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LEUCEMIE ESPOIR 18
LAljotte - 18600 Neuvy-le-Barrois
Mobile: 06 6974 27 44 /0610714234
Présidente : Mireille BOURCIER
mireille.bourcier@neuf.fr

LEUCEMIE ESPOIR BAPTISTE 21
Maison des associations - Boite H5
2, rue des Corroyeurs - 21068 Dijon Cedex
Mobile: 06 49 28 0414
Présidente: Nathalie BROCARD
leucemie.espoirbaptiste21@sfr.fr

LEUCEMIE ESPOIR CELINE ET STEPHANE 29
18, rue du Ham - 29440 Plouzévédé
Tél: 0673371869 /02987814 02
Présidente : Monique GUECUEN
monique.gueguen@leucemie-espoir.org

LEUCEMIE ESPOIRJULIEN 38
1, rue René Lesage - 38100 Grenoble
Mobile: 06 80 91 06 45
Président: Eric FARRUGIA
leucemieespoirjulien38@wanadoo.fr

LEUCEMIE ESPOIR 49
10, rue du Pré Archer
49600 Beaupréau-En-Mauges
Tél: 0977 518518 / Mobile: 06 32 7019 67
Président: Michel VERGER
presidence.leucemieespoir4ag@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR 56
B.P.30035 - 56272 Ploemeur Cedex
Tél: 02973717 94
Président: Gilbert Le Squere
gilbert.lesquere@orange.fr

LEUCEMIE ESPOIR 59
36, Résidence du Chateau d'Eau
59960 Neuville -En-Ferrain
Mobile : 06 2734 30 20
Président: Amor ABED
leucemieespoirso@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR 67/68
7 rue de la Forét Sainte - 67500 Haguenau
Mobile : 06 2914 53 94
Président : Yannick SCHNEIDER
leucemieespoir67.68@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR 69 CATHOU
1 Impasse des Tilleuls - 69330 Pusignan
Mobile: 06 6018 44 46
Présidente : Sandrine MORALES
sandrine@leucemieespoir69.com

LEUCEMIE ESPOIR 71
Le Marot - 71430 Palinges
Tél: 095117 09 04
Président : Manuel SCOZZARI
manu.flezi@live.fr

LEUCEMIE ESPOIR 78
13 impasse de la Bonne Fontaine
78450 Villepreux
Mobile: 0630 818877
Présidente : Céline RESTIER
leucemieespoirz8@yahoo.fr

LEUCEMIE ESPOIR 85
16 La Vergne - 85170 Saligny
Tél: 06 25401367
Présidente : Nathalie VIGREUX PERONNET
|.e.85@leucemie-espoirorg
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Pour le soutien des enfants et des adultes atteints
de maladies du sang et leurs familles
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23, rue de Versailles - Beaupréau - 49600 BEAUPREAU-EN-MAUGES
tél: 02 41630724 - mobile: 06 830069 63
contact@leucemie-espoir.org
www.leucemie-espoir.org

La Fédération Leucémie Espoir soutient la recherche.

Antennes de la FLE 2018

LEUCEMIE ESPOIR ALPES MARITIMES 06
30 rue Saint-Sébastien - 06440 L'Escarene
Tél: 0983 04 76 48 [ Mobile: 07861214 85
Responsable: Michel ANTHOINE
michelannicko6@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR CORREZE 19
B.P 20026 - 19201 Ussel Cedex
Mobile: 06 07 71 59 28
Responsable: Christophe SERRE
leucemieespoirno@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR OCCITANIE 31/81
18, route d'Estantens - 31600 Eaunes
Responsables: Lorette GUEGUEN -
06375094 81- Marion TILLIER - 06 7916 54 39
leucemieespoir31.81@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR AQUITAINE 33
178 rue Stehelin - 33200 Bordeaux
Mobile : 0612 2157 64
Responsable: Solange IRACABAL
leucemieespoir3z@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR DAUPHINE 05 /26 /38
90 rue du Chateau - 38260 Marcilloles
Mobile: 0614 82 45 88
Responsables: Lydie et Jean Pierre REVOL
leucemieespoiros.26.38@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR LOIRE-ATLANTIQUE 44
55, rue A. de Gramont - 44480 Donges
Mobile: 06 37 98 6180
Responsable: Anne ELAN
leucemieespoir44@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR SARTHE 72
Estelle MILLE - 2°%, rue des Cédres - 72210 La Suze/
Sarthe - 06 6356 7510
Fabienne Levecque - 156, route des Picaudiéres,
Les petites Landes - 72470 Fatines - 06 37 293013
relaisleucemie-espoir72@laposte.net

LEUCEMIE ESPOIR PARIS 75 (20°)
241 avenue Gambetta - 75020 Paris
Tél: 0614351755
Responsable: Aurélie SCHEER-DANTON
leucemieespoir7s.2o@gmail.com

Antennnes et associations
en cours de création 2018

LEUCEMIE ESPOIR CALVADOS 14
Le Prail - 61100 Montilly-sur-Noireau
Mobile: 06 58 51 8163
Responsable : Isabelle BAUDRY
leucemieespoiri4@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR MOSELLE 57
23 Grand Rue - 57250 Moyeuvre Petite
Mobile: 06 850776 47
Responsables : Noélle & André BRAUN
leucemieespoirs7@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR PAYS BASQUE 64
28 rue Etcherouty - 64990 Saint Pierre d'Irube
Mobile: 06 64 53 97 46
Responsable : André TAUZIN
leucemieespoir64@gmail.com

LEUCEMIE ESPOIR SEINE-ET-MARNE 77
22 résidence des Tilleuls - 77340 Pontault
Combault
Mobile : 0779 24 56 56
Responsable : Eric TERNISIEN
leucemieespoirzz@gmail.com

@) . o
6()”1/)]1(/1[ caliory

Edition et Publicité:

AJC Communication

29 Avenue de la République - 75011 Paris
Tél: 09522729 95
ajccommunication@free.fr

Directrice de la Publication:
Francoise TILLIER

Dépot légal : 4° trimestre 2018
ISSN : 1258-8822
Impression : Impact

Conception graphique : Johann Bohn



10

24
38
40
41

42
43

Coordonnées des associations,
antennes et membres du bureau

Edito par Michel Catard

Article médical par le Dr E. Clappier
Faire avancer la recherche

Le conseil scientifique

La vie de la Fédération
- Projets solidaires

- Assemblée générale

-Soins de support

- Projet Globulo Quest

- Projet Pasca

- A chacun son cap

-La Route du Rhum

La vie des associations et antennes
Témoignages

Les appartements

Le mécénat

Notre boutique solidaire

Les comptes 2017
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Leucémie Espoir

Présidente: Francoise TILLIER

23, rue de Versailles—Beaupréau - 49600 Beaupréau-En-Mauges
Tél: 02 4163 07 24 - Mobile: 06 83 00 69 63 - contact@leucemie-espoirorg

Vice-présidente : Monique GUEGUEN
18, rue du Ham - 29440 Plouzevede

Tél: 02987814 02 - Mobile: 06 733718 69 - monique.gueguen@leucemie-espoir.org

Vice-président : Michel CATARD
2, rue Alfred Saglio - 58180 Marzy

Tél: 03 86 58 86 21 - Mobile : 06 83 6536 76 - michel.catard@leucemie-espoir.org

Vice-président: Amor ABED
36, Résidence du Chateau d'Eau - 59960 Neuville-En-Ferrain
Mobile: 06 2734 30 20 - leucemieespoirso@gmail.com

Trésoriére : Mireille BOURCIER
LAljotte - 18600 Neuvy Le Barrois

Mobile: 06 69 74 27 44 et 0610 71 42 34 - mireille.bourcier@neuf.fr

Trésoriére adjointe: Yvette REVEILLARD
25, rue du Clos Fleuri - 49130 Saint Gemmes sur Loire
Mobile: 06 73 69 7111 - comptafle@gmail.com

Secrétaire adjoint: Hervé BILCOT
8, Plas-Ar-Foar 29150 - Chateaulin

Tél: 02981610 94 - Mobile: 06 75 55 57 37 - herve.bilcot@orange.fr

e Bénévolat,
un art!

Michel Catard
Vice-Président de la
Fédération Leucémie Espoir

Tout d'abord, merci a notre Présidente Francoise Tillier
de m'avoir proposé de rédiger cet édito du quart de siécle

3
e
* denotre revue.

Je profite de lI'occasion qui mest donnée pour mettre en valeur le
bénévolat, cet art de la gratuité du coeur, du geste et du temps.

Le mot « bénévole » tire son origine étymologique du latin «bene-
volus» qui signifie : bonne volonté et c'est bien ce qui anime les
hommes et les femmes qui font vivre nos associations.

A un moment ol la vie associative connait un certain essouffle-
ment, d{tau manque de bénévoles, il importe de valoriser le réle
de ces derniers. Ne serait-ce pas |a une fagcon d’humaniser une
société qui s'individualise de plus en plus, que de développer cet
engagement ? Nous assisterions, sans aucun doute, a une rééva-
luation des valeurs fondamentales du « vivre ensemble » que sont
le travail, l'initiative, le sens de la responsabilité, de la solidarité
etde la probité.

Comment décline-t-on ces valeurs au sein de notre Fédération,
de nos associations départementales et de nos antennes ?

Nos bénévoles disent :

«S'€panouir au sein d'une association comme Leucémie Espoir,
Clest étre soi-méme en développant ses aptitudes personnelles.
Clest aussi se réaliser a I'intérieur d'un groupe solidaire pour deve-
nir « meilleur » par I'adhésion a des principes et a des valeurs
humaines qui pronent le respect des autres et de soi ».

Clestainsi quen appuide la vocation premiere de notre Fédération
qui consiste a apporter soutien moral et financier aux malades et
aleurs familles, ils se battent en permanence, a leur niveau, pour
«défendre » une cause avec empathie. lls sont dans l'action et a
I'écoute de ceux qui souffrent physiquement et moralement. lls
ne comptent pas leur temps, organisant, entre autres, diverses
manifestations dont les bénéfices sont affectés a I'aide financiére
mais aussi a la recherche.

Ces initiatives démontrent combien la solidarité, le don de soi et
le partage sont au coeur de leurs préoccupations. Améliorer le
quotidien des patients et leur redonner le sourire est pour eux
une ambition majeure. Dévoués, animés par la volonté de servi,
ils nous démontrent chaque jour la force du collectif.

Nous pouvons leurs associer tous ces sportifs solidaires qui
portent haut nos couleurs, sur terre, mer ou sable.

Un grand merci a tous et a chacun pour leur magnifique engage-
ment. &

Michel CATARD, Vice-Président de la Fédération Leucémie
Espoir

Q, -
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Préservation de |a fertilité et problématique spécifigue
de la cryoconservation ovarienne
chez les patientes traitées pour une leucémie aigué

d'Hématologie clinigue, Un

Florian erv
et ) Emmanuelle Clappier (5

Contexte : toxicité des traitements anti-leucémiques
sur la fonction ovarienne

Les progrés réalisés au cours des derniéres années dans le trai-
tement des leucémies aigués ont permis une amélioration des
taux de rémission et de guérison chez l'enfant et I'adulte jeune.
De nouvelles problématiques ont émergé concernant les com-
plications a long terme des thérapeutiques regues, sources
d'une altération de la qualité de vie. Lallogreffe de cellules
souches hématopoiétiques est une procédure parfois néces-
saire pour obtenir la guérison. Pour les patientes atteintes de
leucémie aigué, les conditionnements myéloablatifs avant al-
logreffe comprennent souvent une irradiation corporelle totale
et/ou des agents alkylants a forte dose qui sont toxiques sur la
fonction ovarienne. Plusieurs études ont rapporté une hypofer-
tilité et une diminution significative du taux de grossesse chez
les femmes ayant requ une allogreffe avec des conditionne-
ments myéloablatifs. Une étude portant sur 790 patientes allo-
greffées a rapporté entre 0% et 1,4% de femmes ayant eu une
grossesse et ayant recu un conditionnement myéloablatif pour
une hémopathie maligne contre 24% chez les patientes ayant
recu un conditionnement non myéloablatif pour une aplasie
médullaire (1). Les traitements par chimiothérapie d'induction
et de consolidation semblent en revanche moins toxiques pour
la fonction ovarienne méme si peu d'études évaluent précisé-

ment ce risque (4).

Techniques de préservation de la fertilité chez les
patientes atteintes de leucémie aigué

Actuellement, plusieurs techniques sont disponibles afin de
préserver la fertilité des jeunes filles et femmes atteintes de
leucémie aigué devant recevoir des traitements toxiques pour
la fonction ovarienne. Les avantages, inconvénients et princi-
paux résultats de ces techniques sont résumés dans le tableau
en fin de texte.

La cryoconservation d'ovocytes isolés matures

Cette technique peut étre proposée aux patientes pubéres et
doit étre réalisée avant le début des traitements par chimio-
thérapie. Elle nécessite une stimulation hormonale permettant
d'amener plusieurs follicules ovariens a maturité et d'obtenir
plusieurs ovocytes matures le méme jour. Un délai de 3 a 4 se-
maines est nécessaire, souvent incompatible avec l'urgence
diagnostique et thérapeutique que représente une leucémie
aigué. Les ovocytes sont recueillis par ponction trans-vaginale
et congelés. Le nombre d'ovocytes récolté peut étre insuffisant
pour obtenir une grossesse (5,6). Les ovocytes sont décongelés
et une fécondation in vitro sera réalisée. Une cinquantaine de
naissance dans le cadre de la préservation de la fertilité a été
rapportée par cette technique (6-8).

La cryoconservation d'ovocytes immatures suivie d'une matu-
ration in vitro

Clest une technique qui permet de se passer de la stimulation
hormonale. Elle permet d'obtenir des ovocytes matures dont la
qualité est moins bonne qu'aprés maturation in vivo. Une seule
naissance a été rapportée (8).

La cryoconservation embryonnaire

Elle ne peut étre réalisée que chez les femmes mariées ou vivant
en couple et nécessite une stimulation hormonale de l'ovula-
tion. En accord avec la loi francaise, le transfert dembryon ne
peut étre réalisé que si I'homme et la femme sont vivants et
toujours en couple. Cette technique n'est que trés rarement pro-
posée.

La cryoconservation de cortex ovarien

Techniques et résultats :

Cette technique est réservée aux patientes devant recevoir un
traitement trés toxique pour la fonction ovarienne comme
les conditionnements myéloablatifs. Cest la seule technique
réalisable chez les patientes non pubéres (9). Elle ne néces-
site pas de stimulation hormonale et peut étre réalisée aprés
le début de la chimiothérapie. Elle consiste a prélever au bloc
opératoire sous ccelioscopie un ovaire entier ou a réaliser des
biopsies d'ovaire. La conservation de cortex ovarien permet de
conserver un grand nombre d'ovocytes immatures contenus au
sein des follicules primordiaux. Le cortex ovarien est fragmen-
té, congelé et conservé a la température de 'azote liquide. En
France, 2400 cryoconservations ovariennes ont été réalisées
entre 1995 et mars 2018 dont 406 chez des patientes traitées
pour une leucémie aigué (données du Groupe de Recherche et
d'Etude sur la Cryoconservation de I'Ovaire et du Testicule GRE-
COT, Dr Jean-Christophe Pech, Limoges). La décongélation puis
la greffe des fragments ovariens ne seront envisagées qu'apres
rémission ou guérison, en cas de désir d'enfants. Les fragments
ovariens sont replacés principalement au niveau de la fossette
ovarienne et/ou dans ou sur l'ovaire restant. La premiére greffe
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de cortex ovarien a été réalisée en 2000 (10). Apres greffe des
fragments ovariens, une restauration de la fonction ovarienne
est observée dans 95% des cas (11). Aumoins 130 naissances ont
été rapportées chez des patientes ayant bénéficié de cette tech-

nique (11).

Autogreffe de cortex ovarien chez les patientes traitées pour
une leucémie aigué

Problématique du risque de réintroduction de la maladie

La technique de cryoconservation de cortex ovarien suivie d'au-
togreffe parait étre celle qui offrirait le plus de chance d'obtenir
une grossesse aux patientes atteintes de leucémie aigué devant
recevoir un traitement trés toxique pour la fonction ovarienne.
Cependant, le probléme du risque de réintroduction de la mala-
die a limité jusque-la son utilisation chez ces patientes. En effet,
dans le cas d'une pathologie maligne diffuse comme les leucé-
mies aigués, des cellules leucémiques pourraient avoir dissémi-
né dans l'ovaire et entrainer une récidive de la maladie en cas
d'autogreffe de cortex ovarien (12)

Evaluation de la maladie résiduelle dans l'ovaire

Plusieurs équipes ontcherchéa évaluerl'infiltration leucémique
de fragments ovariens prélevés dans le cadre de la préservation
de la fertilité chez des patientes suivies pour des leucémies
aigués. L'analyse anatomopathologique ou par immunohisto-
chimie en utilisant différents anticorps ciblant les cellules leu-
cémiques ne sont souvent pas assez sensibles pour déceler une
infiltration leucémique (13—16). Les techniques de biologie mo-
|éculaire ou de cytométrie de flux classiquement utilisées pour
I'évaluation de la maladie résiduelle dans la moelle, ont pu étre
utilisées pour détecter au sein des fragments ovariens jusqu'a
une cellule leucémique sur 100 000 cellules normales (15-19).
La présence de cellules leucémiques résiduelles au sein de frag-
ments ovariens a ainsi été démontrée, en particulier lorsque
l'ovariectomie a été réalisée au moment du diagnostic ou chez
des patientes n'ayant pas encore atteint la rémission compléte
(16,17,19). Lorsque l'ovariectomie a été réalisée chez des pa-
tientes en rémission cytologique voire moléculaire, la maladie
résiduelle semble moins souvent décelable (15,19), sans que l'on
puisse toutefois observer de corrélation systématique entre le
taux de maladie résiduelle dans la moelle osseuse et les frag-
ments ovariens (19).

Evaluation du potentiel leucémogene des cellules leucémiques preé-
sentes dans l'ovaire

Une autre approche pour évaluer le risque de réintroduction de
la leucémie aigué dans ce contexte a consisté a utiliser un mo-
dele de xénogreffe de fragments ovariens a des souris immuno-
déficientes. Le potentiel de ré-initiation de la leucémie par les
cellules leucémiques présentes dans le fragment ovarien est
ainsi évalué. Lorsque les fragments ovariens étaient prélevés
au moment du diagnostic de la leucémie aigué et étaient donc
infiltrés par des cellules leucémiques, le développement de la
leucémie aigué chez la souris a bien été observé, démontrant
le risque de réintroduction de la maladie (16,17). Cependant, la
seule étude de xénogreffe de fragments ovariens au sein des-
quels la maladie résiduelle était faiblement positive ou indétec-
table n'a pas rapporté de développement de la leucémie chez
la souris (15). D'autres études sont donc nécessaires pour mieux
évaluer le potentiel leucémogéne de faibles taux de cellules leu-
cémiques résiduelles au sein des fragments ovariens.

