE ESPOIR 78 est au tout début de son histoire
mais notre volonté d’aider et d’accompagner les malades est plus forte que jamais !

Cette année nous sommes venus en aide
a Hélene, 24 ans, atteinte par une leucémie
aigué lymphoblastique pour qui nous avons
mis en place une aide a domicile aprés une
hospitalisation de plusieurs mois en chambre
stérile.

Hélene est en phase de rémission et elle a
décidé de rejoindre I'association pour, a son
tour, aider et soutenir les malades, les informer
sur les traitements et surtout les rassurer en
utilisant son propre combat comme témoignage
encourageant.

Au cours des 6 derniers mois, Héléne a écrit un
livre sur son histoire. Il est actuellement en cours
de correction et nous cherchons un éditeur qui
accepterait de le publier. Les fonds seraient en
partie reversés a I'association.

Nous avons également aidé Benjamin, 15 ans,
touché par une leucémie aigué lymphoblastique,
a partir quelques jours en vacances cet été avec
sa maman.

Nous nous sommes aussi rapprochés du Lions
Club qui organise chaque année, entre autres,
le Grand Trophée Lions de golf. Il s’agit d’'une
compétition nationale qui a pour objet derécolter
des fonds au profit des enfants et adolescents
atteints de cancers ou de leucémies. Notre
souhait est d’aider a [I'organisation d’une
compétition dans les Yvelines ou la région
parisienne dont les recettes seraient en partie
reversées a I'association.

Et enfin, nous travaillons actuellement a
I’organisation d’une soirée Cabaret et dansante
qui aura lieu le samedi 19 novembre 2016 a
Villepreux, soirée animée par un spectacle de
danseuses brésiliennes !

L’'aventure commence pour LEUCEMIE
ESPOIR 78 ! Mais les quelques personnes que
nous avons aidées nous poussent a poursuivre
le combat et nous motivent a faire avancer la
recherche. ¥
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LEUCEMIE ESPOIR 06

Le relais Nice-L’Escaréne en étroite collabo-
ration avec la Fédération Leucémie Espoir,
ceuvre dans sa région en multipliant les informa-
tions sur les leucémies, les thérapies nouvelles,
les effets indésirables des traitements et dirige
les patients et familles vers la Fédération en cas
de besoins urgents. Une page Facebook a été
ouverte pour répondre aux demandes d’infor-
mations concernant les maladies du sang et
I’évolution des traitements.

Des actions sont menées par des sympathi-
sants pour apporter des dons financiers a la
Fédération Leucémie Espoir. Ceux-ci servent a
I’'amélioration des hospitalisations ou aux aides
financiéres directes aux familles.

Cette année, comme les années précédentes,
Madame Marie Zegers et ses amis ont orga-
nisé une journée a Valbonne au profit de Leu-
cémie Espoir.

Ces journées nous permettent de répondre aux
questions de la population sur les thérapies et
d’orienter les familles vers les services les plus
appropriés selon leurs besoins. Elles favorisent
les échanges, permettent d’informer sur les ma-
ladies du sang, sur le fonctionnement de Notre
Fédération et le travail effectué par toutes les
associations affiliées. Nous présentons égale-
ment I'offre de logements de repos.

%

Nous remercions vivement Madame Zegers,
fidéle sympathisante ainsi que tous ses amis,
pour les aides et I'affection qu’elle et gqu’ils
portent a notre Fédération et au Relais Leuce-
mie Espoir 06.

Extrait / C’était en 2002

A I'annonce de sa terrible maladie, une leucé-
mie myéloide chronique, Michel sombre et an-
nonce déja a ses proches sa mort imminente.
Tout s’effondre autour de lui, ses espoirs et ses
projets s’évanouissent. Jusqu’a sa rencontre
avec un homme qui, depuis pres de vingt ans,
ceuvre pour les patients atteints de pathologies
de ce type. En apprenant a connaitre sa mala-
die, et surtout en découvrant les thérapies exis-
tantes, I'espoir renait, et avec lui, I'envie de lut-
ter. Bient6t, 'amour de ses proches et I’écoute
de ses nouveaux amis vont bouleverser sa vie,
au point de lui faire considérer cette épreuve
comme I'un des plus beaux moments de sa vie.

En 2016

Michel est plus que jamais en super forme ; Il le
doit certes a la médecine mais aussi a tous ceux
qui ont su I'écouter et le soutenir durant toutes
ces années.