Conclusion

Chez les patientes traitées pour une leucémie aigué devant re-
cevoir un traitement tres toxique pour la fonction ovarienne,
source d'infertilité, comme les conditionnements myéloabla-
tifs avant allogreffe de cellules souches hématopoiétiques, la
conservation de cortex ovarien est a ce jour la technique de pré-
servation de la fertilité qui semblerait la plus pertinente. Cepen-
dant, les risques d'infiltration leucémique dans les fragments
ovariens et de réintroduction de la leucémie apres greffe des
fragments ovariens cryoconservés restent a évaluer plus pré-
cisément. Actuellement au vu des données de la littérature, la
greffe des fragments ovariens ne peut étre envisagée que chez
les patientes en rémission et dont le taux de maladie résiduelle,
évalué par biologie moléculaire et/ou cytométrie de flux, est in-
détectable avec une bonne sensibilité.

Actualités

Une étude prospective est actuellement conduite a I'hépital
Saint-Louis par le Pr Catherine Poirot, biologiste de la repro-
duction et le Dr Emmanuelle Clappier, biologiste du labora-
toire d'Hématologie. Cette étude se propose d'analyser par
technique de biologie moléculaire la maladie résiduelle ova-
rienne chez les patientes atteintes de leucémie aigué ayant
bénéficié d'une cryoconservation de cortex ovarien. En cas de
maladie résiduelle indétectable, la greffe d'ovaire peut étre
envisagée. L'analyse a été réalisée pour plus de 20 patientes.
Deux patientes en rémission et pour lesquelles le taux de ma-
ladie résiduelle était indétectable dans le fragment d'ovaire
analysé ont pu bénéficier de la greffe de leurs fragments
ovariens, sans rechute constatée a ce jour (données non pu-
bliées, hopital Saint Louis). Elles ont repris des cycles mens-
truels. Dans la littérature, une naissance a été rapportée chez
une patiente leucémique apres greffe d'ovaire (20).



atteintes de leucémie aigué

Technigues de préservation disponibles chez les patientes

- Pas de probléme éthique
- Bonne survie ovocytaire
- Peut étre répétée

- Non délétére pour la fonc-
tion ovarienne

Environ 50 naissances

-Pas de stimulation de I'ovu-
lation

-Réalisable en urgence
-Peut étre répétée
-Pas de probléme éthique

- Non délétére pour la fonc-
tion ovarienne

1 naissance

- Non délétére pour la fonc-
tion ovarienne

18,7% de grossesse
par transfertd'em-
bryons congelés
(Données Agence de
la Biomédecine dans
le cadre de 'AMP)

- Pas de stimulation de l'ovu-
lation

- Réalisable en urgence

- Bonne survie des ovocytes
immature a la congélation

- Réalisable avant la puberté

- Lautogreffe restaure la
fonction hormonale ova-
rienne et permet des gros-
sesses naturelles

- Lautogreffe permetdes
grossesses spontanées

Environ 30% des
femmes quiont eu
une greffe d'ovaire
onteuau moins un

enfant.

Plus de 130 nais-
sancesdansle
monde, dont1 chez
une patiente en ré-
mission de leucémie
aigué
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La Fédération Leucémie Espoir soutient depuis de nombreuses
années la recherche sur les leucémies et les maladies du sang

En 2017, ellealancé son programme d'appel d'offres a projets de recherche, ayant permis de financer 3 projets pour un montant global
de 131000 €. Voici la présentation synthétique vulgarisée a destination du grand public de chacun des chercheurs.

En 2018, le montant alloué au second appel d'offres lancé par la FLE est de 200 000 €. Ce montant pourra étre réparti entre 2 ou 3
projets (Le conseil scientifique et le conseil d'administration se réservent le droit de modifier ce critére au vu des projets soumis). Les
projets seront évalués et classés par les membres du conseil scientifique et les financements seront attribués par le Conseil
d’Administration de la Fédération Leucémie Espoir sur proposition du conseil scientifique.

Critéres d'éligibilité du projet : Les projets de recherche déposés dans le cadre de I'appel d'offres 2018 devront s'intégrer dans le
domaine de la prise en charge des leucémies aigués de I'adulte ou de I'enfant et aplasies médullaires.

José Cohen
Université Paris Est - Créteil

La Voie TNF/TNFR2

Le traitement le plus efficace d'un grand nombre de cancers du
sang ou leucémies reste la greffe de moelle osseuse qui contient
des cellules souches a l'origine de la fabrication de toutes les
lignées cellulaires dusang. Ce sont par contre les lymphocytes T
présents dans la greffe qui vont éliminer efficacement les leucé-
mies. Malheureusement, les mémes lymphocytes T peuvent aussi
provoquer une complication trés grave, la maladie du greffon
contre I'hbte qui elle-méme peut tuer les patients greffés.

Nous avons récemment démontré qu'une voie de régulation trés
importante appelée TNF/TNFR2 était essentielle a la fonction
des Treg, des cellules également présentes dans la greffe et qui
ontle pouvoir soit de freiner si elles sont activées, soit au contraire
d'augmenter si elles sont éteintes, l'effet des lymphocytes T.
Notre objectif est donc d'utiliser dans les greffes de moelle
osseuse, cette voie TNF/TNFR2 pour développer une nouvelle
approche thérapeutique consistant (i) soit a utiliser des anti-
TNFR2 afin d'éteindre les Treg pour amplifier l'effet anti-cancé-
reux des lymphocytes T (ii) soit des agonistes du TNFR2 pour
stimuler les Treg et contréler alors la maladie du greffon contre
I'hote. Ce projet s'inscrit dans les stratégies dites d'immunothé-
rapies anti-cancéreuses visant les points de contréle
immunitaire.

Sophie Caillat-Zucman
Hopital Robert Debré, Paris
Nouvelle approche de ciblage des leucémies a
I'aide de cellules MAIT universelles portant un
récepteur chimérique (CAR-MAIT)

f

Les résultats récents d'essais cliniques utilisant des lymphocytes
T portant un récepteur chimérique anti-CD19 (CD19-CAR T) dans
les hémopathies B malignes réfractaires ont montré le potentiel
fantastique de cette approche dimmunothérapie adoptive. A ce
jour, les cellules CAR-T doivent étre fabriquées individuellement
pour chaque patient, ce qui représente une procédure complexe,
longue et trés couteuse, limitant leur utilisation.

Notre objectif est de produire des cellules dites « universelles »,
prétes a l'emploi pour tout receveur. Nous utilisons une nouvelle
source de lymphocytes T non conventionnels, les lymphocytes T
invariants associées aux muqueuses (MAIT). A la différence des
lymphocytes T conventionnels, les MAIT ne reconnaissent pas
des complexes HLA/peptide classiques, mais des dérivés de la
vitamine B2 d'origine microbienne. En présence de ces ligands
microbiens, les MAIT exercent des fonctions effectrices puis-
santes grace a la production de cytokines inflammatoires et de
molécules cytotoxiques. Du fait de la diversité trés limitée de leur
récepteur et de sa spécificité anti-microbienne, il est peu pro-
bable que les MAIT soient capables de reconnaitre des cellules
allogéniques et donc d'induire une réaction du greffon contre
I'h6te (CVHD) apres greffe de cellules souches hématopoié-
tiques. Nous avons ainsi montré que les MAIT du donneur ne
proliférent pas chez le receveur apres greffe, et ne sont pas
retrouvées dans les tissus cibles lors de GVH aigiie (Ben Youssef
etal.]. Exp. Med. 2018). De plus, nos résultats récents confirment
que les MAIT ne proliférent pas en situation allogénique in vitro
(culture mixte lymphocytaire) et in vivo (souris
immunodéficiente).

Nous souhaitons donc maintenant produire des cellules CD19-
CAR MAIT humaines comme preuve de concept (en comparaison
avec des CD19-CAR T classiques) et démontrer leur capacité a
éliminer des cellules cibles CD19+ in vitro .

Nous pensons que les CAR MAIT pourraient étre utilisées comme
immunothérapie anti-leucémique en situation allogénique sans
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induire de GVH, dans une fenétre thérapeutique ot elles pour-
raient éliminer les cellules tumorales avant d'étre rejetées par
I'hdte. Un tel réactif universel, prét a l'emploi, serait d'acces plus
rapide pour le patient et beaucoup plus économique que les pré-
parations cellulaires individuelles utilisées actuellement.

Raphaél ITZYKSON

Role du systéeme Xc-dans l'oncogénese des leucé-
mies aigués myéloides

Les leucémies aigués myéloides (LAM) sont les formes les plus
fréquentes de leucémies aigués chez I'adulte, et leur pronostic
demeure péjoratif, avec des taux de guérison de 50% chez
I'adulte jeune, mais seulement 20% chez les sujets agés, chez qui
la maladie est plus fréquente. Ceci résulte des rechutes fré-
quentes aprés chimiothérapie intensive, du fait de la chimioré-
sistance des cellules souches leucémiques. La découverte de
nouvelles cibles thérapeutiques est donc un enjeu important
pour les malades atteints de LAM.

Au cours de travaux antérieurs, notre équipe a identifié une
courte liste de génes associés a la capacité de prolifération in vitro
des cellules leucémiques. Parmi eux figure le géne SLC7A11, qui
code pour une protéine quijoue un réle clé d'échangeur d'acides
aminés pour la cellule, lui permettant d'importer une molécule
de cystine contre une molécule de glutamate, échangeur baptisé
«systéme Xc-». La cystine est un acide aminé quijoue un réle clé
dans la lutte contre le stress oxydatif, mais elle est également
plus globalementimpliquée dans le métabolisme cellulaire.

Ce géne a retenu notre attention car il n'a jamais été impliqué
dans la biologie des LAM, qu'il contribue a la progression de plu-
sieurs types de tumeurs solides, et enfin que des inhibiteurs
chimiques du systéme Xc-sont connus. Lun d'entre eux, la sulfa-
salazine, est méme utilisé en pratique clinique courante pour le
traitement de certaines maladies inflammatoires, avec un
excellent profil de tolérance. Enfin, nos résultats préliminaires,
conduits sur des lignées de cellules leucémiques in vitro, sug-
gerent que l'inhibition du systéme Xc- diminue la viabilité des
cellules leucémiques.

Notre projet vise a confirmer que le systéme Xc- représente une
cible thérapeutique dans les LAM, en conduisant des expériences
d'invalidation génique et d'inhibition chimique de ce systémein
vitro et in vivo, puis d'étudier le mécanisme moléculaire par
lequel Iimport intra-cellulaire de cystine contribue au dévelop-
pementdes LAM. Grace a l'étude de cellules primaires de patients
ex vivo, nous pourrons déterminer un biomarqueur d'activité des
inhibiteurs du systéeme Xc-.

Notre perspective 2 moyen terme est de proposer un essai cli-
nique d'inhibition du systéme Xc- par la sulfasalazine a des
patients porteurs de LAM en échec des traitements
conventionnels.
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Projets solidaires

Un défi de plus pour combattre la
leucémie

Renaud Labrunie nous raconte son périple

«Cette année,j'ai réalisé un nouveau défi. Je suis partide la pointe
extréme nord du Danemark pour rejoindre Eysines (33), en pas-
sant par lAllemagne, les Pays-Bas, la Belgique et enfin la France.

La réalisation d'un tel défi passe d'abord parla logistique, avecle
transport du tricycle par route ainsi que sa réception a Skagen.

Ce fut ensuite a mon tour d'effectuer le voyage. Une fois réunis,
j'ai traversé le Danemark, avec quelques ennuis de GPS. Le pro-
grés ne passe pas partout.J'ai passé la frontiere allemande et mes
premiers soucis mécaniques sont apparus. Le dérailleur arriére
s'est brisé avec des cables (dont un des freins!) ainsi que la patte
de dérailleur. A l'entrée de Neumunster (70 km de Hambourg),
j’ai d{ prendre une décision difficile : prendre le train pour
atteindre ma ville étape du soir, Hambourg. En effet, il fallait
trouver de quoi réparer et avoir le temps de le faire correctement
I Mais c'était une entorse au défi ! A Hambourg, j'ai pu réparer et
repartir. Mais sortir de cette ville fut un vrai défia lui tout seul ! ...
J'ai traversé le fleuve, je ne sais combien de fois! Les ponts étaient
parfois interdits aux vélos, les ferries ne transportaient que les
touristes sans vélo et les Hambourgeois (les Hamburger en alle-

Je pensais pouvoir traverser |'Alle-
magne sans autre mauvaise surprise.
J'avais oublié un détail, je réalisais un
défien avril/mai, il ne me manquait
plus que les intempéries. Entre coups
de soleil, pluies diluviennes, averses
de gréles et forts coups de vents, je
crois avoir tout eu en traversant un
seul pays.

Je suis entré ensuite aux Pays-Bas ot il allait pleuvoir tout au long
de la traversée. Ce grand pays du vélo a des infrastructures excep-
tionnelles pour les cyclistes. Le vélo est prioritaire sur tout (bien
plus encore qu'au Danemark et quen Allemagne), il y a méme
des sortes d'autoroutes a vélo aux abords des grandes agglomé-
rations. Un vrai paradis, si ce n'est au point de vue du temps bien
entendu.

Apreés les Pays-Bas, je suis arrivé en Belgique ot le soleil fut au

‘ 10
o

rendez-vous. Les routes étaient moins belles mais toujours aussi
sécurisées. A quelques kilométres de |a frontiére Franco-Belge,
le dérailleur arriére s'est a nouveau cassé ainsi que la patte de
dérailleur (et je n'en avais plus en réserve, bien entendu!). Ca se
compliquait. Plusieurs personnes me sont venues en aide afin
queje puisse continuer mon aventure. Hélas, ce n'étaient que des
réparations de fortune qui allaient me faire rouler en pignon fixe
avec petit et moyen plateaux. Chaud pour les gambettes !

Une fois a l'entrée de la ville d'Albert (80), j'étais attendu et
accompagné par des cyclistes du club local. lls m'ont escorté
jusqu'a la mairie ol j'ai été recu pour parler de l'aide apportée
aux malades et a leur famille par la Fédération Leucémie Espoir.
Merci a cette mairie de s'étre mobilisée. Lors de cette rencontre,
j'ai pu discuter avec le maire, I'adjoint au sport, I'adjoint au ser-
vice de lasanté, unejournaliste du Courrier Picard mais aussi des
malades atteints de la leucémie.

Le défi a continué a travers la France, j'ai été encore recu dans
plusieurs communes comme Pacy sur Eure (27) oltj'ai été accueilli
a la mairie avec I'association US Cars Club Normandy. Celle-ci
s'était mobilisée et avait récolté un don pour la Fédération
Leucémie Espoir. Lors de cette soirée, j'ai pu converser avec
Monsieur Le Maire et ses adjoints ainsi que le président de la
région. J'ai échangé avec quelques habitants présents et nous
avons eu tous la chance d’admirer trois magnifiques voitures de
collection. Un moment convivial et chaleureux ! Cependant, la
route est devenue de plus en plus compliquée : les ennuis tech-
niques se sont enchainés, je n'ai pas pu trouver le matériel adé-
quat pour réparer correctement le tricycle. Plusieurs réparations
de fortune ont permis d'avancer tant bien que mal jusqu'a
Beaupréau-en- Mauges. Alain, un tricycliste m'a accompagné sur
plusieurs kilomeétres jusqu'au Centre Culturel de la Loge.
Francoise, présidente de la FLE m'a accueilli avec des journalistes
ainsi que plusieurs membres de la Fédération.

Merci & tous pour le temps que vous m'avez accordé.
Iy 5 ¥ b .
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Aprés un repos salvateur j‘ai repris la route, c'était la derniére
ligne droite. Les intempéries qui ont suivi, ainsi que les casses
successives ont eu raison du tricycle. Je n'ai pu clore le défi, il res-
tait moins de 200 kilométres a parcourir. Les jambes étaient
encore au rendez-vous mais le matériel n'a pas tenu.

Quel dommage!

Je peux dire quej'ai vécu un défiriche en rencontres, j'ai puadmi-
rer de beaux paysages et j'ai surtout pu parler de la Fédération
lors de toutes mes rencontres. )'ai été témoin de beaux élans de
solidarité autour de moi. Tous les moments de vie que j'ai pu
entendre, tous les sourires que j'ai croisés, tous ces petits gestes
d'encouragements, toutes les expériences qui mont été contées
miont donné envie de poursuivre. Maintenant, je dois donc répa-
rer et renforcer mon tricycle afin qu'il puisse supporter le pro-
chain défi.»

Abdallah Dahnouche
| le dit)i

le fait, et il nen tire aucune gloire !

Depuis 3 ans, Abdallah Dahnouche ne court pas pour lui mais
pour les autres : enfants ou adultes malades ou handicapés.
Depuis 3 ans, il est un des ambassadeurs sportifs de notre
Fédération. Le 2 décembre 2017, a minuit et par—10°il s'est aligné,
sous les couleurs de la Fédération, avec 10000 autres participants,
au départ de la « Saintélyon », (un monument de I'histoire de la
course a pied), pour un périple de 72 kms. Complétement exté-
nué, il a réussi a tenir en se disant que sa souffrance n'était rien
comparée a celle de tous ceux qui luttent contre la maladie.

De cette aventure, il garde de tres bons souvenirs liés a des ren-
contres inoubliables : les bénévoles de Leucémie Espoir 69, les
éducateurs du groupe sport-santé, le Professeur Mauricette
Michallet, le personnel de santé du service hématologie du
Centre Léon Bérard de Lyon ainsi que certains patients de ce ser-
vice. Et il ajoute « Courir avec son cceur cest juste magnifique ! »

Puis le vendredi 4 avril 2018, notre sportif solidaire, a la généro-
sité chevillée au corps, est parti a I'assaut de la route des vins en
Alsace: 173 kms qu'il a parcourus en 28 h « Une traversée de l'es-
poir » comme il I'a baptisée. Lobjectif de cette folle aventure
sportive et humaine était de collecter des fonds au profit de notre
Fédération.
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Parti de Marlenheim le vendredi a 11h, il a rejoint Thann le
samedia14h30,accompagné par Sophie et Alfredo a vélo la nuit
durant. De nombreux autres coureurs et cyclistes se sontjoints a
notre marathonien tout le long du parcours afin de I'éclairer et
le soutenir. Un accueil chaleureux lui a été réservé a I'arrivée par
des officiels et de nombreux admirateurs.

«Avoir réussi ce challenge est un beau cadeau pour mes 40 ans
mais ma contribution a I'aide aux malades représente pour moi
un geste de solidarité inoubliable » précise-t-il.

Le 4 mai a Guebwiller, lors d'un moment empreint de convivialité,
Abdallah a remis a Michel Catard, vice-président le fruit financier
de son exploit : un chéque de plus de 7000 €. Nous retiendrons
quelques extraits de I'allocution de ce dernier.

«D'une simplicité, d'une fidélité et d'une loyauté rares, convaincu
mais aussi convainquant, cet homme généreux, motivé a l'idée
de rendre service, a su rassembler autour de lui nombre de sou-
tiens, qu'ils soient institutionnels ou simples bénévoles, je pense
a Fawzi (son inséparable conseiller), Sophie et Alfredo (ses logis-
ticiens accompagnateurs) et tous les autres mais aussi beaucoup
de sponsors et de sympathisants.

Créerdu lien a travers une aide bénévole solidaire mérite le res-
pect. Merci Abdallah pour ce que tu es.

Ce rendez-vous sportif est avant tout I'aboutissement d'un projet
ambitieux, il estd'autant plus admirable qu'il s'estinscriten har-
monie avec les raisons d'étre de notre Fédération : espoir et soli-
darité. Abdallah a mis son énergie au service d'une juste cause
etoutre I'admiration que nous avons éprouvée face a son courage
etasarésistance, nous avons été trés sensibles a son engagement
etauxautres valeurs qu'il a véhiculées au travers du dépassement
de soi et du respect de l'autre.

Au-dela du gain, son engagement est un message: il a vaincu et
au travers de son exploit, il nous laisse entendre que vaincre la
maladie est aussi possible. »

S

MARATHONIEN SOLIDAIRE
Sept mille euros 7000 €

« Guebwiller

« Fédération Leucemie Espoir 4 Mai 2018

La Traversée BIGOOD

Quand unjeune médecin traverse seul et
sans assistance locéan Atlantigue a la rame
pour soutenir les malades de cancers du
sang et sensibiliser au don de moelle !

Au mois de janvier 2019, le Docteur Jéréme BAHUON, jeune
médecin radiologue originaire de la région finistérienne, traver-
seral'atlantique a larame et en solitaire en portant I'étendard de
la Fédération Leucémie Espoir. Son objectif: valoriser les actions
de l'association, attirer I'attention du public sur ces maladies,
mettre en lumiére le combat des malades et encourager les ins-
criptions sur le registre des donneurs de moelle osseuse pour
augmenter leurs chances de survie quand une greffe est indi-
quée. Propriétaire de I'embarcation dontil a financé seul I'achat
etla préparation, le Docteur Jérome BAHUON est a la recherche
de partenaires et soutiens susceptibles de faciliter le bon dérou-
lement de son projet et d'en favoriser la médiatisation afin de
diffuserle plus largement possible les messages de mobilisation
et d'espoir dont il se fait le porte-voix.

4800 kilométres, 60 jours de mer et de lutte contre I'océan,
franchir le Tropique du Cancer : un périple qui symbolise le
combat mené conjointement par les patients, les médecins et
I'association Leucémie Espoir contre la maladie...

Le docteur Jérome BAHUON, 31 ans, partira de I'fle El Hierro aux
Canaries pour rallier Le Marin en Martinique. Une traversée de
I'océan atlantique qui représente 4800km en ligne droite, soit
1 million de coups d'aviron et 50 4 60 jours en mer. Sportif habi-
tué aux trekkings extrémes et adepte expérimenté de la plongée
sous-marine et de I'apnée, si Jérome BAHUON a la condition
physique et la préparation mentale requises pour mener a bien
son projet, il n'ajamais ramé auparavant ; cest donc un véritable
défipersonnel qu'il s'appréte a relever : « Je voulais me dépasser
» explique-t-il, « c'est ce que font les malades face au cancer du
sang, ils se battent contre l'inconnu et se dépassent ! ».

Pour le jeune médecin, cette aventure dont le succés reposera
tout entier sur sa force mentale, son endurance physique et sa
motivation, est avant tout un hommage au combat que les
malades atteints de cancers dusang onta mener : « Si les méde-
cins et les traitements médicamenteux mis en ceuvre sont le socle
essentiel de la lutte contre les cancers du sang, chacun sait que
toute guérison repose également sur I'attitude combative du
malade; avec lui les équipes médicales forment une équipe. Mais
méme trés bien entouré, face a une maladie qui menace votre
vie, le chemin est forcément toujours aussi intérieur ; au fond,
c'estvous qui vous dressez contre la maladie. Ma traversée se veut
symbolique : chaque coup de rame que je vais donner, je le don-
nerai en hommage au combat que menent ces malades. Je serai
seul face a la menace et il me faudra tenir bon. Clest eux qui me
permettront de me dépasser.]'ai dans ma famille une petite fille
qui a mené ce combat comme presque toutes les personnes qui
ceuvrentausein de la Fédération Leucémie Espoir, clest aussi pour
eux que je vais maccrocher ».
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1 million de coups de rame pour des milliers d'inscriptions sur
les registres de donneurs de moelle osseuse ? Le pari de Jérome
BAHUON'!
«Si ma traversée peut motiver les observateurs a se ren-
seignersurle don de moelle osseuse, a sinscrire et/ou a
en parlerautour deux, jaurai atteint mon objectif I »

La greffe de moelle osseuse, une indication thérapeutique pour
80 % des pathologies graves dusang’. Chaque année en France,
plus de 2.000 personnes’, essentiellement les malades dont la
moelle ne fonctionne plus (aplasie) ou est envahie par des cel-
lules cancéreuses (leucémie), ont besoin d'une greffe de moelle
osseuse. Toute maladie affectant la moelle osseuse a de graves
conséquences : I'absence de globules rouges entraine une ané-
mie, I'absence de globules blancs des infections, et celle des pla-
quettes des hémorragies'. Pour qu'une greffe réussisse, il faut
que la moelle osseuse du donneur et le corps du malade s'ac-
ceptent mutuellement. Poury parvenir, il faut donner au malade
une moelle osseuse aussi identique que possible a la sienne. Cest
parmi les fréres et sceurs qu'on trouve le plus facilement des
sujets ayant le méme groupe tissulaire appelé groupe HLA. Mais
tous les malades n'ont pas cette chance.

Une fois sur 4 seulement, on trouve un frére ou une sceur com-
patible’. Ainsi, dans 3 cas sur 4, le malade ne peut bénéficier de
greffe de moelle, 3 moins qu'un donneur volontaire en dehors
de la famille, ayant le méme groupe HLA, ne lui donne un peu
desa propre moelle. Les choses se compliquentalors, car si deux
membres d'une méme fratrie ont1chance sur 4 d'étre compa-
tibles, pour deux individus pris au hasard, c'est 1 chance sur1
million!

Clest pourquoi un registre composé de volontaires existe pour
offrir des possibilités de trouver un donneur strictement compa-
tible au plus grand nombre de malades possible. Plus ces volon-
taires sont nombreux, plus les chances de sauver les malades
en attente de greffe de moelle osseuse sont importantes : les
registres nationaux sont interconnectés et représentent ainsi
plusieurs millions de volontaires dans le monde. Pourtant, des
malades meurent faute de donneur compatible.

Jérome espére mobiliser le public sur le sujet et inciter le plus
de gens possible a se renseigner sur le don de moelle osseuse
pour susciter des vocations d'inscription : « Lagence de la
Biomédecine travaille avec ardeur a sensibiliser a I'importance
capitale du don de moelle pour la survie des malades. C'est un
travail de longue haleine et en France, il y a encore beaucoup
de travail a faire : les donneurs inscrits sur le registre sont 300
000, contre 3,5 millions en Allemagne! |l faut déja réussir a chas-
ser de I'inconscient collectif la désastreuse confusion entre
moelle osseuse et moelle épiniére | On ne le rappellera jamais
assez : lamoelle osseuse est la substance molle et grasse de I'in-
térieur des os, riche en cellules souches hématopoiétiques.
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Elle fabrique les cellules du sang. Rien a voir avec la moelle épi-
niére. Le prélévement de cellules souches hématopoiétiques en
vue de greffe se fait soit en prélevant de la moelle osseuse sous
anesthésie générale au niveau des os du bassin, soit, et c'est le
cas le plus fréquent, par prélévement par prise de sang
(cytaphérése). Dans les 2 cas, la douleur est d'intensité trées
modérée et peut étre soulagée par la prise d'un antalgique clas-
sique. Les donneurs la jugent mineure au regard de la satisfac-
tion d'avoir peut-étre sauvé une vie. »

Pour en savoir plus sur le don de moelle osseuse, une seule
adresse : www.dondemoelleosseuse.fr

Un monotype insubmersible pour affronter 'océan

Ez -‘_-—
Jérome BAHUON prendra place a bord d'un monotype insub-
mersible autoredressable baptisé Tiwena, fabriqué en
contre-plaqué/résine époxy et mesurant 8 métres de long sur
1,60m de large pour un poids de 450 kg. Dénuée de motorisa-
tion, cette embarcation écologique alimentée uniquement par
I'énergie solaire n'avancera qu'a la force des bras de son skipper
et a la faveur des vents et courants qui accompagneront son
voyage. Leau douce consommée parJérdme sera extraite de l'eau
de mer par un procédé de désalinisation électrique.

Jérdme a besoin de votre soutien pour mener a bien son raid
humanitaire!

Jérome a intégralement financé l'achat de son bateau sur ses
deniers personnels, mais pour mener a bien sa traversée qui
requiert du matériel, il a besoin de votre aide :

-Vous étes un professionnel, un mécene, et vous souhaitez vous
engager dans le projet de Jérome ? Consultez la plaquette par-
tenaire de la Traversée Bigood en vous rendant a I'adresse sui-
vante :
https://www.latraversee-bigood.com/pour-qui-pour-quoi
-Vous étes un particulier, pour soutenir Jérdme et lui permettre
d'aller au bout de son projet, vous pouvez vous rendre sur la
page de collecte suivante :
www.lepotcommun.fr/pot/x6hpcibe

Tout don excédentaire sera reversé intégralement a la
Fédération Leucémie Espoir pour le soutien des patients et de
leurs familles.

Pour tout renseignement : www.latraversee-bigood.com.




[avie de 11 Fédérat

Assemblée Genérale Extraordinaire et ordinaire
du 2 juin 2018 (Exercice 2017)

Les membres de la Fédération Leucémie Espoir se sont réunis en
Assemblée Générale extraordinaire et ordinaive d MASSY-PALAISEAU
le Samedi 2 Juin 2018.

La Présidente, Mme Francoise TILLIER et le Secrétaire Adjoint,
M. Hervé BILCOT, apreés avoir constaté le respect des formalités
de convocation des membres et que le nombre de présents et
représentés permet de délibérer valablement, déclarent ouverte
cette Assemblée Générale et passent a lI'ordre du jour.

Laséance d'Assemblée Générale extraordinaire est ouverte par
M. Michel CATARD, Vice-Président, qui rappelle la modification
indispensable des statuts dans le cadre de la reconnaissance
d'utilité publique de la Fédération Leucémie Espoir. Les nouveaux
statuts seront soumis au ministére pour approbation.

Cette décision est approuvée a l'unanimité.

A l'issue de I'Assemblée Générale extraordinaire, Mme
Francoise TILLIER ouvre I'Assemblée Générale ordinaire en
rappelant que la derniére AG s'était tenue le 13 Mai 2017 a
St-Doulchard (18). Aprés un rapide retour sur les résolutions qui
avaient été votées a cette occasion, le Procés-Verbal est soumis
aux votes et approuvé a I'unanimité.

M. Hervé BILCOT, Secrétaire Adjoint, présente le rapport d'ac-
tivité 2017 et rappelle que la Fédération Leucémie Espoir
regroupe 12 associations et 8 antennes réparties sur le territoire
Francais, avec les objectifs communs de soutenir les patients
atteints de maladies du sang, aider les familles, améliorer les
conditions d'hospitalisation, permettre aux familles de bénéfi-
cier d'un appartement thérapeutique et soutenir la recherche
médicale en Hématologie.

Il revient brievement sur les 2 réunions du Bureau et les 3 réu-
nions du CA et rappelle les principales actions menées en 2017,
a savoir : Lattribution d'aides financiéres directes (68 181 €), un
partenariat avec l'association « A chacun son cap » avec I'affecta-
tion de 20 000<€ pour l'organisation d'une croisiére pour les
jeunes adultes, le financement du programme d'accompagne-
ment PASCA (100 000 €), la création d'un conseil scientifique et
le lancement d'un appel d'offres a projets de recherche, la mise
adisposition d'appartements thérapeutiques, le lancement d'un
appel a projets destiné aux associations et antennes FLE pour
I'initiation de projets portant sur les soins de support (20 000 €
maximum), la participation au développement du projet Globulo
et un partenariat sur des projets solidaires ainsi que l'ouverture
de nouvelles associations sur le territoire Francais.

Dans le cadre de ce rapport d'activité, M. Hervé BILCOT, relate
l'augmentation constante des prises de contacts avec, en 2017,
un développement notable des contacts depuis I'étranger (prise
en charge des malades sur le territoire Francais), des contacts
relatifs au bénévolat, quelques contacts a des fins « scolaires »
(recherche de lieux de stages) ou encore a destination du
Médecin Conseil (problémes de santé, nouveaux traitements,
vaccination etc..)

Mme Monique GUEGUEN, Vice-Présidente, et Mme Béatrice
SEIGNERES, Membre du Conseil d’Administration, ont pris |a
parole a leur tour afin de faire le point sur la nouvelle édition de
la brochure FLE qui est en cours de rédaction. A compter de ce
nouvel exemplaire, les projets de recherche financés dans le
cadre des appels d'offres seront présentés sous formes d'articles
rédigés par les lauréats. D'un point de vue pratique, Mme
GUEGUEN re-précise les modalités de soumission des articles,
qui seront mis en page par la société d'‘édition.

En milieu de séance, Mme Yvette REVEILLARD, trésoriére, pré-
sente le rapport financier 2017. Elle rappelle que |a cotisation
annuelle est de 80 € pour chaque association adhérente et pro-
pose la reconduction de ce montant de cotisation pour le nouvel
exercice.

Le message vidéo enregistré par M. BRUN, Commissaire aux
comptes, est projeté en cours de séance. Il certifie les comptes
sans aucune réserve a la fin de I'exercice 2017 et rappelle que
I'imputation du leg recu au cours de cet exercice est conditionnée
par les votes des membres du CA. Il confirme que tous les verse-
ments effectués dans le cadre de 'Appel d'Offres sont régis par
des conventions et insiste sur I'attention particuliére qui doit étre
accordée aux modalités de gestion des partenariats relatifs aux
manifestations, afin d’étre en accord avec les exigences
comptables.

Il précise par ailleurs que les fonds distribués au cours de cet
exercice ont essentiellement été affectés a la recherche, aux pro-
jets associatifs, et a I'entraide aux familles (en augmentation).

Mme TILLIER présente a son tour son rapport moral et les orien-
tations 2018. Elle fait un bref état des rencontres organisées au
cours de l'année écoulée avec les membres du Conseil
Scientifique, les services sociaux ou encore les financeurs poten-
tiels (Laboratoires pharmaceutiques) dont certains supportent
déja larevue FLE. Elle rappelle par ailleurs que I'année a débuté
par le Vendée globe (manifestation ayant hautement fédéré les
associations) et revient sur les soutiens financiers dédiés par I'as-
sociation a I'amélioration de la décoration dans les services
pédiatriques, le développement de soins de support (groupes de
paroles, séances de gymnastique douce, réflexologie, art théra-
pie, activité physique adaptéeetc...), le partenariat avec « A cha-
cun son cap», le programme de suivi et réadaptation aprés cancer
en développement a Lyon (PASCA) , ou encore le soutien a la
recherche.

Sur le plan financier, Mme TILLIER rappelle que 'association a
recu en 2017 un important leg, consécutif au déces de Mme
ROLLAND (Finistere) et que la réunion du Conseil dAdministra-
tion de septembre a permis de fixer les modalités d'utilisation
partielle de ce leg, a savoir : le développement de 'aide aux
malades, le soutien de projets a destination des patients ou
encore |'octroi de soutiens financiers aux associations et antennes
développantdes projets de soins de support. Elle fait également
un point sur l'augmentation constante des aides financiéres.

En termes d'entraide, elle rappelle que I'association propose un
systéme d'achats solidaires, la mise a disposition d'une maison
a PLOUHARNEL pour les patients et leurs familles via 'associa-
tion « sourires a la vie » et qu'un partenariat a été mis en place
avec PRECOM sur le Grand-Ouest afin de faire des dons a I'asso-
ciation via les avis d'obséques.

Sur le plan des partenariats, Mme TILLIER confirme la mise en
place d'un partenariat avec le groupe GUYADER.

M. Christian GUYADER sera skipper sur son propre bateau et la
FLE est associée a ce projet sur la route du Rhum (stand) dont le
départest prévu le 4 Novembre de Saint-Malo (Village ouvert des
Octobre).

Surle plande larecherche, Mme TILLIER confirme le lancement,
le 5 Avril, du nouvel appel d'offres pour lequel les candidats
peuvent soumettre leur dossier jusqu'au 22 Juin. La réunion du
CS se tiendra début Octobre pour un rendu des résultats le 22
Octobre. Le Pr Mathilde HUNAULT-BERGER (CHU d'ANGERS) a
accepté de rejoindre le conseil scientifique, porté a 7 membres.
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Lenveloppe financiére globale dédiée a cet AO séléve a 200 000€.

En 2018, les objectifs de la FLE seront de renforcer I'aide aux
associations locales et a la création d'associations départe-
mentales, la recherche d'aides financiéres, un partenariat sur
le don du sang (EFS) ainsi qu'un probable partenariat avec les
laboratoires pharmaceutiques.

D'un point de vue organisationnel, Mme TILLIER rappelle la
liste des associations et relais affiliés ainsi que les projets d'ou-
verture dans les départements 13,14, 32, 57, 64 et 77. Elle pro-
pose d'accueillir Mme Anne REDO et M. Gérard JACQUES
(Leucémie Espoir 56) en qualité de membres cooptés. Mme
Yvette REVEILLARD quitte quant a elle son poste de trésoriere
et devient trésorieére-adjointe. Elle sera remplacée par Mme
Mireille BOURCIER (Présidente Leucémie Espoir 18) exercant
auparavant la fonction de trésoriere-adjointe.

Les résolutions présentées ont toutes été soumises aux votes
etacceptées a I'unanimité des votants.

Nous avons cléturé cette matinée avec la présentation des
projets participatifs et solidaires :

Le projet Globulo Quest, porté par Aurélie SCHEER-DANTON,
Romain PENAGER et Michel CATARD : Une solution digitale
destinée aux jeunes atteints de leucémie afin de les accompa-
gner dans leur parcours de soins et de favoriser les relations
avec l'entourage et le personnel soignant.

La traversée de I'Espoir, d’Abdallah DAHNOUCHE : Ce jeune
marathonien défend la cause de |a FLE en alignant plusieurs
marathons afin de récolter des fonds destinés a I'aide aux
malades, véhiculer les valeurs de I'association et communiquer
sur ses actions. Abdallah n'a pas pu participer a cette AG mais
il nous a adressé un message vidéo trés positif. Son défi a été
présenté par M. Michel CATARD et Mme Francoise TILLIER.