Ce message est destiné a tous ceux qui souffrent
et qui doutent. REJOIGNEZ- NOUS ! »

Michel Anthoine
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A CHACUN SON CAP
20 ans, 100 sejours, 2 000 stagiaires

Depuis 1995, ce sont preés de 2000 jeunes, agés
de 8 a 25 ans et originaires de presque toutes les
régions de France qui ont été accueillis a bord.
Au gré des saisons, ils ont pu participer a la
centaine de séjours que nous avons eu le plaisir
de leur proposer. Navigations nombreuses
mais variées également puisqu’elles ont revétu
différentes formes : des régates (dont le fameux
Tourduf’), des navigations a bord de vieux
gréements, voire de batiments de la Marine
Nationale (bateaux hydrographiques, goélettes),
mais aussi sur un grand catamaran de 60 pieds,
et bien slr nos traditionnelles croisieres d’une
semaine en flottille de 5 voiliers, au cours du
printemps et de I'été.

Quel que soit le nombre de stages organisés
et de jeunes accueillis chaque année, une
chose est certaine : rien de tout ceci ne pourrait
se faire sans I'engagement de nombreux
partenaires. Qu’ils prennent la forme de
partenariats financiers ou de dons en nature,
gu’ils concernent I'implication des personnels
au sein des services hospitaliers ou celui de nos
bénévoles pour I'organisation, la préparation et
I’encadrement des croisiéres, depuis vingt ans,
ces soutiens précieux permettent a des jeunes
et des familles durement éprouvés de souffler
un peu, le temps d’un séjour sur I'eau, afin de «
jeter la maladie par dessus bord » !

C’est donc a l'intention de toutes ces bonnes
volontés que nous avons souhaité organiser une
journée anniversaire le samedi 5 septembre
dernier au centre nautique du Moulin blanc a
Brest. Cette journée de féte et de retrouvalilles,
agrémentée de sorties en mer, plus ou moins
humides, aura été un bon moment pour partager
ensemble de nombreux souvenirs.

Mais l'aventure ne s’arréte pas a cette date
symbolique. Au cours de cette année 2015,
I’association a bien évidemment organisé ses
séjours habituels (et méme un peu plus) :

La saison a débuté au printemps avec le
traditionnel Rallye Nautique : croisiére en mer
d’lroise, matinée de suspens pour 4 équipages
ignorant tout du parcours qui les attend. Nos
adolescents de la région parisienne et leurs
équipiers se sont démenés au cours des 5
jours de navigation, ponctués d’une douzaine
d’énigmes et d’épreuves pour lever le voile sur
le programme élaboré par 4 maitres de jeux (un
peu tordus il est vrai).

A la Pentecote, nous accueillons les mousses !
Agés de 8 a 13 ans, ils nous rejoignent de
Bretagne, des Pays de Loire et d’lle de France
pour 3 jours a Dinard. La navigation a lieu en
journée sur un grand catamaran de 60 pieds,
au large de St Malo et de la céte d’émeraude
et ’hébergement se fait a terre au Campus
de I’Excellence Sportive de Bretagne. Tout un
programme ! Le WE s’est conclu par une visite
de la cité corsaire et de ses remparts. Quand
I’été pointe son nez, les navigations s’allongent,
et cette année, le nombre de semaines de
navigation a augmenté Iui aussi. Depuis
quelques années, suite a une baisse de nos
subventions, il n’y avait plus que 3 semaines de
croisieres estivales au profit de nos jeunes de
10-17 ans. Grace au soutien exceptionnel de
la Fédération Leucémie Espoir, nous avons été
en mesure de proposer a nouveau une 4éme
semaine d’évasion pour une vingtaine d’enfants
et d’adolescents.

C’est d’allleurs au cours d’une de ces semaines
que nous avons eu le plaisir de rencontrer Yann
Eliés a bord de son 60 pieds « Quéguiner -
Leucémie Espoir ». Au total, ce sont donc plus
de 80 places qui auront été réparties entre
25 services hospitaliers de toute la France.

Depuis 2009, notre programme nautique
s’achéve avec I'accueil de jeunes adultes, agés
de 18 a 25 ans. Partis de Bénodet 4 semaines
plus t6t, nous entamons cette 5éme et derniere
sortie estivale a partir de Bénodet a nouveau,

mais cette fois-ci nous mettons le cap au nord,
vers Brest. Répartis sur 4 voiliers, nos jeunes
vont pouvoir admirer la beauté sauvage des
cbtes du Finistere, avec en point d’orgue le
passage du Raz de Sein. Juste avant de passer
ce cap mythique, nos équipages auront fait
le plein de bonne humeur, d’émotions et de
langoustines lors d’une escale a Léchiagat ou
I'association « Céline & Stéphane » leur avait
préparé un accueil mémorable.

Et parmi les nombreux témoignages sur cette
escale, reviennent souvent les mots marquants
et émouvants qu’André a prononcés a I'issue
du repas pris tous ensemble.

Cette année 2015, riche et émouvante pour
« A Chacun Son Cap », s’acheve quelques
semaines avant le départ d’André. Nous
souhaitons a nouveau lui rendre hommage ici.
Chaque année, de nombreuses familles sont a
nouveau touchées dans ce qu’elles ont de plus
cher. Il en faut de I’énergie pour ne pas baisser

les bras. Nous la puisons dans le sourire des
enfants, les remerciements et témoignages des
familles, la volonté de nos bénévoles de donner
de leur temps sans compter, le soutien de nos
partenaires et I'exemple d’André qui n’a jamais
cessé de se battre.

Merci a vous tous !

Forts de votre soutien et de votre engagement
a nos cOtés, nous pouvons envisager avec
détermination les 20 prochaines années ! &



Vendeée Globe

Un beau projet solidaire : le VENDEE GLOBE

La Fédeération Leucémie Espoir a la chance de vivre cette année 2016 une formidable aventure
hors du commun : Ia course mythique du Vendée Globe, I’Everest des mers.

Le 6 novembre prochain, aux Sables d’Olonne, nous serons au départ de cette course, grace au
partenariat voile avec le Groupe Quéguiner. Yann Eliés, le skipper de I'Imoca 60 pieds portera
haut et fort les couleurs de la FLE. C’est un message de vie et d’espoir, de solidarité pour tous

les enfants et adultes atteints de maladies de sang que notre association soutient.

L’histoire débute en 2010 et est le fruit d’une
rencontre entre deux hommes : André Civray,
le cofondateur de Céline et Stéphane, ancien
président de la FLE et Claude Quéguiner, le
président du groupe Quéguiner, spécialisé
dans le batiment (matériaux de construction).
Mécene de La Fédération Leucémie Espoir,
le Groupe Quéguiner soutient notre combat.
En 2013, Claude Quéguiner et le Comité de
Direction proposent a la Fédération de donner
un souffle nouveau a notre partenariat au
travers du sponsoring voile. L’aventure Yann
Elies sur Quéguiner -Leucémie Espoir débute
alors. Ce partenariat permet de valoriser
I’action de la Fédération aux yeux du grand
public mais aussi de permettre aux malades
de s’évader au travers des aventures de ce
superbe projet voile.

Et ce Vendée Globe 2016, c’est quoi?
1 globe - 1 course - 1 bateau - 1 skipper
0 escale - 0 assistance
9 nations représentées - 29 skippers inscrits
1 PC course au pied de la Tour Eiffel
Des millions de visiteurs sur le site du Village
Un événement planétaire - Une exposition
meédiatique exceptionnelle

Et pour la Fédération Leucémie Espoir?
Un stand au village du Vendée Globe,
du 15 octobre au 6 novembre 2016
Des messages d’espoir - Des partenaires
Une boutique solidaire
Des bénévoles engagés

Voici un acrostiche évoquant le travail de
préparation et I’esprit qui anime I’équipe de la
FLE, en charge du projet :

V illage aux Sables d’Olonne
E nergie déployée

N égociations

D éfis a relever

E ntreprises partenaires

E ntraide et solidarité

G agner la course et le combat

L utter contre la maladie

O ffrir des océans de réves

B énévoles solidaires

E SPOIR pour tous les malades et leurs familles &



Emilie (29)

Voici ce qu’a écrit Emilie pour annoncer son
projet de « financement participatif » au profit
de notre association et plus particulierement
de 'ACS Leucémie Espoir 29.

e me présente : je suis Emilie..., jai 24 ans

et je travaille dans le milieu du cheval depuis
des années. Je participe a des concours de
sauts d’obstacles. Je suis rentrée en septembre
2015 en formation BPJEPS (Brevet Professionnel
de la jeunesse, de I'’éducation populaire et
du sport) quelques jours aprés ma derniere
chimiothérapie. En effet, le 22 mars 2015 (jour
de mon anniversaire)) on m’a annoncé que
javais la maladie de Hodgkin au stade le plus
avance (stade 4). A partir de la, une autre épreuve
d’'obstacles a commencé (beaucoup moins
marrant qu’a cheval). J’avais plus I’habitude des
épreuves hippiques que des épreuves épiques!
Quoi gu’il en soit, j'étais en rémission totale et
définitive quelgues jours avant mon entrée en
formation ! L’association Leucémie Espoir et
plus généralement la recherche contre le cancer
m’ont aidée et permis de guérir. J’ai 'opportunité
de renvoyer I'ascenseur et je compte sur vous
pour m’aider dans cette démarche.