Le défi de Renaud LABRUNIE, le vélo couché : Pour sensibili-
seralaleucémie et son accompagnement, Renaud, trés investi
dans 'association, est parti en avril 2018 de I'extréme nord du
Danemark pour rallier Eysines en tricycle couché. Renaud
n'ayant malheureusement pas pu étre présent pour nous parler
de son défi, c'est Mme TILLIER qui nous a relaté cet exploit.

Aprés la pause déjeuner, ce futau tour de lauréats de I'Appel
d'Offres Recherche 2017 de prendre la parole.

Le Professeur José COHEN (Univ.Paris Est Créteil,Paris) a
ouvert cette session scientifique avec la présentation de son
projet, « La voie TNF/TNFR2 comme nouvelle immunothérapie

ciblant les points de contréle pour moduler I'alloréactivité des
greffes de cellules souches hématopoiétiques », financé dans le
cadre de I'AO pour un montant de 41 630 €, et dont |'objectif est
d'utiliser dans les greffes de CSH, la voie TNF/TNFR2 pour déve-
lopper une nouvelle approche thérapeutique consistant soit a
utiliser des anti-TNFR2 afin d'éteindre les Treg pour amplifier
l'effet anti-cancéreux des lymphocytes T, soit des agonistes du
TNFR2 pour stimuler les Treg et contr6ler alors la maladie du
greffon contre I'hote.

Le DrRaphaél ITZYKSON (H&p.Saint-Louis,Paris) nous a ensuite
présenté son projet, « Rdle du systeme Xc-dans l'oncogénése des
leucémies aigués myéloides, financé a hauteur de 40 000%€, qui
vise a valider in vitro et in vivo le systéme Xc- comme cible thé-
rapeutique dans les LAM et identifier les sous-groupes oncogé-
niques de LAM particulierement dépendants de ce systéme et a
élucider les mécanismes moléculaires par lesquels Xc contribue
a la progression leucémique. Ce projet pourrait permettre a
terme le développement d'essais cliniques d'inhibiteurs clinique-
ment disponibles de Xc- dans les LAM.

Le Dr Sophie CAILLAT-ZUCMAN (Hé6p. Robert Debré,Paris)
n‘ayant pas pu étre présente, son projet nous a été exposé par le
Pr Mauricette MICHALLET. Ce projet, intitulé « Nouvelle approche
de ciblage des leucémies a I'aide de cellules MAIT universelles
portant un récepteur chimérique (CAR-MAIT) » a bénéficié d'un
financement de 50 000 €. Son objectif est de produire des outils
universels, préts a 'emploi dans un contexte allogénique en uti-
lisant des lymphocytes T dépourvus d'alloréactivité les « MAIT »
avec I'avantage d'une diversité trés limitée et d'une spécificité
antimicrobienne de leur récepteur. Il est ainsi peu probable que
les MAIT induisent une réaction du greffon contre I'h6te (CVHD)
en situation allogénique. Ce programme de recherche a pour
objectifs spécifiques de générer des cellules CD19-CAR MAIT
humaines comme preuve de faisabilité, démontrer la capacité
des CD19-CAR MAIT a éliminer in vitro des cellules cibles CD19+
a travers leur CAR et vérifier la survie (absence de rejet) et I'ab-
sence de potentiel alloréactif (GVH) des CD19-CAR MAIT in vitro.

Nous les remercions tous les trois pour la pédagogie dont ils
ont fait preuve i l'occasion de ces présentations et leur souhai-
tons une belle avancée dans le développement de leurs projets,
sur lesquels nous ne manquerons pas de communiquer.

Aprés un moment de discussion libre, la séance est levée et
nous terminons cette belle journée par une photo de groupe
sous le soleil Parisien!




[ avie de la Fédérati

Les Soins de Support

La Fédération Leucémie Espoir sengage aux cotés des patients, au cceur des
services doncohématologie, pour le développement des soins de support

Le « Plan Cancer » prévoit le développement des soins de support
en association avec les traitements, afin que toute personne, quel
que soit I'endroit ot elle se trouve, puisse bénéficier de soins de
support et d'un accompagnement approprié dans le cadre de la
prise en charge du cancer.

Ces soins de support font partie intégrante de |a prise en charge
et sont définis comme l'ensemble des soins et soutiens néces-
saires aux personnes malades, pendant la maladie ou dans ses
suites, avec l'objectif d'assurer une meilleure qualité de vie aux
personnes malades.

Il s'agitde prendre en charge les conséquences de la maladie ou
des traitements, d'ordre physique, psychologique ou social, pre-
nant en compte la diversité des besoins des malades ainsi que
ceux de leur entourage et notamment :

Par la gestion de la douleur, de la fatigue, des effets secon-
daires des traitements ou des problémes nutritionnels,

La prise en charge du déconditionnement physique,

Un soutien psychologique adapté destiné aux patients ainsi
qu'a leur entourage,

Laide a I'amélioration de I'image de soi,
Le suivi social,

La prise en charge des troubles de la sexualité et la
fertilité,

Lintervention d’une entité spécifique dédiée dans le
contexte des soins palliatifs.

Ces soins de support sont assurés et coordonnés par des équipes
multidisciplinaires qui interviennenta I'hdpital, dans les centres
de lutte contre le cancer, en libéral ou au sein de structures
dédiées.

Ils sont décrits dans le Programme Personnalisé de Soins du
patient et s'inscrivent dans une démarche participative et
d'échanges entre I'équipe médicale d'oncohématologie et le
patient, avec une analyse précise et réguliére de ses besoins et
des besoins de son entourage ainsi que la mise en route rapide
de réponses adaptées.

Ameéliorations hospitalieres et soins de support, le
role des associations

Parce que ces soins de support sont indispensables pour un
retour a la vie normale aprés le cancer, les associations affiliées
a la Fédération Leucémie Espoir, participent financiérement au
développement de soins de support tels que I'art-thérapie, les
soins de socio-esthétique, les massages, la réflexologie, la musi-
cothérapie etc... au sein des services doncohématologie.

Aucoursde lI'année derniére, 205 000 < ont été attribués parla
FLE etses associations départementales au développement des
soins de support!

\ Les soins de socio-esthétique

"

G{- La socio-esthétique est un ensemble de
d soins esthétiques prodigués aux personnes
W dont la maladie et ses traitements ont fra-

gilisé le corps et l'esprit.

Cette discipline, basée sur les soins du corps comme les mas-

sages, la manucure, le maquillage correcteur (etc..), apporte une

réponse personnalisée aux malades, en fonction de leurs maux
etde leurs attentes.

Clest un soutien précieux qui aide a maintenir son identité, a réta-
blir I'estime de soi et a reconstruire son image corporelle par
I'amélioration de 'aspect physique ou de la sensation de bien-
étre, grace a des techniques et des produits adaptés, aidant ainsi
a maintenir une énergie positive et influencant bénéfiquement
les relations humaines.

Ceest un temps d'écoute privilégié autour du rapport au corps, des
effets de la maladie et des traitements, avec une vraie visée thé-
rapeutique reconnue et appréciée par le corps médical.

Ces soins, qui sont aussi bien destinés aux femmes qu'aux
hommes, participent également a I'acceptation d'un corps par-
fois « transformé » ou sensibilisé par la maladie.

La connaissance des bons gestes, le maquillage et le conseil dans
I'utilisation de certains produits permettent aux patients de
retrouver des sensations agréables sans jamais heurter leur
dignité, de retrouver le goit de « prendre soin de soi » et les
aident a mettre pour un instant la maladie entre parenthéses.

En 2017, un peu plus de 18 000 € cumulés ont été consacrés par
les associations du Maine-et-Loire, du Finistére et du Nord pour
le développement des soins de socio-esthétique dans les
Centres Hospitaliers régionaux.

La musicothérapie

S

La musicothérapie est une pratique de
soins, d'aide, de soutien et de rééducation
qui s'appuie sur les liens étroits existant
entre I'histoire personnelle du patient et
son rapport a la musique.

-
e
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Il existe différentes techniques de musicothérapie, adaptées aux
populations concernées, s'appuyant sur les liens étroits entre les
éléments constitutifs de la musique, et I'histoire du patient.

La musicothérapie « active » regroupe toutes les formes d'expres-
sion musicales au moyen d'instruments ou par l'expression vocale
permettant I'expression de soi.

La musicothérapie “réceptive”, repose quant a elle sur I'écoute
d'extraits musicaux ou de sons.

Bien que encore peu connue, la musicothérapie se développe
depuis quelques années au sein des hépitaux pour ses effets
bénéfiques sur la réduction de la souffrance physique et morale
et son intérét dans la prise en charge de la douleur, de I'anxiété,
de I'humeur et dans I'amélioration de la qualité de vie des
patients atteints de cancer.
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Les séances de musicothérapie peuvent étre organisées de fagon
individuelle ou en petits groupes, aprés un bilan psychomusical
qui permet au musicothérapeute de mieux cerner les besoins de
chaque patient et de définir un projet de prise en charge.

La musique a désormais trouvé sa place dans les lieux de soins
et son intérét thérapeutique est petit a petit accepté et docu-
menté scientifiquement.

Les associations Leucémie Espoir 29 et Leucémie Espoir 49 ont
alloué plus de 12 000 € au financement des interventions de
musicothérapeutes professionnels en hématologie.

F
@' Par lavoix d'un comédien, en séance individuelle,
. des textes choisis sont lus a voix haute dans les
chambres des malades qui le souhaitent.

La lecture 4 voix haute

Dans I'intimité de leurs chambres, ces patients, parfois aux prises
avec l'angoisse de la maladie peuvent trouver un réconfort en
accord avec leurs besoins du moment.

Ces lectures, réalisées par des interprétes professionnels,
détournent momentanément les patients de leurs corps et dmes
en souffrance et leur permettent de s'évader un moment, de
prendre un peu de répit au cours de la maladie.

AuCentre Hospitalier d'’Angers, la Fédération Leucémie Espoir
49 finance a hauteur de 1750 € les interventions d'interprétes
professionnels qui font des lectures a voix haute dans les
chambres du service d’hématologie.

Les ateliers d'art thérapie sont des espaces
de partage et d'échange dans le respect du
vécu de chacun qui favorisent la sponta-
néité et le lacher prise, permettant de se
libérer de ses maux, de sa colére ou de sa tristesse, de s'apaiser
et se ressourcer a travers des temps d'exploration créatifs.

Ils ont vocation a évacuer les angoisses et I'anxiété des patients
afin deles aider a mieux appréhender la maladie et leur offre un
moyen de s'exprimer par I'art, en affirmant leur personnalité afin
de reprendre confiance en leurs capacités.

Ce peut étre un bon moyen d'évasion, permettant de sortir de la
maladie ou de s'exprimer par d'autres moyens que les mots.

L'Association Leucémie Espoir 49 supporte financiérement des
ateliers d'art-thérapie a raison de 5 813 <. Ces soins de support
sont également en cours de développement par Leucémie
Espoir 85 au CH de Vendée a la Roche sur Yon et Leucémie
Espoir 78 au sein de I'H6pital André Mignot de Versailles.

Des groupes de parole encadrés par des

{ﬁ‘ psychologues

‘ _~ > ", Les groupes de parole apres le deuil en

] =4 oncohématologie ont pour objectif de per-
mettre a chaque participant d'exprimer et
de partager son vécu, ses émotions, son
ressenti, ses pensées et ses interrogations dans un contexte pro-
pice a I'échange dans le respect de I'histoire de chacun.

Les séances sont encadrées par un psychologue professionnel et
permettent un accompagnement des participants, par le biais
de la parole, qui libére et soulage pour parvenir a « vivre aprés ».

L'association Leucémie Espoir 21 soutient depuis le mois d'Avril
deux groupes de parole, animés par des psychologues profes-
sionnelles avec des séances pour adultes et jeunes adultes (18-
27 ans) araison de 3 600 € paran.

Activité physique adaptée

-

Activité physique en onco-hématologie :

Les bénéfices d'une activité physique adaptée sont prouvés pen-
dant et aprés les traitements, notamment pour les patients
atteints de cancers.

La prescription d'activité physique adaptée a la pathologie, aux
capacités physiques et au risque médical dans le cadre du par-
cours de soins des patients atteints d'une affection longue durée
(ALD) est inscrite dans la loi de modernisation de notre systéme
de santé du 26 janvier 2016

Le déconditionnement physique peut aboutira un étatd'intolé-
rance a l'exercice, ayant pour conséquences une diminution de
l'autonomie, de la qualité de vie, de I'estime de soi ainsi qu'une
augmentation des manifestations physiques et psychologiques
de la fatigue.

Les arts martiaux et énergétiques chinois
et Tai Chi Chuan

-QiGong

Les bienfaits des thérapies complémentaires :

Les thérapeutiques non médicamenteuses ont fait la preuve de
leur efficacité en complément des traitements conventionnels
pour les maladies graves (décret d'application, 2016-1990 du 30
décembre 2016 de la Loi santé 2016-41 du 26 janvier 2016) et des
disciplines comme le Tai Chi Chuan et le Qi Gong sont désormais
reconnues comme « Thérapies complémentaires » par I'académie
de médecine (rapport de I'académie de médecine de mars 2013)

L
’ Le Tai Chi Chuan et le Qi Gong en séances

individuelles ou en groupe :

Le Tai Chi Chuan est un art martial interne, privilégiant la sou-
plesse sur la force, fondé sur la lenteur du mouvement.

Chaque mouvement de |a forme (série de mouvements enchai-
nés les uns apres les autres) correspond a une application mar-
tiale qu'il est possible d'étudier seul ou avec un partenaire, dans
des séquences plus ou moins longues.

Des séances d'activité physique adaptée et Qi Gong sont déve-
loppées dans le service d’hématologie de I'hopital de Lorient
avec le soutien de I'association LE56.

L'association LE 69 propose de participer a un Groupe sport
santé en dehors de I'Hopital.

Méme s'il est porteur d'espoir (on n'a plus besoin d'étre a I'h6pi-
tal) le retour a domicile avec sa confrontation au quotidien est



difficile pour beaucoup de malades. Le corps a été malmené par
lamaladie et les traitements et le lien social a été bouleversé par
l'isolement d'une chambre stérile. Livré a soi-méme, il est souvent
difficile de « redevenir» autonome et confiant pour faire du sport
régulierement. Ainsi dans la continuité de la prise en charge
d'une activité physique adaptée effectuée au sein des établisse-
ments médicaux, intégrer un groupe Sport Santé peut étre ['étape
suivante pour retrouver « une vie normale » afin de pratiquer
régulierement en groupe 1 heure d'activité physique.

Loptimisation des soins de support et la gestion
des séquelles - Le programme PASCA (PArcours de
Santé au cours du Cancer)

Les personnes ayant été atteintes d'un cancer peuvent conserver
ou développer ultérieurement des séquelles liées a la maladie et
aux traitements et ont plus de risque de développer un second
cancer (enquéte VICAN 5: 63,5% des personnes souffrent de
séquelles dues au cancer ou aux traitements).

Dans ce contexte, le projet PASCA vise a structurer et optimiser
un parcours de santé pour des patients atteints d'un cancer (can-
cer des AJA, cancer du sein, tumeur germinale des testicules,
leucémie aigiie, lymphome ou myélome) avec comme objectif
principal une prise en charge précoce des facteurs de risque de
second cancer et de séquelles apres cancer.

Un bilan organique multidisciplinaire, bilan anthropométrique,
nutritionnel et de condition physique, bilan psychique et
socio-professionnel, permet d'établir un score de gravité qui per-
mettra une prise en charge personnalisée et adaptée, complé-
mentaire du suivi spécifique en oncologie et hématologie.

Ces bilans sont effectués par un professionnel de I'activité phy-
sique adaptée et un attaché de recherche clinique. Lévaluation
et l'orientation finales des patients sont quant a elles faites par
un médecin.

En 6 mois, 30 patients ont déja été scorés et sont en cours d'orien-
tation vers une prise en charge adaptée !

Ce programme a pu étre initié a Lyon, au Centre Léon Bérard
grace a un soutien financier de 100 000 € de la part de la
Fédération Leucémie Espoir, qui a notamment permis le recru-
tement d'un Assistant de Recherche Clinique a mi-temps, I'af-
fectation d'un poste a temps plein d'éducateur physique adapté
et un quart temps de secrétariat consacré a I'organisation des
consultations.

Le 3eme plan cancera ouvert la voie 3 de nombreuses initiatives
visant a améliorer la vie des malades pendant et apreés le
cancer.

C'est dans cette démarche que les associations membres de la
Fédération Leucémie Espoir soutiennent financiérement ces
projets.

Etsi beaucoup d'autres actions ont vu ou sont en passe de voir le
jour grace a ces aides financiéres : cours de Pilate, Yoga, aro-
mathérapie, Reiki (entre autre, association LE 71) séjours en mer
(partenariat avec I'association « A chacun son cap »), mise a dis-
position d'appartements thérapeutiques, aménagement et/ou
rénovation d'espaces dédiés aux malades et a leurs familles dans
les hdpitaux (notamment par l'association LE Julien 38 et projet
LE18), c'est toujours en complémentarité des soins médicaux et
dans le respect de I'état physique et émotionnel des patients
qu'elles sont menées.

Lavie de 1 Fédérati

Le Projet Globulo Quest

GLOBULOQUEST

Le Chemin vers la Guérison

Notre aventure commune a débuté lors du « Hack a Fond », un
challenge a l'innovation, organisé en Octobre 2017 par la fonda-
tion d'entreprise B Braun, entreprise internationale produisant
des dispositifs médicaux pour le milieu hospitalier. Lobjectif était
d'imaginer une solution innovante pour améliorer la qualité de
vie des enfants malades en seulement 24 heures puis de la pré-
senter devant un jury d'experts de la santé digitale.

C'est Romain Pénager, attaché de recherche clinique et pharma-
cien de formation, qui a pris l'initiative de contacter Michel
CATARD de la FLE ; ensemble ils ont décidé de participer a cet
événement.

Nous nous sommes rencontrés sur place le vendredi 13 Octobre
2017 avec deux autres participants, Catherine et
Jean-Christophe.

Pendant sa these, Romain avait déja imaginé unjeuvidéo a des-
tination des enfants atteints de leucémie dans lequel les cellules
leucémiques doivent étre bombardées a I'aide de
médicaments.

Durant le hackathon, sur la base de cette idée et avec I'aide de
coachs experts en design thinking, nous avons appliqué une
méthodologie créative pour nous mettre dans la peau de Théo
un petit garcon malade de 7 ans et de sa famille, en pensant aux
moments particulierement difficiles comme I'annonce de son
diagnostic, son parcours de soins mais aussi a ses angoisses, ses
besoins et ceux de ses parents pour mieux affronter I'épreuve.

C'est ainsi qu'est né le projet de solution digitale d'accompa-
gnement GLOBULO QUEST.

Nous avons imaginé une plateforme web accessible gratuite-
ment depuis I'hopital ou le domicile, qu'un membre référent de
I'équipe soignante hospitaliére présenterait a Théo et sa famille.
Le conceptestdouble:

D'un c6té le jeu Fil Rouge auquel Théo pourra jouer depuis sa
chambre d'hopital et dont le but est de garder contact avec un
cercle élargi de proches de son choix en plus de ses parents :
grands-parents, fréres et sceurs, cousins, copains de I'école etc...



La vie de la Fédération - Le projet Globulo Quest

A chaque connexion au jeu Fil Rouge, I'humeur et la forme de
Théo seront évaluées grace a un systéme visuel et les informa-
tions remontées aux parents et au soignant référent selon la
modalité (sur la plateforme, par email, par SMS) et la fréquence
de leur choix.

Les parents de Théo lui créeront sa communauté de proches qui
pourront jouer au jeu Fil Rouge, auxquels il pourra envoyer ses
scores et aussi des messages via un chat. Il pourra également les
appeler en visioconférence pour les voir s'il le souhaite.

Selon sa disponibilité et son souhait ainsi que celui de Théo, le
soignant référent pourra également faire partie de la commu-
nauté du jeune patient et étre joignable lors du retour a
domicile.

De l'autre c6té, Théo est accompagné dans son parcours de soins
par sa Globulo Team de soignants grace a des mini-jeux, afin de
mieux comprendre son déroulement et d'étre plus serein.

A chaque fois qu'un soin aura lieu, le soignant en informera les
parents de Théo qui renseigneront I'information dans un calen-
drier. Ceci déclenchera 'envoi d'une notification quelques jours
avant le rendez-vous avec le déblocage d'un mini-jeu thématique
que Théo devra jouer avant le soin.

En paralléle, ses parents recevront de I'information sur le soin
pour pouvoir mieux le comprendre et répondre aux questions de
leur enfant.

Ce concept de solution digitale a convaincu lejury et nous avalu
le deuxiéme prix du Hack a Fond ! Nous voila donc en route sur
le chemin de la guérison de Théo.

Cela fait plusieurs mois que nous travaillons sur ce projet. Nous
avons formalisé notre idée et I'avons soumise a un sondage
aupreés de professionnels de santé dont les retours sont trés satis-
faisants. s nous ont permis d'ajuster certains points, d'en com-
pléter d'autres.
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Lauréats du 2° prix
de la Fondation B. Braun
L 13-14 Octobre 2017

Nous sommes actuellement en train de constituer un groupe de
travail pour relire nos contenus, continuer a nous conseiller et
tester le futur programme GLOBULO QUEST. Plusieurs infir-
miéres et psychologues de services d'oncologie pédiatrique l'ont
déja rejoint.

Nous espérons aussi y voir des enfants malades ou anciens
malades et des familles dont les témoignages seraient trés pré-
cieux. Dans cette optique et pour faire connaitre notre initiative,
nous avons eu le plaisir d'étre invités par Francoise Tillier a ['As-
semblée Générale de la Fédération le 2Juin 2018. Ce fut un plaisir
de rencontrer les autres associations et de voir I'enthousiasme
suscité par notre projet.

Il nous reste bien siir a évaluer le colit de développement d'un tel
projet et a trouver des partenaires pour le financer.

GLOBULO QUEST est un nouveau grand projet porté par la
Fédération. Il estassez différent des autres en ce sens qu'il n'a pas
pour objectif direct de récolter des fonds pour les malades et
leurs familles mais de leurs apporter un outil d'accompagnement
gratuit, ludique, clé en mains pour les aider dans leur
quotidien.

Le choix du support numérique, au plus prés de l'intérét des
jeunes générations, permettra aussi de faire profiter de ce pro-
gramme le plus grand nombre d'enfants malades et de familles.

Aurélie Scheer-Danton
Coordinatrice du projet.

De cette aventure est née la toute nouvelle antenne Paris
20éme dont j'ai pris la responsabilité. Je suis trés heureuse de
rejoindre la Fédération Leucémie Espoir. Merci a Michel Catard
qui m'a fait cette proposition et 3 Romain Pénager sans qui je
ne l'aurais pas rencontré.



[avie de la Fédérati

Le Projet Parcours de Santé au cours du Cancer (PaSCa)

Les progrés réalisés dans le diagnostic et les traitements ont per-
mis d'augmenter les chances de guérison pour de nombreux
cancers. En effet, grace aux progrés thérapeutiques, chez I'adulte,
la survie pour certains cancers dépasse les 80%, voire les 90% a
5ans.

Cependant, les personnes ayant été atteintes d'un cancer peuvent
conserver oudévelopper ultérieurement des séquelles physiques
ou psychologiques liées a la maladie et aux traitements et des
conséquences socio-professionnelles avec un impact sur la qua-
lité de vie. Différents troubles peuvent survenir a court, moyen
et long terme, ainsi que des complications organiques diverses
et un risque accru de deuxiéme cancer.

Les complications liées au cancer et aux traitements
concernent notamment
Le déconditionnement physique et psychosocial

La fatigue physique, cognitive et émotionnelle (effet
secondaire le plus fréquent, retrouvé chez 28 a 90 % des
patients, persistant plusieurs années aprés la maladie).

L'altération des capacités cognitives et les complications
psychiques : Une altération des fonctions cognitives est
souvent décrite chez des patients recevant chimiothérapie,
chirurgie et/ou radiothérapie (jusqu'a 75% des patients).

L'obésité et la cachexie : Plus de 50 % des patients sont en
surpoids ou obéses au diagnostic. A 'inverse, une dénutri-
tion majeure peut étre la conséquence du processus tumo-
ral et des traitements.

Les douleurs : La prévalence de la douleur chez les patients
atteints de cancer est estimée a 59 % lors du diagnostic et
des traitements, 33 % aprés un cancer et 64 % en situation
évolutive ou métastatique.

Les complications organiques concernant le cceur et les
vaisseaux sanguins, les poumons, les reins ou le foie.

Les dysfonctionnements endocriniens, la perte de densité
minérale osseuse, les troubles de la fertilité et de la
sexualité.

Les seconds cancers : Les personnes ayant eu un cancer ont
un risque augmenté de développer une deuxiéme tumeur
maligne primitive.

Le retour au travail : Plus de la moitié des patients atteints
d'hémopathies malignes, de cancer du sein et du testicule,
sonten age de travailler. Plus de 60% continuent de travail-
ler ou retournent au travail apres le traitement.

En réponse aux mesures du Plan Cancer 2014-2019, le projet
PASCA est un programme de prise en charge globale pour les
patients atteints de cancer, dont 63.5 % souffrent de séquelles
dues a la maladie ou aux traitements (Enquéte VICANS)

Les objectifs du programme PASCA

o
Structurer et optimiser un parcours de santé ayant pour
objectif le repérage et la prise en charge précoce des fac-
teurs de risque de second cancer et de séquelles aprés can-
cer, grice a I'établissement d'un score de gravité.

Décrire dans la population la prévalence des facteurs de
risque associée a une évolution défavorable en termes de
séquelles et de risque de second cancer.

20

Ce programme intégre un bilan organique multidisciplinaire,
anthropométrique, de condition physique, psychique et
socio-professionnelle. PASCA est également décliné dans une
version réduite n'intégrant que le bilan de condition physique.

Un score de gravité est établi pour chacun des bilans afin de pro-
poser une prise en charge personnalisée et adaptée, complé-
mentaire du suivi spécifique en cancérologie.

Population de [étude (Cohorte prospective)
Leucémie aigués, lymphomes et myélomes traités par
chimiothérapie suivie ou non d'une autogreffe de cellules

souches hématopoiétiques (CSH)

Cancers des AJA (Adolescents et Jeunes Adultes)

Ftat des lieux

Une premiére étude pilote a été réalisée depuis Avril 2018 sur 30
patients, avec une moyenne d'age de 55,9 ans (+13,6), 25 d'entre
eux ayant bénéficié du programme sous sa version compléte et
5d'un bilan de condition physique unique.

On retrouve dans cette population des cancers hématologiques
et des cancers des AJA : Myélomes Multiples (46,9 %),
Lymphomes de Hodgkin (6,2 %), Lymphomes Malins Non
Hodgkiniens (34,4 %), Leucémies Aigiies Myéloides (3,1 %),
Syndromes myéloprolifératifs (6,3 %), Cancer des AJA (3,1 %).

Les résultats du scoring évaluant le déconditionnement phy-
sique de ces patients montrent que:

70% d'entre eux ont besoin d'une prise en charge spécifique
(score 1) pour la récupération d'une bonne condition phy-
sique et afin d'éviter une évolution vers un score 2, grace a
un programme de réadaptation personnalisé.

10% d'entre eux présentent un déconditionnement phy-
sique grave nécessitant une prise en charge en hospitalisa-
tion dejour ou de semaine, dédiée a la réadaptation.

Les perspectives a court terme

Ce programme sera prochainement étendu aux cancers du sein
etdu testicule.

Dans les semaines a venir, il fera 'objet d'une étude observation-
nelle afin d'‘évaluer l'efficacité de 'intervention dans la prise en
charge du cancer au Centre Léon Bérard.

Le programme OCAPI concernera les patients de plus de 65 ans,
atteints de Lymphomes, Leucémies Lymphoides Chroniques,
Leucémies Aigues et maladies de Hodgkin.

Ce programme nécessite une logistique organisationnelle com-
plexe afin de s'adapter a la prise en charge thérapeutique des
patients.



Iladébuté a Lyon (Centre Léon Bérard) grice a un soutien finan-
cierde100 000 € octroyé par la Fédération Leucémie Espoir, per-
mettant I'élaboration du projet final, la création des supports
d'évaluation, le financement d'un poste a mi-temps d'Assistant
de Recherche Clinique, d'un temps plein d'éducateur physique
adapté etd'un quart temps de secrétariat, dédiés exclusivement
a ce programme.

A cejour, 30 patients ont déji été inclus et 30 autres sont en cours
d'inclusion.

Comment aller plus loin dans I'élaboration de ce beau pro-
gramme, eny incluant de plus en plus de patients ? Et si nous
pouvions offrir a tous ces malades plus que du réve ?

Etsi vous deveniez un maillon de la chaine ? Et si vous aussi, vous
participiez au développement de ce projet PASCA ?

FAITES UN DON a notre association et nous nous engageons a
dédier ce don a ce projet, si tel est votre souhait.

MERCI POUR EUX!

Romain BUONO, Assistant de Recherche Clinique &
Solene POIREY, Educatrice en Activité Physique Adaptée

Au cours de la saison 2017, ils ont été 121 jeunes de 8 a 25 ans
a monter a bord des voiliers dA Chacun Son Cap. Grice au
dévouement de ses bénévoles et au soutien de ses partenaires
financiers (la Fédération Leucémie Espoir et ses associations
partenaires forment aujourd'hui le plus important partenaire
d’ACSC), des services hospitaliers, ainsi que de ses donateurs,
I'association a pu proposer 8 événements nautiques a ces
jeunes patients suivis dans une vingtaine d'hopitaux répartis
sur toute la France.

Traditionnellement, c'est le «Rallye Nautique» qui ouvre le bal
pendant les vacances de Piques : c'est une croisiére « surprise
»en mer d'lroise, a bord de 4 voiliers, dont il faut découvrir les
différentes escales. Personne a bord n'en connait le programme
exact a part 4 maitres de jeu totalement incorruptibles,
évidemment. Jour apreés jour, nos adolescents (14-17 ans) et les
adultes qui les accompagnent doivent rivaliser de sagacité et
d'engagement pour triompher des énigmes et des épreuves qui
ponctuent toute la croisiére. Bonne ambiance garantie !

A la Pentecdte, ce sont nos plus jeunes matelots (8-13 ans)
qui découvrent la cote d'Emeraude, Dinard et St Malo, la
célebre citée corsaire, lors d'un long week-end. Ici les jeunes
embarquent a la journée, et le soir, les repas et I'hébergement
ont lieu a terre, dans un centre de vacances « en dur » (qui ne
flotte pas). Au cours de cette escapade malouine, nos apprentis
pirates embarquent a bord de 2 grands voiliers bien différents:
Ephata, un grand catamaran de 60 pieds de l'association
Emeraude Voile Solidaire le samedi, et la Belle-Angéle, un
vieux-gréement qui est la réplique d'un ancien lougre chasse-
marée de 1877, le dimanche. Et le lundi, avant de rentrer chez
eux, I'équipe part a l'assaut des remparts de St Malo (et de ses
boutiques de souvenirs aussi).



Lavie de la Fédération « A Chacun Son Cap

Entre temps, des jeunes Brestois ont eu le privilége de passer
une journée en Rade sur la «Belle Poule», une des fameuses
goélettes de la Marine Nationale. Cétait la seconde fois que
son commandant, Antoine Collin, conviait a bord des jeunes de
I'association, et nous |'en remercions trés sincérement.

Lété enfin, notre armada de 5 voiliers part écumer le littoral
sud de la Bretagne, de Bénodet jusqu'a Piriac (et retour a
Brest), pendant 5 semaines consécutives. Ce qui nous permet
d'accueillir 5 groupes différents d'une vingtaine de jeunes a
chaque fois. Les 4 premiers sont constitués de mineurs de10a17
ans et le dernier de jeunes adultes de18 a 25 ans.

Lenchainement de ces 5 croisiéres estivales est sportif pour nos
encadrants bénévoles qui se succédent semaine aprés semaine.
Mais la mécanique est bien huilée. Cest I'aboutissementd'unan
de préparation et ils ne rateraient ce rendez-vous, pour rien au
monde ! Chaque samedi, tout le monde s'affaire : les skippers

font le tour et l'inventaire de leurs voiliers, les intendants
procédent a l'avitaillement pour toute la semaine et rangent
méthodiguement les courses a leur bord. Nos animateurs, tous
anciens stagiaires de I'association, peaufinent leur programme
de la semaine et choisissent des activités ludiques qui plairont
aussi bien aux plus grands qu'aux plus jeunes. Enfin, le staff
médical examine scrupuleusement tous les dossiers médicaux
transmis par les services hospitaliers et se charge de concocter
les équipages, en fonction de nombreux critéres : I'état de
santé de chacun, la nécessité de soins particuliers, la prise de
traitements, |'existence de handicaps éventuels, les 4ges, le tout
en respectant la régle de non-mixité dans les cabines... Clest
parfois une vraie gageure, croyez-nous !

Et le dimanche, ils arrivent ! Enfin normalement... quand le
grand disjoncteur général ne fait pas des siennes a la gare
Montparnasse (auquel cas, ils peuvent arriver de trés bonne
heure le lundi matin...). Ce premierjour, les visages sont souvent
fermés. On parle peu, on observe beaucoup. Et dans leurs
regards, on litsans peine « Mais ? Qui sont ces 40 personnes avec
qui je vais passer une semaine ? Sur... un voilier.. un voilier... ? ».
Mais des épreuves, ils ont en vécu tellement d'autres. Celle-ci
va vite se volatiliser, sans qu'ils s'en rendent compte. Le bateau,
les embruns, les copains, la plage, les veillées, ce petit goit
d'aventure et de liberté... Il n'y a rien de tel, pour retrouver des
regards qui pétillent et redonner du rose aux joues !

Toutes nos escapades «iodées», on n'est pas en Bretagne pour
rien, se finissent par un grand banquet ! Chaque vendredi, veille
de retour dans les familles, sarrasin, froment et boum survoltée
enchantent cette derniére soirée ol l'on savoure autant les
crépes que ces derniers moments passés tous ensemble... Il n'y
aqu'une exception a la régle : le séjour « Jeunes Adultes » qui lui,
compte DEUX banquets ! Notre escale du mardi a Léchiagat est
devenue depuis quelques années I'événement de la semaine.
Aprésunetraditionnellevisite de la criée en fin d'aprés-midi, nos
équipages sont recus comme des hotes de marque par l'équipe
de « Céline et Stéphane » et la municipalité de Tréffiagat. On ne
vous remercierajamais assez pour tous ces moments magiques,
a terre ou sur l'eau, que vous nous permettez d'offrir a tous ces
jeunes!
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Le Rhum Gastronomigue de Christian Guyader : une aventure humaine, sportive et solidaire

Comme l'asibien dit Alexandre Dumas : « Lamitié consiste dans
l'oubli de ce que l'on donne et dans le souvenir de ce que l'on
recoit. » C'est en s'appuyant sur cette superbe citation qu'Eric,
administrateur bénévole de I « Association Céline et Stéphane
Leucémie Espoir 29 » dés la création de celle-ci, a présenté
et convaincu Christian GUYADER de porter les couleurs de
LEUCEMIE ESPOIR lors de sa merveilleuse aventure.

Ce Chef dentreprise de la société
GUYADER se met un défi d'envergure en
participant en tant que skipper a la Route
du Rhum avec son catamaran, le TS42. En
portant les couleurs de la FEDERATION
LEUCEMIE ESPOIR : cest toute notre
équipe de bénévoles qui est fiere de
cette initiative, suscitant un engouement
certain, chacun étant prét a soutenir, corps
et ame, ce fabuleux défi.

Cest un joli réve qui constituera une
parenthése bienvenue pour alléger
indirectement la souffrance des malades
que nous accompagnons, ceux-ci vont
pouvoir suivre, sévader et réver d'espace
marin en attendant la sortie de leur
chambre.

Nous serons présents sur le village de la
Route du Rhum & St Malo du 23 Octobre
au 4 Novembre 2018 (jour du départ de
la course). Nous employons tous nos
efforts afin de sensibiliser les partenaires
financiers qui  nous  permettront
d'équilibrer le budget en n'impactant pas
les finances versées pour les malades.
Cette belle histoire se veut avant tout la
promotion du travail qui bénéficie aux
malades, la sensibilisation au don du
sang, audon de moelle.

En effet, Christian sensible a notre cause,
en associant spontanément son image et
sondéfianotreactionaupres des malades,
considére que I'énorme travail développé
par nos bénévoles est assimilable a une
bouée de sauvetage pour les malades
et notamment pour les enfants. Nous
remercions Christian Guyader de son
engagement a nos cOtés.

Christian Guyader

Né le 29 Janvier 1960 a Quimper, a 58
ans, chef d'entreprise, Christian Guyader
affiche un palmarés dans le domaine dela
voile, a la hauteur de son investissement.

En 1982, lorsqu'il voit passer Marc Pajot sur son catamaran EIf
Aquitaine au large du cap Fréhel en péle position peu apres le
coup d'envoi de la 2e édition de la Route du Rhum, Christian
Guyader se fait la promesse de participer lui aussi, un jour,
a l'épreuve sur deux coques. 36 ans aprés, nous y voila. Le
Finistérien, qui n'a eu cesse de sillonner tous les plans d'eaux
ces dernieres années et de s'illustrer, tout en y associant le
nom de son entreprise, Guyader Gastronomie, fait le grand
saut : destination Guadeloupe, avec la course océanique la plus

23

médiatique et la plus populaire. Cest ainsi que depuis 2 ans il a
engrangé plus de 15000 milles a bord de son bateau en prenant
soin de ne pas griller les étapes.

Les 3 542 milles qui s'ouvriront devant les étraves de Christian
Guyader et des 123 autres concurrents, le 4 Novembre prochain,
n‘auront rien d'une navigation contemplative. Le jeu océanique
se mettra en place et les choix stratégiques
se dessineront afin d'aborder au mieux le
fameux Golfe de Gascogne. LAtlantique se
transformera en un immense échiquier et
les skippers en joueurs.