Sa démarche : organiser un concours de
sauts d’obstacles, financer son projet par
I’intermédiaire d’un « financement participatif »
et reverser le bénéfice de la manifestation a
Leucémie Espoir 29.

Voici comment Emilie décrit son parcours :

Un jour, un médecin tres compétent m’a
diagnostiqué la maladie de Hodgkin : un cancer
des ganglions. Ce jour-Ia, le ciel m’est tombé sur
la téte. Grace a I'association Leucémie Espoir 29,
j’ai pu m’en sortir !

Dans le cadre de ma formation, je dois organiser
un concours. J’ai décidé d’organiser un Concours
de Sauts d’Obstacles a Guilers le 21 février. Mon
objectif est de récolter le plus de dons possible

pour les reverser a I'association qui m’a sauvée.
Le temps presse !

Les associations m’ont aidée financierement a
reprendre la vie active et aident aussi les hépitaux
a se fournir en matériels. C’est pour ¢ca que je
cherche a récolter le plus de dons possible car
elles sont d’'une aide précieuse pour les hépitaux
et les malades !

Mon histoire commence a Saintes (Charente
Maritime) en juillet 2014 avec ma jument Quercie
de Foissac (son surnom «ma grosse dondon»),
une trés belle jument toujours un peu ronde mais
qui faisait, a part entiere, mon bonheur.

Du jour au lendemain, elle est tombée malade,
s’est « démusclée » et a perdu ce petit ventre que
jaimais tant. Pour elle, les prises de sang se sont
enchainées sans pour autant donner quelque
chose mais le moral n’était plus la et je ne savais
plus quoi faire.

Quasiment au méme moment, je suis tombée
malade assez régulierement. J’ai donc décidé
de faire a mon tour une prise de sang dont
les résultats n'ont pas alarmé mon médecin
(probleme de globules mais piste non suiviel).
D’autre part, jétais devenue absolument
intolérante a I’alcool et les médecins ne trouvaient
rien de mieux que de me dire «d’arréter de boire»
tout ¢a en rigolant !

J’apprendrai beaucoup plus tard que ce
symptébme aurait pu directement nous amener
au diagnostic de la Maladie de Hodgkin !!!

En décembre 2014, je décide de déménager
avec Quercie et de retourner chez mes parents
en Bretagne. J'installe alors Quercie a Guilers
équitation, le club ou j’ai passé toute ma scolarité
et fait ma formation équestre (BEPA élevage
équin et BAC Pro CGEA).

15 jours se sont passés et Quercie n’allait toujours
pas mieux. Un matin, le gérant du club m’appelle
pour me dire qu’elle était en coliques. Je suis
arrivée pour la faire marcher (en cas de coliques,
il faut éviter que le cheval se couche) et je voyais
trés bien qu’elle ne voulait plus se battre. Elle qui
n’était pas tres caline s’est mise a me faire des
célins comme un «au revoir».

La vétérinaire m’a proposé de tenter I'opération
donc nous voila partis pour 'emmener a Falaise
(en Normandie). La-bas, elle passe sur la table

d’opération et le diagnostic tombe (elle avait une
bonne partie de I'intestin nécrosé) je décide donc
de ne plus continuer a la faire souffrir et demande
de la piquer.

Un déchirement au coeur pour moi mais le
vétérinaire m’a dit que c’était la bonne solution
car ca faisait sGrement un moment qu’elle
souffrait (6 mois) !

Une longue et douloureuse déprime a suivi
comme si on m’avait enlevé une partie du cceur.

Une semaine apres, je décide donc de taper du
pied et d’aller travailler dans un drive en grande
distribution mais la fatigue et la déprime étaient
toujours la. Je tombais régulierement malade et
bien sOr, on mettait tout ca sur le compte de la
déprime (moi la premiére).
Malgré tout, e
continuais a travailler
car ca me changeait
les idées, quand une
boule est apparue
sur mon sternum. J’ai
tout de suite pensé
a un hématome car
je portais beaucoup
de choses et dans
laction je n’aurais
pas forcément fait
attention. Mais voila,
cette boule a continué a grossir et a commencé
a m’oppresser.
I Sensuivit une multitude d’examens
(échographie x2, IRM et scanner) bien sdr tout
¢a sur 2 mois et demi. Le scanner a révélé que
mes ganglions thoraciques avaient énormément
grossi et que c’était 'un d’eux qui était passé a
travers les cétes pour se loger sur mon sternum.
Le diagnostic tombe le jour de mes 24 ans : la
maladie de Hodgkin donc en conclusion, un
cancer des ganglions.
A partir de 13, j’ai eu I'impression que le ciel me
tombait sur la téte. J’ai eu ce verdict pile le jour de
mes 24 ans soit le 22 mars 2015. Super !
Il fallait définir a quel stade de la maladie j’en étais.
Apres 2 biopsies, ils en ont conclu que j’étais en
stade 4 donc le plus avanceé !
C’est la ou je pense que ma jument est en
quelque sorte « intervenue » : que tout le stress et
la déprime provoqués par I'état de ma jument a
pousse le cancer a se montrer !

A partir de la, jai commencé un nouveau par-
cours avec un nouveau cheval (de bataille cette
fois), la chimiothérapie ! Les médecins ont di at-
taquer tres fort pour vaincre le cancer ! Protocole :
6 cycles de 3 semaines de chimio en rafales ...
Nous avons vu « ce programme » comme un
concours d’obstacles (la, j'en parle en spécia-
liste de Concours de Saut d’Obstacles) : 6 gros
« OXErs » a passer successivement avec chicanes
et autres difficultés de terrain.

Bien sUr, la chimio n’était pas une partie de plai-
sir et les effets secondaires non plus. Heureuse-
ment que ma famille, mes amies, les médecins et
bien sUr les infirmiéres étaient l1a pour me soutenir
dans ces moments difficiles.

Je suis une battante et je n’ai pas craqué car il fal-
lait que je tienne bon. En voyant le bon coté des
choses (parce qu’il fallait en trouver un) ca m’a
permis de réfléchir sur la suite a donner a ma vie.

J’ai décidé de continuer dans le secteur équestre
et donc d’intégrer une formation BPJEPS, ce qui
m’a donné un objectif car il fallait que je finisse
mon traitement avant I'entrée en formation.
Ca pouvait tenir dans le planning de base mais
quand jai vu tous les effets secondaires qui
décalaient le planning de mes chimios : j’ai du
me battre 2 fois plus (mentalement bien sdr) car
j'avais un seul objectif « rentrer en septembre en
formation »
Maintenant, je suis en rémission compléte et
définitive (enfin j'espere). J’ai fini ma chimio fin
ao(t et j’ai intégré ma formation en septembre.
Mon cancer n’est plus qu’un vague souvenir
(enfin presque) car j’ai toujours les rendez-vous
de contréle et encore des difficultés a récupérer
mon état « normal ».
Maintenant, c’est en avant pour de nouvelles aven-
tures non plus épiques mais hippiques cette fois !!
Merci de votre soutien.

Emilie



Hélene

Bonjour, je m’appelle Héléne, j’ai 24 ans.

e vais vous faire partager mon expérience qui, je
I'espere, vous aidera dans votre combat contre
la maladie.
Tout a commenceé en juin 2015. Aprés plus de 3 ans
de travail acharné pour obtenir mon dipléme d’aide-
soignante, je trouve mon tout premier poste dans
un service d’oncologie ou je dois accompagner
des personnes qui sont atteintes de tous types de
cancers.
Je prends vraiment mon travail a coeur, méme
si par moment c’est trés difficile entre la fatigue
émotionnelle et physique et le rythme trés soutenu
(12 heures par nuit).
Je quitte ce poste ou jeffectuais un remplacement
vers le mois de novembre 2015 pour rejoindre mon
conjoint qui a pu trouver un poste d’ingénieur sur la
région parisienne.
En arrivant la-bas, je me sentais vraiment fatiguee
mais je mettais cette fatigue sur le compte du grand
nombre d’heures effectuées a I’hépital.
Pour pouvoir reprendre tranquillement, j’ai décidé de
garder des enfants quelques heures par semaine.
Au bout d’un certain temps, je me sentais de plus
en plus fatiguée et je n’avais plus d’appétit.
L e week-end du 19 mars 2016, tout s’est déclenché
subitement | Le samedi soir, je commengais a avoir
du mal a déglutir comme si une angine blanche se
préparait. Le lundi suivant, je suis partie a mon travail
comme d’ habitude et quelques heures apres, jai
eu des vertiges sans trop vraiment d’explications.

J’ai acheté un jus d’orange, histoire d’assimiler un
peu de sucre.

J’ai raccompagné les enfants a la sortie de I'école
quand tout a basculé : j’ai ressenti des saignements
dans ma bouche. Arrivée a la maison, j'ai préféré
mettre les enfants devant la télévision pour pouvoir
avertir leurs parents ainsi que mon conjoint, de
mon état de santé. En 20 minutes, j'ai réussi a
gérer la situation sans méme que les enfants ne
s’en apergoivent car j'étais en train de faire une
hémorragie par la bouche.

En arrivant a I'hdpital, tout s’est enchainé. J’ai été
prise en charge assez rapidement. Ce n’est que le
lendemain que j’ai appris que j'étais atteinte d’une
leucémie. Je suis restée plus de 5 semaines en
chambre stérile. J’ai subi 4 chimiothérapies et je
suis maintenant en rémission complete.