Pour lui, comme pour les autres, nul
doute que le mérite de boucler la Route
du Rhum sera a la hauteur de Iénergie et
de I'engagement fournis. « On le sait, une
traversée de I'Atlantique en solitaire, ce
n'est jamais un exercice anodin. J'espére
me faire plaisir et faire plaisir aux gens,
aller au bout de mes réves. Lun de mes
objectifs est de mettre moins de 21 jours,
le temps quavait mis Marc Pajot pour
bouclerla course en 1982 ».

Un catamaran autour d’'une
cuisine : unir la voile et la
cuisine en mer est la volonté
de Christian.

«Dans les usines du groupe, nous avons
lancé la fabrication de plats cuisinés en
conserves souples, garantie de produits de
bonne qualité, grace a une cuisson au bain-
marie. »

Eneffet,depuissacréationen1930,Guyader
Castronomie s'attache a développer des
produits au service d'une gastronomie
réinventée. Ses activités entre terre et mer
marquent la volonté de développer une
gamme de produits qualitative conjuguant
naturalité, golts authentiques et respect
du consommateur. Trés impliquée dans
le rayonnement et la valorisation de la
Bretagne, Guyader Gastronomie privilégie
les partenariats avec les filiéres bretonnes,
de I'approvisionnement au produit fini.

«)'aime les défis, mais j'ai aussi a coeur de
porter les valeurs de mon entreprise et de
mes équipes ».

Photos : Francois Van Malleghem

Les couleurs de Leucémie Espoir dansles Voiles

« Il est important pour moi de porter une bonne cause a
travers mon projet. Soutenir la Fédération Leucémie Espoir
s'est imposé comme une évidence car son histoire a débuté
en Cornouaille avec les tragiques destins de deux enfants,
Céline et Stéphane, qui sont aujourd'hui I'dme et I'énergie de
I'Association. De plus,j'apprécie fonciérementla maniére dont
I'association fonctionne. Elle réalise un travail formidable qui
mérite d'étre mis en lumiére » Christian Guyader.
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En 2017, l'association a ceuvré afin de développer les contacts
avec le Centre Hospitalier de Bourges. Méme si aucune demande
d'aide n'avulejour, les services nous ont adressé leurs veeux pour
2018, signe que nous faisons bien partie du paysage des aidants
potentiels. Le docteur Maakaroun, Chef du service hématologie
du centre hospitalier de Bourges a adhéré a I'association.

Nous avons également poursuivi nos relations avec l'assistante
sociale du CHU de Clermont Ferrand, ce qui a engendré des aides
directes aux malades pour un montant de 918.90 € (transport,
hébergement, intervention d'une coiffeuse au CHU), et nous
avons commencé a intervenir dans le cadre de projets de soins
de support directement avec la cadre de santé du service
hématologie.

Enfin, un don alarecherche de 3 000 € a été affecté sur le résultat
2017, validé lors de I'assemblée générale du 21 avril 2018. Merci
a l'ensemble des membres du conseil d’administration et aux
adhérents sans qui rien ne serait possible.

Voici 3 exemples de manifestations qui ont rythmé notre
année:

Groupama Rhone-Alpes Auvergne et Leucémie Espoir 18 s'as-
socient pour soutenir les malades dans le cadre de la Fondation
Santé pour Ensemble vaincre les maladies rares, a travers une
marche organisée le 5Juin 2017 a Charly ot 220 marcheurs se
sont retrouvés par un temps magnifique. Paul-Etienne
Devoucoux, en tant que Président de la Fédération départemen-
tale des Caisses Locales du Cher a remis un chéque de 2 696 € a
Mireille Bourcier, Présidente de LE 18, suite a cette action. Une
action de cceur, que Groupama renouvellera le 3Juin 2018, dans
le Sancerrois.

Une douzaine de chefs des tables du Berry avait préparé des
soupes, qui ont été vendues au profit de notre association, a l'ini-
tiative de Maryline Brossat, Présidente de la caisse locale
Groupama de Chateauneuf Ligniéres. Le temps trés pluvieux se
prétaita la consommation de ce produit, plus de 600 soupes ont
été vendues sur lajournée pour un montant de 1922 €. Merci a
Maryline Brossat et au chef Michel Pélegrin.(Photo 2)

A l'initiative de Monsieur Thierry Machet de la Fédération
Francaise des Motards en Colére et des Motards du Cher, notre
association a été choisie pour bénéficier des recettes de cette
manifestation soit 2 021 €.

Nous avons pu faire participer une enfant malade a cette balade
en side-car avec sa maman. Lensemble des participants, et qui
plus est |a petite fille, ont passé un véritable moment magique.
Le défilé a travers Bourges a conduit les quelques 300 motards
de St Doulchard a la mairie de St Germain du Puy ot un pot a
I'arrivée avait été organisé.Je remercie Madame Le Maire de Saint
Germain du Puy ainsi que les élus et personnels rencontrés, I'as-
sociation sportive et Moto Passion qui ont fait un don, ainsi que
I'adjointe au Maire de Bourges, chargée des sports, présente en
début de manifestation et Monsieur Cormier Bouligeon, député,
pour son don, et bien s(ir les Motards du Cher et |la FFMC.

‘5 euros par casqua
au profit de I'association|
. Leucemié Espoir 18

| Le 9 decembre 2017

B e i ————

; a 14h &
Parking du Bowling a St-Doulchard
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Voila déja 7 ans que Baptiste est parti de l'autre c6té du miroiren
me demandant, quelques semaines auparavant, « d'aider les
enfants malades ». J'essaie d'accomplir ce devoir de mémoire,
envers et contre tout, afin de rétablir un peu de sens a notre vie
de parents tout en réalisant de belles choses en son nom.

Ainsi, 2017 fut l'occasion d'offrir du matériel pédagogique et
pédiatrique au service hémato oncologique de I'hépital du
Bocage, d'aider financiérement trois familles de malades et d'en-
voyer deux adolescents en croisiére a Brest, projet de 'Association
«A chacun son cap » avec le soutien de Leucémie Espoir 71.

Notre grande nouveauté est la création de deux groupes de
Paroles Post Deuil pour « une prise en charge psychologique »
des parents et des fratries endeuillées, avec deux merveilleuses
psychologues expérimentées dans les traumatismes, qui ont la
lourde tiche de « panser les maux par des mots », par la libération
de la parole et la déculpabilisation des patients. Ces précieux
rendez-vous du « Vivre mieux » ont lieu une fois par mois et
seront reconductibles pour 20 autres personnes l'année
suivante.

Bien s(ir, toutes ces actions n‘auraient pas pu se réaliser sans le
soutien indéfectible des anciens donateurs, entre autres mes
anciens collégues du Lycée Raoul Follereau de Nevers, auxquels
se sont ajoutés, année apres année, les nouveaux collégues du
lycée Jean Marc Boivin de Chevigny Saint Sauveur.

C'est d'ailleurs dans cet établissement scolaire que se réalise
depuis quatre ans une journée solidaire, cest-a-dire la Journée
de Sensibilisation a la Leucémie avec un diaporama explicatif, un
quiz avec des cadeaux aux gagnants et une vente exclusive de
boissons offertes par le lycée, avec I'accord de la Proviseure Mme
Sovcik.

.
S

Je finirai cette petite rétrospective en évoquant une belle ren-
contre: celle des quatre « gérants au grand cceur » des magasins
Villaverde de Cote d'or qui ont offert un chéque de 1000€ en réa-
lisant I'Opération « Une orchidée vendue, un euro reversé» pen-
dant le week-end de la féte des méres. Qu'ils soient encore une
fois remerciés !

Il est donc temps d'avancer et de pardonner 3 |a vie pour accom-
plir nos missions qui sont d'’Aider et de Partager pour sublimer
nos douleurs et nous tourner vers un futur prometteur.
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Dans le département, les sollicitations sont variées et obligent a
étre toujours sur le qui-vive, afin d'étre dans la perspective de
construire des projets, de ne pas passer a c6té des besoins des
malades et des familles et aussi dans le souci de développement
de notre association et de nos relais.

%

Parmi de multiples manifestations, nous voudrions souligner
deux événements importants qui ont marqué notre association
et fédéré de nombreuses personnes : le rassemblement des relais
le15 octobre 2017 a Querrien;; la féte des 30 ans de I'ACS LE 29, le
14 avril 2018 a Quimper.

Le rassemblement des relais

Ce rassemblement, quasi annuel, se veut un moment festif, un
lieu de rencontres, avec le plaisir de se retrouver pour échanger
sur nos actions et nos motivations.

Soulignons cette particularité de relais dans notre association
départementale, avec une histoire propre a chacun et une spéci-
ficité. Les relais ont un fonctionnement atypique et présentant
des avantages (importance d'étre bien identifié localement, uti-
lisation d'une carte bancaire d'un sous-compte, synthése finan-
ciere, autonomie dans les choix des manifestations,
indépendance permettant l'identification des sponsors éven-
tuels, présence d'un responsable de chaque relais au CA...).

La plupart de nos 12 relais font preuve d'une belle vitalité et de
dynamisme, pouvant s'appuyer sur des forces vives : des parte-
naires, des sponsors et surtout des bénévoles dont il est primor-
dial de saluer leur engagement sans faille.

Ce15octobre 2017, aprés avoir présenté a tour de rdle, les actions
des différents relais, celui de Mellac /Querrien fut mis a I'honneur
:hommage a Odile Rousselot et son époux Albert pour tantd'an-
nées d'engagement et passage de témoin avec la prise de respon-
sabilité deJoél Le Goff, désormais aux rénes du relais rebaptisé «
relais du pays de Quimperlé ». Odile a créé le premier relais de
I'ACS en 1989 et a toujours été présente, malgré ses ennuis de
santé, dans la bonne humeur et avec beaucoup d'enthousiasme
et de conviction, pour récolter des « gwennec » pour I'aide aux
malades avant tout. Un grand merci a Odile, cheville ouvriére si
précieuse, si fidéle !

30 ans d'engagement et de solidarité, au service des malades et
de leurs familles tout en promouvant la recherche
hématologique.

Lors de notre assemblée générale du 14 avril 2018, en présence
de Francoise Tillier, présidente de la FLE , du Professeur
Mauricette Michallet, médecin conseil, du DR Hutin du CHIC de
Quimper etde trées nombreux adhérents, nous avons partagé des
beaux moments pour féter les 30 ans de I'association. Nous avons
pris du temps pour poser un regard sur le passé, vivre ensemble
le présent, nous projeter dans 'avenir.

Ce fut l'occasion de remercier chaleureusement quelques
membres quittant le CA, en particulier Jean Bernard Mouchard,
trésorier bénévole pendant de nombreuses années, ayant ceuvré
avec beaucoup de rigueur, de disponibilité, de patience. Bravo
pour son engagement.

Mieux que des mots, les photos nous parlent et retracent ces
temps forts, riches en émotions, mentionnant les ouvriers de la
premiére heure et rendant hommage a André Civray, co-pré-
sident fondateur de I'ACS.

Ensemble, souhaitons encore de belles années d'espoir et de vie
aI'ACS Leucémie Espoir 29!
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2017 fut I'année de la confirmation. Les principaux événements
organisés par |'association sont maintenant bien ancrés dans
tous les esprits au sein de I'agglomération Grenobloise. Pour la
8®me année consécutive, la course pédestre de St Paul de Varces
et le tournoi de football ont connu un remarquable succeés : tous
les records d'affluence ont été battus.

Nous remercions du fond du coeur, toutes les personnes qui
se mobilisent tous les ans. Les fidéles et I'arrivée de nouveaux
bénévoles, donateurs et partenaires nous encouragent a
poursuivre notre action qui a débuté en 2010. Nous voulons
également adresser nos trés sincéres remerciements aux
communes qui nous apportent leur soutien et qui nous
permettent de réaliser ces événements.

Début Mai

Le chapter HARLEY DAVIDSON de Fontaine (38) organise une
journée de mobilisation pour soutenir notre association :
exposition, démonstration, animation, et stand Leucémie
Espoir Julien 38. Merci a cette communauté qui a su faire
partager sa passion et démontrer sa solidarité.

Fin Mai: 8™ édition de la course pédestre

De plus en plus de monde pour cette course a allure libre en
plein coeur du village de St Paul de Varces (38) au pied des
belles montagnes du Vercors. Lévénement organisé autour
d'un parcours principal de 10 Km est particuliérement apprécié
par tous les participants, car il associe l'effort, la beauté des
paysages, la convivialité (3 boucles au coeur du village) et la
solidarité. Cette année, nous avons encore enregistré environ
500 coureurs.Bien ancré dans les événements du village, il est
soutenu par les villageois et la municipalité qui nous apportent
un soutien remarquable.

Aprés la course, I'animation musicale et le repas affichent
«complet» (plus de 400 repas servis).

&
Un grand merci également aux « RED KAOS » supporters du
Grenoble Foot 38 qui nous soutiennent depuis le début (LOTO,
présence aux événements).

™ RED naosg',
acouﬂu LA LEUCEMI

Juin : 8™ édition du Tournoi de Football

Cette année, nous avons recu le soutien de la commune de
Sassenage (38) qui a mis a notre disposition les infrastructures
du Stade Paul Vieux Melchior (tribune, vestiaires, chapiteaux,
trois terrains).

Le tournoi baptisé « Challenge Julien Alpes Métropole » est
organisé pour les équipes de catégories U13. Nous avons eu
le plaisir d'accueillir 36 équipes sur 2 jours, venant du bassin
Grenoblois et de |a région Rhdone Alpes. Léquipe de I'Olympique
de Marseille est également venu se joindre a cette belle féte.
Comme tous les ans, le Challenge est accompagné de deux
matchs de Gala : un match U15 entre I'AS Etienne et I'Olympique
Lyonnais et un match U19 entre I'OC Eybens (I'équipe de la
génération deJulien) et le club de Grenoble Foot 38.

A cette occasion, le coup d'envoi est donné par Roméo et Kylian
que nous avons soutenu dans leur combat.

Féte, spectacle, émotion, solidarité, mais aussi performance
sportive (avec de belles équipes et la victoire de I'Olympique
Lyonnais U13) étaient au menu de ces deux jours inoubliables
pour les 1500 personnes qui ont eu limmense plaisir de
participer.
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Clest toujours avec de nombreuses manifestations organisées
par nous et pour nous que nNous avons couvert cette année 2017.
Les photos font état d'une partie de nos manifestations qui
permettent d'assurer les aides financiéres sur le département
etde plus, maintenir les soins de supports au Centre Hospitalier
d'Angers.

ASCDC Angers Tournoi
de Foot

Cette année avec le don d'une famille, ce sont 16 vélos
d'appartement qui ont été installés dans les chambres de
['Unité stérile d'hématologie au C.H.U. dAngers

Les cadeaux sont offerts dans les jours précédents NOEL : nous
avons remis au personnel médical les cadeaux et chocolats,
distribués a chaque patient le matin de Noél. Cette opération
renouvelée chaque année apporte unsourirea chaque personne
hospitalisée pendant la période des fétes.

Sept passages de nos comédiens lecteurs, Maryse et Dominique,
se sont succédé au cours de I'année. La veille de leur prestation,
les patients choisissent le théme a aborder et le lendemain, au
cours de ce moment de lecture, c'est I'évasion assurée.

Soins de Support

Valentine, arthérapeute assure deux apreés-midis par semaine
divers ateliers de créations aupres des patients. Ces derniers se
découvrent des talents méconnus.

Aurélie, infirmiére et socio-esthéticienne, assure une journée
par semaine en hématologie, aupres des patients. lls peuvent
bénéficier de soins du visage, manucure et pédicure, modelage
relaxant ou hypnose, selon leur choix ou désir du moment.

Jac Box, a l'occasion de la féte de la musique : Jac vient chanter
prés des patients, parfois avec les membres du personnel.
Chaque patient choisit sa ou ses chansons pour un aprés-midi
de détente et d’émotion garanties.

Des remerciements a tous ceux qui contribuent a répondre a
tous les besoins des malades : que ce soit par la présence lors
des permanences a raison de deux fois par mois au sein du
service Hématologie— CHU ANCERS ; que ce soit lors du « coup
de main » lors des manifestations ; que ce soit également par le
don qui permet de couvrir les besoins financiers.

= = Sy A vous tous Bravo et MERCI de votre soutien.

Comité des Fétes de la Poiteviniére
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Le retour, en avant toute !

Avec un conseil d'administration renouvelé et étoffé de
nouveaux bénévoles, nous sommes heureux de travailler ausein
de notre Fédération, au service des malades et de la recherche.

Nous entamons notre second quart de siécle avec optimisme et
enthousiasme, tous animés par un altruisme sincére et liés par
une solide amitié.

Outre l'aide morale et/ou financiére aux malades qui reste
notre priorité, comme beaucoup d'associations, nous avons eu
a cceur cette année passée de développer les soins de support a
I'hépital. Liés par une convention a I'hopital de LORIENT (CHBS)
depuis plusieurs années, les malades du service d'hématologie
bénéficient de séances de toucher-massage et plus récemment
de séances de Qi-Cong.

Une convention avec I'h6pital de VANNES (CHBA) a été signée
et nous espérons développer nos activités et notre partenariat
avec les services d’hématologie et de pédiatrie de la méme
facon qu'a LORIENT.

Comme tous les ans, nous organisons le Noél des enfants a
LORIENT et a VANNES.

Avec l'aide de la FLE, nous avons fait rééditer le livret « REMI
CONTRE LA LEUCEMIE » de notre ami Maxim LE GOFF, qui
explique la maladie aux enfants.

Quant a la recherche, nous avons apprécié le protocole et le
sérieux des appels d'offre a projets lancés par la FLE sous I'égide
du Professeur MICHALLET. Nous soutiendrons et porterons a la
connaissance de nos adhérents les études retenues.

Pour nous aider a réaliser ces missions, de nombreux
événements ont été organisés :

- Une opération Bol de riz par I'Ecole Notre Dame de la Carde a
LOMENER.

-Une vente aux enchéres d'ceuvres d'art sur le théme du Gateau
Breton (peintures, sculptures, photos, .....) par la Confrérie du
Gateau Breton.

-Une rando pédestre a GUIDEL.

-Un concert de chorales (GOSPEL IN PARADISE D'HENNEBONT
et CHANTONS PLUS de LANESTER).

&

- Un concert de musique par nos fidéles lycéennes du Lycée
Marie Lefranc de LORIENT.

-Une vente de crépes au Lycée ST LOUIS de LORIENT.

Et quelques communes nous subventionnent (dont LORIENT,
PLOEMEUR et CARNAC).

Un grand merci a toutes et tous, organisateurs ou acteurs,
particuliers ou associations d'étre montés a bord de notre
navire : nous avons partagé de belles escales ensemble !