Tout cela na pas été simple a gérer car jétais
éloignée géographiquement de mes proches, mais
je les remercie énormément ainsi que mes amis
pour leur soutien durant ces 6 mois.

C’est vrai que c’est plus facile a dire mais ce qui
nous aide a combattre cette maladie, c’est d’étre
dans un état d’esprit positif | C’est le gage de la
réussite des traitements a 90%.

Avant tout, je voudrais remercier tous les chercheurs,
médecins ainsi que le personnel soignant qui
nous entourent au quotidien et sans qui rien n’est
possible. Passer de soignante a personne soignée
me réconforte sur le choix de ce beau métier qui
permet d’aider et d’accompagner les personnes
dans le besoin.

Paul

e 15/10/13, alors queje n’avais
que 14 ans, j’ai été transporté
d’'urgence a [I'Hopital Arnaud
de Villeneuve a Montpellier car
javais pas mal de bleus sur le
corps et jattrapais tout ce qui
passait... J'étais Pale.. Fatigué...
Essoufflé... Mes globules blancs
et plaquettes étaient au plus
bas. Les meédecins ont alors
décidé qu'il fallait m’hospitaliser
en chambre stérile et me faire
au plus vite un myélogramme.
Je ne réalisais pas bien ce qui
m’arrivait. Je commencais déja
a faire des projets de ce que
jallais faire durant le week-end.
Sauf que les médecins sont
arrivés dans ma chambre téte
basse, sans mot. Mon pére avec
des yeux rouges et ma meére
qui était a plus de 300kms s’est
dépéchée de faire ses valises.
Verdict : leucémie aigué myéloblastique, stade
tres avancé. Le choc, j’ai tout cassé, je me suis
énervé, j’ai pleuré... J'étais effondré, démoralisé
sans espoir. Je voulais pas ! Je voulais pas ! Je
me suis alors couché sur mon lit d’hopital, la ou
jallais peut-étre passer les derniers instants de
ma vie, la ou j'allais souffrir... Devoir me battre...
J’ai alors releveé les épaules... J'étais prét a me
battre et a souffrir... Tant que c’était pour vivre...

Tout s’est ensuite enchainé : direction bloc
opératoire pour poser le cathéter et m’injecter
la premiere chimiothérapie. Mes parents etaient
présents a mon reveil...Puis retour dans ma
chambre pour me reposer mais les chimios c’est
surtout : Nausée, Vomissement, Fievre, Extréme
chute de tension... Infection urinaire sévere, des
tas d’effets indésirables... ou plutdt devrais-je dire
Insupportables... Etforcémentleschutesdepoids:
en une semaine jai perdu 13Kg... Les cures
de Chimiothérapie se sont enchainées... Mais
ma Leucémie était de type résistante et les
meédecins ont décidé de me faire une greffe
de Moelle osseuse. Heureusement ma soceur
était compatible... Aprés les explications de
I’'hématologue, jai alors cru que mon combat
était terminé. Mais non, loin de la : redirection
bloc opératoire pour poser cette fois ci un double
cathéter, re-cures de Chimiothérapie lourdes
et toxigues ,re-vomissements, nausées, fievre,
etc.... Ensuite on a prélevé la moelle osseuse de

ma sceur et on me I'a réinjectée.
Au bout de quelques semaines
d’anti-rejets et de cortisone, la
moelle a commencé a prendre
sa place et la c’était aussi tres
dur : perte des golts, GVH du
a la greffe. Je n’arrivais pas a
manger, mais je ne voulais pas la
sonde naso-gastrique alors je me
forcais & manger cette nourriture
de I'hépital et ces compléments
alimentaires pharmaceutiques,
qui commencaient a devenir
de plus en plus infectes... Puis
petit a petit, tout a commencé a
rentrer dans I'ordre...