Al'année prochaine, KENAVO !
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Les gens de bien

Les gens de bien sont ceux qui éclairent les autres par leur
présence, leur chaleur et 'empathie dont ils font preuve. Ils
donnent sans compter, ils aiment sans juger, ils partagent sans
réclamer. Par leur attitude, ils nous donnent I'exemple & suivre.
Ils nous guident vers ce qui est bon et bien de faire. Ils portent
en eux la beauté.

Nous avons croisé ces gens de bien. Ce ne sont ni des
personnalités connues, ni des personnes fortunées, ni des
politiques ou des banquiers, plutdt des gens simples, ordinaires,
pétris de sincérité, accomplissant ce qu'ils ont a accomplir en
toute discrétion. lls mettent en avant les autres, les nécessiteux,
les souffrants.

Dans les Flandres, a Carrefour Armentiéres, vous serez touchés
par la sensibilité, la gentillesse et I'accueil du personnel. Il est a
I'image du directeur Monsieur Roger, guidé par les plus belles
valeurs et m par I'amour des autres.

Pour la deuxiéme année, dans le theme des « boucles du coeur »,
le personnel s'est investi de la plus belle des missions : celle de
consacrer du temps a faire de nombreuses manifestations afin
de collecter de I'argent en faveur de notre association.

Un grand grand merci a Christelle et son équipe pour le
dévouement et I'énergie consacrés a notre cause.

AMOR ABED
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Un sourire et une mission !

Eté 2008, le dimanche 3 aolit nous venons d'apprendre
la nouvelle.. « Inentendable » et insoutenable nouvelle...
Catherine Gueguen, celle que nous aimons appeler CATHOU,
est décédée..Malgré 10 mois de lutte acharnée, malgré son
énergie, son courage et sa foi en la vie, malgré les traitements
et les soins du corps médical, malgré le soutien de ses proches,
la maladie a été la plus forte. Pour nous, sa famille, ses proches
et ses amis le monde s'‘écroule.. Mais voila avant de partir
CATHOU nous a laissé 2 trésors : son sourire, celui qui n'ajamais
quitté son visage et qui témoigne de l'espoir quelle a toujours
gardé et une mission, celle de continuer son combat pour faire
reculer la maladie et que les personnes atteintes de leucémie
guérissent !!! Riches de ces 2 trésors, nous avons dés 2009 créé
un challenge en son honneur mais surtout pour récolter de
I'argent pour venir en aide a la recherche médicale contre la
leucémie.

Et c'est ainsi que cette année le weekend du 19 et 20 Mai
2018, nous avons organisé la 10*™ édition de ce CHALLENGE
CATHOU. Comme tous les ans, c'est un rendez-vous important
et fort de notre année car outre les bénéfices récoltés (18000
euros, record battu !!), il est rempli des moments festifs,
chaleureux et authentiques entre organisateurs, bénévoles et
participants, tous heureux de donner tout en prenant du plaisir
pour la bonne cause !!!

maly eariooi L
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En 2013, sous l'impulsion dAndré Civray, alors président de
la FLE, nous avons créé l'association Leucémie Espoir 69 dans
le but d'aller plus loin que la simple récolte de fonds afin de
continuer le combat de Cathou et agir aussi sur deux autres
axes : (1) mobiliser de plus en plus de personnes pour cette
cause soit par le don de sang ou encore celui de moelle osseuse
et (2) étre plus présents aupres des patients, notamment les
malades et familles de notre région lyonnaise. Nous nous
sommes attaqués a ces 2 chantiers mais il faut reconnaitre que
ce sont de sacrées montagnes a gravir, nécessitant beaucoup de
ténacité et d'endurance tout le long de l'année. Le 2 Mars 2018,
lors de I'assemblée générale la présidente Sandrine Morales a
saisi l'opportunité de partager sa lassitude et ses craintes de voir
s'installer parmiles bénévoles treés impliqués dans le Challenge,
un certain laisser-aller ou un manque d'engagement pour les
autres missions et se reposant surtout sur les personnes du
bureau. Ce moment de vérité a permis a notre jeune association
de réagir ; les bénévoles se sont remobilisés, en particulier
dans l'organisation de notre marché traditionnel : tenue d'un
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stand un dimanche matin au marché de Genas avec vente de
produits salés et sucrés faits maison : samossas, accras, nems,
riz cantonnais, crépes, gateaux basques, meringues, fondants
au chocolat... En moins de 4 heures, tout ce qui avait été préparé
laveille par la trentaine de bénévoles a été vendu permettant de
faire un bénéfice d'environ 3000 euros.

Face aux enjeux que représente notre mission « sensibilisation
des personnes a notre cause et aux dons de Vie », nous savons
que notre association ne peut pas les relever toute seule. Pour
cela, depuis 2 ans nous poursuivons une action pour nous
rapprocher des autres associations qui comptent dans la région
lyonnaise comme AVAL, Défi Anthony, Cassandra, Flower, Cent
pour Sang La Vie,..). Dans le cadre des Journées Nationales
Contre la Leucémie (sieme édition des JNCL cette année),
nous avons constitué un collectif Auvergne Rhdne-Alpes (ARA)
avec les autres associations participantes, et organisé cette
année au sein de la faculté de médecine de Lyon un colloque
« lls luttent contre la Leucémie » dans le but de réunir pour la
premiére fois tous les acteurs concernés par les maladies de la
leucémie : malades, famille, donneurs de vie et organismes de
dons, médecins et personnels soignants, étudiants, chercheurs
et associations. Ce fut une aprés-midi riche en témoignages et
en émotions. Merci a toi Monique (maman de Cathou) pour ton
témoignage.

Enfin, pour rester fidéle & notre engagement d'aider les
malades et leurs familles, en particulier au cceur de leur combat
et de leur quotidien, nous avons mis en place depuis janvier
2017 un groupe Sport Santé qui se retrouve tous les samedis
matin dans un gymnase du campus universitaire de La Doua,
prés de Lyon. Ce groupe de quelques membres de |I'Association
propose a des adultes greffés guéris ou en rémission une heure
dActivité Physique Adaptée (APA) pour les aider a retrouver
« une vie normale » en s'occupant physiquement de leur corps,
ce corps tant malmené par la maladie et les traitements et
en reconstruisant du lien social, ce lien tant bouleversé par
I'isolement d'une chambre stérile. Initié avec les hématologues
de I'hépital Hospice Civil Lyon Sud (HCLS) et des praticiens
spécialistes de la Rééducation et Réadaptation fonctionnelles
du centre Henry Gabrielle, nous avons également rencontré les
médecins et les rééducateurs du centre régional anticancéreux,
Léon Bérard pour ouvrir ce groupe a un plus grand nombre de
patients.

En conclusion, les 2 trésors que nous a confiés CATHOU restent
notre richesse: ce sourire qui nous rappelle que méme en
période de turbulences et de difficultés l'espoir doit persister
et ce combat que nous devons continuer pour que d'autres
malades puissent bénéficier de notre aide, des progres de la
recherche et de la générosité de ceux qui donnent et qui se
sentent concernés par la lutte contre la leucémie.

« Ils luttent contre
la leucémie »

Colloque ' >
ouvert au public \

Faculté de Médecine Rockefeller
Amphithéatre C du Batiment CIER
B avenue Rockefeller, 69008 Lyon ‘
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Une année bien remplie pour les membres de
I'association Leucémie Espoir 67/68

Un début d'année riche en événements (conférence, vide
grenier, marchés aux puces) a donné un bon élan a notre jeune
association.

Aprés les vacances estivales, nous avons repris le rythme
associatif :

AN TN B T HERE S0

le 23 et 24 septembre a la journée des Associations de
Strasbourg,

le 15 octobre Loto bingo,

le 9 décembre, I'association des commercants de Feger-
sheim nous a invité a participer a leur marché de Noél du-
rant lequel deux boulangers de la commune ont réalisé
une biiche de Noél de 6 métres ; la vente des parts a été
reversée a notre association. Un grand merci a eux.

du 26 au 31 décembre, marché de Noél de Haguenau.

Et nous tenons a remercier trés chaleureusement nos différents
donateurs.

NOFEL DE

MARCHE DE HAGUENALU

Une pensée toute particuliere a la classe de CM1/CMz de I'Ecole
Elémentaire de Lipsheim qui a donné une représentation
musicale et nous a reversé la somme récoltée a cette occasion.

En effet, la maitresse avait alors proposé aux éléves de récolter
des fonds lors de cette soirée. Mais que faire de cet argent ? Les
éléves ont préféré verser les fonds obtenus a une association
caritative plutot que d'en bénéficier pour une sortie scolaire. Ils
ont exploré plusieurs possibilités, tant d'associations ont défilé
surinternet, le choix était tres difficile... Comment choisir ? C'est
alors que la directrice les a informés que dans une autre classe,
un éléve a sa sceur atteinte d'une Leucémie. La maitresse s'est
mise en contact avec la maman de cet éléve et lui a fait parvenir
un flyer et un Power Point sur notre association. Leur spectacle
terminé, ils nous ont écrit pour nous envoyer cette somme afin
d'aider les malades. Bravo pour cette belle initiative et pour
cette belle action, un énorme merci a tous ces éléves qui, malgré
leur jeune age, ont déja une belle ouverture d'esprit. Lécole
est lieu d'apprentissage, mais cette école nous montre quelle
apporte bien plus que la connaissance des mathématiques
ou du frangais. Le don de soi, la générosité, l'altruisme et la
compassion sont des valeurs qu'il est important d'enseigner.

Toutes ces actions et les dons nous ont permis de soutenir de
nombreux malades, mais également la Fédération ainsi que la
recherche (une somme de 2000 euros reversée pour la recherche
et 7000 euros pour le projet/test du professeur Michallet).

Un grand pas a été franchi pour notre association, grice a
I'intervention de Mme Frangoise Tillier: un liena pu se créer avec
I'assistante sociale a I'h6pital de Hautepierre . Nous avons ainsi
puapporter notre aide a plusieurs malades tant financiérement
que moralement.

Cette année 2018, notre association vit quelques changements
suite au déménagement de membres du CA. Les nouveaux
bénévoles sont les bienvenus afin de poursuivre notre combat,
notre soutien aux malades et a leurs familles.
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Cing tablettes numériques pour le service
Hématologie de I'hopital de Dijon

Manuel Scozzari, président de Leucémie Espoir 71, ainsi que
quatre adhérents de l'association, se sont rendus au service
d'hématologie de I'hopital de Dijon. Ils avaient rendez-vous
avec le Professeur Caillot, responsable du service et avec Emilie
Lebeau, cadre de santé.

Le butde cette visite était d'offrir a ce service d'hématologie cinq
tablettes numériques, d'une valeur globale de 2 500 euros. Elles
sont destinées aux patients hospitalisés, afin qu'ils puissent
communiquer avec leur famille facilement, le temps du séjour.

Inutilededirelajoiedes patients et des équipes soignantes pour
ce geste généreux de Leucémie Espoir 71. Lors de I'entretien avec
le professeur Caillot, M. Scozzari et son épouse ont expliqué les
objectifs de l'association.

A l'origine, la maladie de leur fille Stéphanie, entrée dans ce
service il y adix ans,jour pourjour. Trés précisément le 8 janvier
2008, alors qu'elle avait 20 ans. Hospitalisée pour une leucémie
lymphoblastique de type B, la jeune femme entre en chambre
stérile et est soignée par le Professeur Caillot. Lémotion, dix ans
apreés, était intacte pour les parents et leur fille.

Et le miracle a eu lieu : Stéphanie a surmonté la maladie et elle
est devenue maman d'un enfant qui aura deux ans le 18 février
prochain.

Depuis novembre 2008, Mme et M. Scozzari font partie de

la Fédération Leucémie Espoir, date a laquelle ils ont fondé
Leucémie Espoir 71. Il s'agit d'aider les malades et leurs familles
en difficulté a cause de la maladie.

33

M. Scozzari explique que lui et son association montent des
dossiers, pilotés par I'assistante sociale des hopitaux de Lyon et
de Dijon. Ils versent environ 600 a 700 euros par dossier, pour
faire face souvent a un déséquilibre financier, conséquence de
la maladie.

Par ailleurs, l'association met en place de nombreuses
manifestations (lotos, randonnée). Elle participe aussi selon ses
possibilités, au financement de la recherche hématologique en
lien avec la Fédération Leucémie Espoir.

Une balade solidaire en partenariat avec la
fondation Groupama

Chaque année, la fondation Groupama met en place une
manifestation pour les maladies rares.

Afin de faire connaitre les actions de Leucémie Espoir 71, la
Fondation Groupama a contacté M. Scozzari pour lui proposer
une marche solidaire. Ce qu'il a volontiers accepté.

Cette marche solidaire a eu lieu le 4 juin 2017 et l'association a
récolté, grace a eux, plus de 5 000 euros.

Cette année 2018, l'expérience a été renouvelée.

« En ce dimanche de juin, le bourg de Saint-Julien-de-Jonzy
était pris d'assaut. 850 personnes ont fait le déplacement pour
arpenter trois circuits de randonnée. Une balade solidaire a
I'initiative d'Henri Jomain et de son équipe d'une soixantaine
de bénévoles, des caisses locales de Groupama et des Amis
des vieux lavoirs. Le président de la caisse de Saint-Christophe-
enBrionnais avait le sourire en voyant arriver un flot continu de
promeneurs. Prés de 300 avaient déja préréservé leur couvert
pourle repasavecpavé charolais. Tous ont, par leur participation,
soutenu |'association Leucémie espoir 71, a laquelle s'associe
Groupama a travers une marche solidaire pour la 2e fois en
Sadne-et-Loire.

« Lannée derniére, nous avions pu collecter 5 000 €, sourit
Manuel Scozzari, président fondateur de Leucémie espoir 71.
Une action de solidarité a souligner. Merci aux organisateurs,
aux bénévoles et aux participants. »



La vie des associations

LEUCEMIE ESPOIR 78

Des actions et des rencontres tellement
enrichissantes !

Allier la passion du sport au service de notre engagement est
une belle fierté pour notre association Leucémie Espoir 78!

Cette année, notre association est partenaire du Tournoi des
Raquettes de la Plaine, un tournoi de tennis destiné a favoriser
l'accés a la compétition pour les femmes débutantes. Une
formule de jeu courte qui permet aux dames inscrites de jouer
un plus grand nombre de matches dans une ambiance trés
conviviale. Chaque participante régle un droit d'inscription de
12€ entiérement reversés a l'association. Un immense merci
a Pascal GOUARIN, Président du Tennis Club de Villepreux,
ainsi qu'aux cing présidents des autres clubs engagés pour leur
soutien et la réussite de cette premiére édition.

Lassociation est également partenaire de l'association I'Espoir
dans les voiles dont Iéquipage poursuit son formidable
parcours autour du monde sur son voilier et qui, a chaque escale
rencontre les enfants malades et a permis a certains d'entre eux
de monter a bord et de participer a un grand jeu dénigmes !

Cette année est surtout marquée par la rencontre avec le
Professeur Philippe ROUSSELOT, chef du service hématologie
du centre hospitalier de Versailles, et la concrétisation d'un
projet d'art-thérapie destiné aux malades en hospitalisation
longue. Un projet initié depuis prés de deux ans et qui a été
rendu possible griace au soutien de la Fédération !

B clubs, 8 rencontres

Timars : TC Boks dAscy 0 14 awdl: TC Villereus
G mal: Saint Cur TC &Y 23 Juln : TC Bailly Noisy
26 juin: AS Fortenay ' 22 septombre: TC Lot Clayes

© 2 joueuses au minimum par club
et par rencontre, NC a 30/5
© Droit d'engagement : 12€

Las fonds récoltds bes de ofs rencoitnes sportives

seront reversés § l'ossociation Lewcémie Espoir 78

Renforcer notre engagement en multipliant nos actions, en
étoffant notre équipe de bénévoles et aller a la rencontre
d'autres hopitaux sont nos principaux objectifs pour l'année a
venir et les suivantes.

Céline RESTIER
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Notre association a tout juste un an..

Comme l'année derniére, nous avons participé a la marche
de 7 km de la bicentenaire de la Roche sur Yon, toujours plus
nombreux, malgré le mauvais temps.

Le club de football de Talmont a organisé pour la 5™ année le
challenge Steve Pavageau : tournoi de foot pour les U8 et U9 en
mémoire de Steve parti bien trop tét d'une leucémie. Une partie
des bénéfices a été reversée a notre association.

Nous avons organisé notre premiére journée bien-étre en juin,
sur la plage de Sion, a Saint Hilaire de Riez : initiation au yoga,
pilates, sophrologie et méditation avec également modelages
des pieds, mains, cuir chevelu

Ce fat une belle réussite pour une premiére, grice aux
professionnels qui ont animé bénévolement les ateliers et a
tous les bénévoles mobilisés. On se retrouve I'année prochaine
avec plus de découvertes.

Et en décembre, la troupe de l'oeuf au riz, jouera Les Précieuses
ridicules revisitées en avant-premiére au profit de LE 85.
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Témoignage de Michel Anthoine;

Espérer nest pas un vain mot.

Apreés presque dixannéesauseindela FLEentantqu'association
Leucémie Espoir 06, il m'a fallu laisser l'association et passer
Antenne de la Fédération pour cause de déménagement et
maladie.

Restant toujours fidéle a la Fédération, je ne fais que suivre les
bénévoles qui,de leur propre chef, organisent des actions au
profitde la Fédération leucémie espoir,comme Madame Zegers
par exemple, fidéle a nos valeurs d'entraides pour les patients
et leurs familles.

Lespoir n'est pas un vain mot, en effet, aprés 16 ans de LMC et
prise de Glivec, ma leucémie est définitivement enrayée. Je ne
prends plus aucun médicament depuis un an et plus aucune
trace de ma LMC.

Et au moment ol j'écris ce témoignage, j'ai découvert un article
de presse relatant une avancée énorme qui se profile pour les
cancers du sang : « La thérapie génique CAR-T cells permet
d'obtenirde meilleures rémissions des cancersdusang, rapporte
Le Parisien. Elle a été testée en France, ot deux hdpitaux ont été
labellisés. »

Unimmense espoir pour tous les malades !

Pour mon cas, je lutte pour une autre pathologie grave et je
garde espoir face au progrés de la médecine et de la recherche.

Antenne

e
LEUCEMIE ESPOIR 33

Clest avec beaucoup de plaisir que nous annongons pour
cette édition 2018, la création de l'antenne de la FLE a
Bordeaux. Solange Iracabal et Renaud Labrunie sont les deux
correspondants de cette nouvelle antenne bordelaise. Pour
Solange, la participation au stand de la Fédération au Vendée
Globe en 2016 a permis la rencontre avec les membres des
associations et de la Fédération, ce qui I'a décidée a faire
quelque chose dans le Sud Ouest a Bordeaux ol elle réside.
Renaud connaissait déja la Fédération depuis 5 ans suite a sa
rencontre avec André Civray. Adepte de |a pratique sportive du
tricycle couché, il conjugue sa passion avec la sensibilisation a
la leucémie lors de ses périples longue distance. Cette année,
il a relié entre avril et mai, Skagen au Nord du Danemark a
Eysines en Gironde en passant par 'Allemagne, les Pays Bas et
la Belgique puis la France via Beauvais et le Mans en 25 jours.
La création de I'antenne bordelaise a commencé par un premier
contact entre Solange et Renaud en 2017 et la nouvelle antenne
est lancée officiellement le 23 mars 2018.