Pendant toute cette période

d’attente, jai regardé des

vidéos de Bodybuilding sur

internet, ca m’a vraiment

intéressé, mais je me suis dit

que je n’y arriverais peut-étre
jamais avec ce que jai eu... Heureusement
Ghislain Quai était la : il m’a redonné confiance
en moi et m’a aidé a me prouver que je
pourrais y arriver... Pourquoi le Bodybuilding ?
Avant ma maladie je faisais de la musculation
comme pas mal de jeunes... Méme si c’était trés
dur, j’ai continué pendant ma maladie. .. Et surtout
jai augmente a partir de la greffe pour relever le
défi de devenir bodybuilder... Le 17/03/2014,
je suis enfin sorti : nauséeux, fébrile, fatigué
mais tellement déterminé... J’ai appris qu’un
de mes oncles était Bodybuilder. Il m’a alors
acheté un banc de développé couché... Puis jai
commence a muscler doucement : Barre a vide,
puis 4kg puis 6kg puis 8kg etc... Jusqu’a ce que
jarrive a ce que je suis aujourd’hui... Par la suite
jai commencé a augmenter mon alimentation...
Chaque jour je courrais tout doucement jusqu’a
arriver a faire du vélo et reprendre une forme
physique... Et aujourd’hui jen suis la... Je
réussis petit a petit mon réve, mon objectif, mon
ambition... Comme quoi tout est possible... Je
suis fier de ce que j’ai fait... Fier des résultats. Et
aujourd’hui je ne suis pas pres de le lacher, cet
objectif...

Je me bats désormais pour motiver les gens aux
dons et donner force et courage, montrer le bon
chemin aux malades. J’aide les associations «
Cent pour Sang La Vie » et « Leucémie Espoir
». Je ne suis pas médecin, ni infirmier, ou méme



psychologue. Je suis un jeune ayant été gravement malade, un
jeune qui est jeune mais pas si jeune que ¢a au fond de lui ... mon
but est de donner force, courage et mental aux malades, a leurs
entourages, en bref montrer que tout est possible si on se bat..
Se battre pour vivre... Le parcours est « horrible » mais malgré
ces souffrances, la vie est si belle | De ce parcours, j’en ai fait une
source d’énergie pour une passion... Le sport est la chose la plus
importante. Je suis persuadé que s'il n’y avait pas eu le sport dans
mon parcours, je ne serais pas physiquement dans le méme état
que celui d’aujourd’hui !

‘était le poeme préféré de NELSON MANDELA, poeme qui exprime la force, la détermination,
le courage et la compassion...
« Apres avoir lu ce poéme, prenons quelques instants pour sonder notre cceur et contracter cette force
en nous. CEuvrons pour la paix et I’harmonie, sur le chemin de I'espoir »

Depuis quelques années déja, la Fédeération
Leucémie Espoir met a la disposition des
malades et de leurs familles des appartements
«thérapeutiques» a Bénodet et Font Romeu.
A ceux-ci, viennent s’ajouter depuis 2016
un autre appartement a Val Thorens et une
maison a Toreilles.

Placés dans des régions au climat privilégié,
ils permettent aux malades d’y poursuivre leur
convalescence, de se reposer et de faire ainsi
une halte aprés un traitement long. En effet,
ce dépaysement apparait comme tout a fait
important, sur le chemin de la guérison.
BENODET se situe en bordure de l'océan
Atlantique, dans le sud du département du
Finistere en région Bretagne, station balnéaire
classée. Bénodet fait désormais partie de
la « Riviera bretonne », nouvelle appellation
touristique. C’est un appartement pouvant
accueillir 4 a5 personnes. Son taux d’occupation
est de 20 a 30 semaines par an.

FONT-ROMEU bénéficie d’une situation unique :
c’est le premier centre médical pour le traitement
de lasthme en altitude et des problemes
respiratoires. Son ensoleillement de plus de 3000
heures par an, son absence de pollution physico-
chimiques et allergéniques (acariens, moisissures,
saison écourtée et peu dense en pollen) en
font la station par excellence du traitement des
affections respiratoires chroniques.

Les deux appartements, I'un de type 1 (4
personnes), I'autre de type 2 (6 personnes) sont
occupeés environ 25 a 30 semaines par an.

Par ailleurs depuis cette année, I’Association
Leucémie Espoir 78 met a disposition, selon
un calendrier de disponibilités préétabli, un
appartement a Val Thorens et une maison a
Toreilles.

VAL THORENS est
une station de sports
d’hiver de la vallée de
la Tarentaise, dans
le département de
la Savoie. Avec un
vilage culminant a
2 280 metres d’altitude, Val Thorens est la
station la plus haute d’Europe. Elle appartient au
domaine skiable des 3 Vallées et bénéficie d’'une
image « animation, sport et forme ».

TOREILLES située dans le département des
Pyrénées-Orientales est un petit village a la
douceur de vivre légendaire qui a su préserver
son identité et son caractere typique catalan, et
surtout ses 4 km de plage sauvage ou chacun
peut pratiguer a loisir de nombreux sports
nautiques.

Ces différentes structures sont la POUR LES
MALADES, afin de poursuivre une convalescence
dans des climats privilégiés. Elles leur sont
accessibles de maniéere totalement GRATUITE.

Les familles qui ont pu profiter d’'un séjour dans
les appartements de Bénodet ou de Font-Romeu
sont revenues enchantées et en grande forme,
apres avoir fait une halte apres un traitement. Pour
les malades et leurs familles, ce dépaysement
est trés important ; les témoignages, les
remerciements nous le prouvent. Ces séjours
ont permis a certaines familles de découvrir la
mer ou la montagne pour la premiere fois, nous
ne pouvons que nous réjouir de cette initiative
commune.

Lassociation Céline et Stéphane Leucémie
Espoir 29 met a disposition des familles un
appartement « thérapeutique » a Brest situé prés
du CHRU Morvan.
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Tout versement fait I'objet d'un regu
qui permet de déduire les dons et
cotisations des revenus imposables
dans les conditions fixées par I'article
238 bis du code général des impots.
Conformément a la loi informatique et
libertés du 06/01/78, vous bénéficiez
d'un droit d'acces, de rectification
et d'opposition a ['utilisation des
informations contenues dans notre
fichier vous concernant.

Tenez compte de la déduction
fiscale :

Si vous étes imposable, vous pouvez
déduire de vos impots 66 % de votre
don, dans la limite de 20% de votre
revenu imposable (loi du 18/01/2005).

Par exemple :
Votre don > Votre dépense réelle

50 euros > 17 euros
100 euros > 34 euros
150 euros > 51 euros
200 euros > 68 euros
250 euros > 85 euros

Le total des dépenses affectées a la
recherche, a I'amélioration hospita-
liere et aux versements directs aux
familles est de 372 123 €, soit 82,32 %
des recettes.

Le déficit de ’exercice est essentiel-
lement lié a la provision pour dépré-
ciation des titres.

Pierre-Marie GORIOUX
Expert Comptable Diplébmé

o e (e ‘b Remerciements
Lg%‘lfﬁgﬁ CSP'O“IR ‘. adressés a la Fédération

Nous avons plaisir a vous faire partager certains témoignages : outre le fait qu’ils nous
emplissent de satisfaction, ils viennent renforcer et conforter notre engagement de bénévoles.

* « Merci de votre réponse et merci pour I’encouragement...On vous souhaite le meilleur a vous et
votre organisation. »

* « Je vous remercie infiniment pour I’effort considérable, le temps et I’intérét portés a ma demande,
les informations que vous m’avez fournies sont de tres grande importance et me donnent une
lueur d’espoir quant a la situation de mon frere. Je suivrai la piste que vous m’avez préconisée et
vous prie de m’informer au cas ou d’autres solutions planeraient a I’horizon. Continuez ainsi, vous
faites vraiment un treés bon travail. » VOUS DONNEZ VRAIMENT DE L’ESPOIR.

* « Je vous remercie pour votre réponse ainsi que pour les informations transmises. Veuillez accepter
mes salutations en vous souhaitant bonne continuation dans votre noble travail. »

* « Je vous remercie pour votre coup de fil, pour votre compréhension et votre compassion que j’ai
ressenties dans votre voix. Merci pour I'aide que vous apportez aux malades et a leurs familles. »

« J’aimerais remercier Yann Elies ainsi que Leucémie Espoir pour leur visite dans ma
chambre au mois de Juillet a Brest. Cette rencontre et cet échange m’ont fait passer
un instant inoubliable dans ce moment difficile. lls m’ont conforté avec également Paide
de ma femme et mes 3 fils dans le désir de m’en sortir ; d’autant plus que j’ai a Ila clé la
possibilité de m’évader sur le bateau de Yann pour prendre le large. »

« Nous avons transmis votre réponse a Yann Elies. A n’en
pas douter, votre combat sera pour lui un stimulant lorsqu’il
devra affronter les éléments hostiles dans I’épreuve du Vendée
Globe.
Votre témoignage fait plaisir a tous nos bénévoles qui, chaque
jour, apportent un peu d’évasion aux malades pendant ces
longues semaines en secteur stérile.
Nous vous souhaitons un parcours sans heurt sur le chemin de
la guérison. »

Michel de la FLE

« J.... a confectionné cette jolie carte afin de vous remercier
pour votre soutien pendant ce long séjour a I’hdpital de... »

Vous pouvez adhérer en contactant I’association la plus proche de chez vous.
Voir les coordonnées en début de revue. MERCI !

e Un grand MERCI a tous les bénévoles qui donnent

de leur temps, partagent leurs compétences «~
et leurs convictions lors des nombreuses s

manifestations, ceuvrant sans relache
pour étre semeurs d’espoir.

¢ Merci a tous ceux qui nous soutiennent.

¢ Merci a tous les annonceurs et sympathisants
qui ont permis la réalisation de cette revue.

¢ (il tembec

MUTUELLE
DES PROFESSIONS JUDICIAIRES
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