Ce jour la, avec Francoise Tillier, Michel Catard et Monique
Gueguen, nous rencontrons le professeur Pigneux et Sandra
Boutard du service social de I'h6pital Haut-Lévéque de Pessac,
prés de Bordeaux, l'occasion de présenter les missions et les
actions de la Fédération. Les premiers contacts sont établis et
un premier article est paru dans Sud Ouest dans la foulée pour
le départ du périple de Renaud au Danemark.

Les premiéres actions sont centrées sur l'aide aux patients

hospitalisés. Laventure peut commencer !
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Un article paru dans le quotidien Ouest France explique avec
justesse et délicatesse une action de 'Antenne LE 44

Anne Elan parle du cancer a des écoliers de CM2

Plus de 100 livres ont été offerts a Anne par les éléves de CM2.
Elle va les vendre dans un vide-grenier pour en racheter des
neufs qui seront distribués aux enfants hospitalisés. Grace a ses
ventes de bijoux et vide-grenier, elle a acheté une valise de jeux
quelle apportera dans les services d'oncologie pédiatrique.

Anne Elan, maman d'une fillette décédée d'une leucémie,
poursuit son action d'antenne auprés de Leucémie espoir. Elle
témoigne de son échange avec des éléves de Pornichet.

Dans le cadre d'un projet d'action solidaire au sein de sa classe
de CM2, Mme Quillien, enseignante a |'école Le Pouliguin a
Pornichet a demandé a ses éléves de rechercher sur internet,
une association qu'ils souhaiteraient rencontrer et soutenir.

«J'ai eu un appel d'une petite fille de cette classe qui m'a
expliqué qu'elle avait remarqué mon association lloé parce
qu'elle avait été créée par une maman », raconte Anne Elan.

Les éléves ont décidé d'aider 'association Iloé en donnant une
centaine de livres de leur école. Une rencontre avec Anne a été
organisée pour parler de I'association et des enfants malades.

«J'ai été surprise de la pertinence des questions posées par
les enfants. Ils voulaient comprendre comment se développe
la maladie, comment on la soigne et comment on peut en
guérir, est-ce contagieux, héréditaire? lls avaient travaillé sur
le systéme sanguin en classe ce qui expliquait leur curiosité
scientifique. lls ont également voulu savoir comment les
enfants hospitalisés occupaient leurs journées, sans sortir de
leur chambre. Le jeu des questions a duré 45 mn au lieu de 30
mn comme l'avait prévu la maitresse. »

«Un beau partage avec cette classe. »

Une autre chose a étonné Anne lors de son échange avec les
enfants: «)'appréhendais un peu d'avoir a revivre des souvenirs
douloureux a travers des questions trop intimes, mais il n'y a
eu aucune question sur lloé. Pourtant, je leur avais expliqué
que ma petite fille n'avait pas pu guérir et qu'elle était présente
dans mon cceur pour me donner la force d'étre dans cette
classe. Il semble que les enfants avaient compris qu'ils devaient
m'épargner d'avoir a répondre a certaines questions. Clest
une belle expérience que j'ai vécue avec cette classe. Un beau
partage que je suis préte a revivre pourquoi pas dans une autre
école.»

Pour dons de livres ou jouets, contacter Anne Elan au
063798 6180

Antenne
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Notre antenne est toute récente, créée fin 2016. Nous
avons consacré l'année 2017 a nous faire connaitre aupres
d'interlocuteurs locaux. Ainsi, nous sommes entrées en relation
avec les services d’hématologie de la Clinique Victor Hugo au
Mans et de I'hopital et fait paraitre plusieurs articles dans les
journaux locaux.

Aprés avoir eu une formation a I'écoute en février 2017, nous
tenons depuis septembre 2017 une permanence une fois par
mois dans la structure associative « la Maison du Patient » qui
nous a accueillies a bras ouvert. Lobjectif est de recevoir les
malades soignés a la Clinique Victor Hugo (ou leur famille) qui
ontenvie d'un temps de partage.

Nous avons organisé notre premiere manifestation le week-end
du 24 et 25 mars 2018 par le biais d'une bourse aux vétements,
intitulée : « De bonnes affaires pour une bonne action ».

Cette bourse aux vétements s'est déroulée a Louailles, petit
village du sud Sarthe, grace a la générosité de la mairesse,
Martine Crnkovic, qui nous a gracieusement prété la salle des
fétes. Nous la remercions encore vivement !

Nous sommes trés satisfaites de cette premiere manifestation
car elle a permis de récolter 800 € qui seront destinés a :

- La clinique Victor Hugo au Mans pour l'achat d'enceintes
bluetooth pourleserviceambulatoire etdes bracelets connectés
pour lareprise de l'activité physique des malades ayant recu une
autogreffe ;

- La salle des familles du service hématologie de I'hdpital du
Mans (achat de revue, jeux, café, thé...)

- La Maison du Patient : association qui soutient et aide les
malades grace a I'écoute, I'activité physique (marche nordique,
piscine), Iécriture, le théatre, la photo...

Nous réitérons cette action le 25 et 26 septembre 2018 a

Lombron, village au nord Sarthe. Nous souhaitons que l'argent
récolté aide une famille touchée par la maladie.
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Une petite histoire en forme de trefle a quatre feuilles

Parce qu'au dela de la maladie il y a le bonheur de vivre, il y a
I'Espoir.

Et parce qu'aujourd'hui nous n'avons pas envie de parler de ce
quendurent nos enfants mais de ce qu'ils n'endurent pas. Parce
que oublier, mettre de c6té les moments du quotidien parfois
difficiles, voir que sur ce long chemin, il y a des rencontres qui
resteront gravées au fer blanc dans nos consciences, nos ames et
nos coeurs, est notre moteur et |'a toujours été depuis plus de 3
ans maintenant.

Ilyadelalumiére dans ces rencontres et La Fédération Leucémie
Espoir n'aurait jamais trouvé nom plus juste pour qualifier les
actions qui la caractérisent : I'Espoir.

Pour la petite histoire, notre fille est malade depuis 3 ans et demi,
elle a15 ans maintenant, apres plusieurs rechutes, nous passe-
rons en greffe en septembre, ce qui est une bonne chose puisque
ce sera la solution.

Comme beaucoup, nous avons déménagé sur cette planete
étrange a ce moment-1a, au risque de choquer, je voudrais dire
ceci:

Cela n'a fait qu'aiguiser nos
consciences déja bien affiitées
en ce qui concerne la nécessité
absolue de vivre ici et mainte-
nant et de le faire dans la soli-
darité - Et cette conscience d'un
monde extraordinaire fait
d'étres uniques, nous l'avons
plantée définitivement comme
une évidence lorsque nous
avons faitla connaissance de la
Fédération Leucémie Espoir et
de son équipe incroyable de
bénévoles dont I'engagement
et|'humanité estjuste énorme.

Clest avec le cceur que l'on fait

et que l'on construit le monde de demain, un monde ot l'on ne
regardera plus I'autre comme un malheureux mais comme un
étre en devenir, méme malade, a qui l'on offre une chance consi-
dérable de guérir en lui tendant une main, a lui et a sa famille.
On le sait, étre dans la positivité est un facteur de guérison
essentiel.

Soutenir, c'est arréter de s'apitoyer, C'est agir et garder la téte
haute, le regard confiant. C'est étre la.

Clest ce que Michel a fait pour nous, depuis le début, cest ce que
nous avons fait en soutenant, par le sport, cette association
depuis ces longues années, comme ¢a, parce que cest normal.

Nous étions souvent en contact et savions a quel point leur sou-
tien aux familles était inconditionnel de par les récits d'amis
proches, puis est venu le moment oll nous nous sommes nous
méme retrouvés au pied du mur financiérement. Nous avons par
principe de nous débrouiller seuls tant que faire se peut et c'est
la Fédération qui nous a contactés pour nous proposer non seu-
lement une aide financiére mais aussi une «mise au vert» avant
la greffe de Camila, de facon a rentrer dans le ring avec des forces
nouvelles et une énergie sans failles en septembre prochain.

Ce que nous avons vécu grace a l'association, grace a Michel,
grace a Didier, notre interlocuteur pour le séjour a Bénodet, en
Bretagne - grace a I'équipe qui ceuvre dans l'ombre, est unique
pour cette raison simple:

Bénéficier d'une écoute, d’'un voyage en bord de mer bretonne
(Michel avait retenu je ne sais comment, une petite voix ? que c'est
la région préférée de Camila), d'un soutien permanent a chaque
instant était déja une bouffée d'air folle mais !

Il se trouve que notre voyage entre I'Alsace et la Bretagne s'est pas-
sablement compliqué lorsque notre voiture est tombée raide morte
a mi chemin ( moteur qui a choisi ce moment précis pour rendre
I'ame), nous avons immédiatement prévenu Didier pour l'informer
que nous serions bloqués et en décalage avec notre arrivée prévue
a Bénodet, il ne lui a pas fallu plus de 15 min pour nous rappeler et
nous annoncer, connaissant notre situation financiére compliquée,
que LAssociation prenait en charge immédiatement une nuit d'h6-
tel 3 mi-chemin et que c'était non négociable !

Sa réactivité et son indiscutable humanité nous ont sidérés...je suis
plutdt un roc mais je dois avouer la quej'ai eu les larmes aux yeux...

La seule préoccupation de toute I'équipe est de faire en sorte que
des familles comme nous puissent souffler avec un grand S, se
déconnecter du moindre souci, au moins l'espace d'un temps donné
etce, au-dela du poids évidentde
la maladie. Vraiment.

Je l'ai dit et cela me tient a coeur
de le dire encore:

Nos enfants sont malades, c'est
un fait!

Beaucoup guériront, c'en est un
autre, méme si les tangentes
divergent mais une chose est cer-
taine:
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Nous avons besoin de sérénité,
d'une humanité concrete pour
avancer. Nous avons besoin de
savoir que nous ne sommes pas
seuls, nous avons besoin de voix
sinceres et de projections ; nous
avons besoin d'étres humains engagés qui nous font ressentir cette
chose essentielle qui consiste a nous sentir exister comme des indi-
vidus dignes, des guerriers de la Lumiére et non pas comme des
étres sur qui I'Univers s'est acharné injustement.

La vie est pleine de mysteéres, il estimportant de savoir avancer sur
les sentiers rocheux, équipés de chaussures a toutes épreuves avec
confiance et ces bottes de 7 lieues nous ont été données par toutes
ces personnes. Sans compter, avec le cceur tout simplement.

Nous ne cesserons jamais de vous soutenir, de nous battre cher
Michel, chers Vous tous, et si nous n'étions pas déja en pleine
bataille pour notre fille, vous le savez, nous aurions déja pris la téte
de I'Antenne 68 qui réclame en urgence des représentants dignes
de ce travail incroyable que vous fournissez au quotidien pour aider
cette grande et curieuse famille dont nous faisons partie.

Du fond du cceur un grand, grand merci !

En attendant nous continuons a brandir haut et fort le drapeau de
la Fédération sur chacune de nos courses solidaires, a pied eta VTT
parce qu'on vous aime, tout simplement.....

«Lorsque la corde vibre, cela fait parfois mal..Mais n'oubliez pas
qu'une corde qui se repose sans rien chanter est une corde qui
seche.»

Sophie, Alfredo, Camila, Lua, Johannes et notre amie un peu bac-
térielle a quatre pattes, Lali.



Je m'appelle Sulyvan, quand tout a commencé tout allait tres bien dans ma
vie, j'avais 19 ans etj'avais une vie paisible alliant les cours et le sport. Je suivais
un BTS Technico-commercial et je pratiquais le basket-ball en club. Mais
j'étais loin de m'imaginer ce qui allait m'arriver...

Le 4 Avril 2013, la foudre s'abat sur moi... En sortant de la douche et en me
regardant dans le miroir, je découvris une boule qui avait poussé dans mon

cou. De nature a ne pas m'inquiéter, je pensais que cette boule allait dispa-
raitre et je répétais a mes proches que cétait un nouveau muscle qui venait
d'apparaitre. Aprés plusieurs jours sans forcément s'inquiéter, ma famille me
conseilla d'aller chez le médecin et je décidai donc d'y aller. Ce médecin me
prescrit une biopsie afin de savoir ce dont il s'agissait vraiment.

Une semaine apres l'opération, les résultats tombent, cétait la Maladie de
Hodgkin. A ce moment-13, je ne comprenais pas encore ce qui se passait, et
pour moi c'était une maladie banale qui se soignait en 2 semaines avec
quelques médicaments. Mais quand il a fallu que je procéde a tous les trai-
tements nécessaires afin que je sois guéri (Pose du cathéter, scanner, cures
de « chimio », ponctions lombaires etc...) j'ai trés vite compris qu'il s'agissait
d'un cancer; le cancer des Ganglions.

Et donc pendant environ 6 mois, réguliérement je retrouvais le monde de
I'hopital, des blouses blanches et de la chimiothérapie (Perte de cheveux, des
cils et des sourcils). Je savais tres bien que je n‘avais pas une maladie bénigne
mais il était inconcevable pour moi d'arréter les études et le sport, c'est pour
cela quej'ai continué.. Malheureusement, tous ces traitements nétaient pas
suffisants carje faisais partie des 5% de cas ot la maladie ne se guérit pas au
bout de 6 mois.]'ai donc été contraint d'arréter toutes activités. Il a fallu que
je fasse de la chimiothérapie plus forte, ainsi qu'une autogreffe de la moelle
osseuse et également une greffe de la moelle osseuse, c'est pour cela quej'ai
étéinscrit dans le fichier de greffe avec trés peu de chance de trouver un don-
neur a10/10 carj'avais quelque chose de rare dans mon sang...

Le 28 Octobre 2014, Apres presque 5 mois d'hospitalisation en chambre stérile
(Plus le droit de sortir, mon entourage déguisé en martiens : masques, char-
lottes, gants et tout le tralala) que j'ai cru insurmontables a cause de toutes
les complications (GVH chronique, GVH aigué digestive, perte de poids, sto-
mie...etc.), je rentrais enfin chez moi, le sourire aux lévres, malgré le fait que
ce nétait pas fini carj'étais en hospitalisation a domicile (otij'ai encore eu pas
mal de complications, notamment 3 occlusions a suivre dii a la stomie)... Je
pouvais enfin voir ma famille et mes amis ailleurs que dans un hopital. Un
vrai BONHEUR!

Etoui, le 25Juin 2014, je suis né une nouvelle fois ! Ils ont réussi a me trouver
une donneuse. La seule chose queje sais d'elle, cest qu'elle est de nationalité
Américaine. Bien que je ne connaisse presque rien de cette dame, je pense a
elle régulierement et je la remercie du plus profond du coeur méme si mes
remerciements ne seront jamais a la hauteur de ce quelle a fait pour moi.
Grace au don de moelle osseuse, de tout le soutien de ma famille, de mes

amis lors des moments difficiles et de I'intégralité du personnel du CHU
d'Angers pour son professionnalisme et sa gentillesse, j'ai pu étre guéri de
cette maladie.

Un de mes plus beaux souvenirs “grace” a la maladie, est durant |'été 2016,
quand je commencais a retrouver un peu plus de forces. Lhopital et plus pré-
cisément ['Association « Leucémie Espoir » m'a proposé de participer a une
croisiére « A Chacun son Cap, Jeunes Adultes » de Bénodet a Brest pendant
une semaine a bord d'un voilier. C'est un séjour qui restera inoubliable etje
peux dire que “grace” a la maladie, j'ai vécu une superbe semaine que jamais
je n'aurais eu l'occasion de faire. Pourtant quand on me |'a proposée, je n‘étais
pas spécialement partant poury participer : je ne connaissais personne, j'al-
lais sirement étre le plus vieux... Mais quelle erreur ! Ouij'étais le plus vieux
et ouije ne connaissais personne, mais peu importe, une fois arrivé sur les
voiliers I'ambiance était déja au rendez-vous et avec tous les jeunes et les
encadrants, nous avons appris a nous connaitre tres vite. Les maitre-mots de
cette croisiére étaient la joie et la bonne humeur ! Nous étions 14 jeunes et
12 encadrants (skippers, infirmiéres, médecins...) répartis dans 4 voiliers. Nous
étions tous des jeunes issus du monde de la maladie mais durant ce séjour
tout était oublié, notre seul but était de profiter ! Lajournée, nous naviguions
sur les eaux Bretonnes et le soir, nous nous arrétions dans un port (sauf 2 fois
ol nous avons passé la nuiten pleine mer et ottj'ai pudormir a la belle étoile
en plein milieude la mer).

Nous avons vu des paysages magnifiques que je n'aurais pas imaginé voir en
Bretagne, quelques fois on pouvait aussi apercevoir des dauphins. Dés que
c'était possible, le skipper nous proposait de se mettre a la barre et donc de
diriger le voilier. De super moments ! diriger un voilier n'est pas la chose que
I'on fait tous les jours !

Un trés grand MERCI a « Leucémie Espoir 49 » et a « A Chacun son Cap » qui
m'a permis de passer un merveilleux séjour que je n'oublierai jamais. Une
superbe aventure !

Aujourd'hui,j'ai 24 ans etje suis en rémission de la Maladie de Hodgkin a un
stade avancé ot j'ai eu beaucoup de complications... Mais maintenant, je
peux profiter de la vie comme il se doit et je sais trés bien qu'elle ne tient qu'a
un fil. Je peux donc continuer de sourire, de marcher, de manger, de sortir, de
faire du sport, de voir ma famille, mes amis etc... Tant de choses que je ne
pouvais plus faire a un moment donné.

Le 28 Octobre 2017 (Et oui, 3 ans aprés, jour pourjour, la sortie de mon hospi-
talisation en chambre stérile), j'obtiens mon dipl6me de « Gestionnaire
d'Unité Commerciale » option spécialisée « Automobile », avec mention. Une
nouvelle vie commence donc pour moi car aujourd'huije suis a la recherche
d'un emploi en tant que commercial automobile.

Mon témoignage est fait pour donner de I'espoir, de la force et du courage
a tous ceux qui se battent contre la maladie, de prés comme de loin, et si il
yaune phrase a retenir, une phrase quej'ai répétée tout le long de ce com-
bat, c'est: « Si la vie te donne une centaine de raisons de pleurer, montre a
lavie que tuas un millier de raisons de sourire ». Malgré tout la vie est belle
etelle vaut la peine de se battre.



La Fédération Leucémie Espoir ainsi que des associations
affiliées comme «Céline et Stéphane Leucémie Espoir 29» et
«Leucémie Espoir78» mettent a la disposition des malades et de
leurs familles des appartements ou maisons de repos et de
convalescence.

Cette année, une nouvelle association « Sourires a la vie» meta
notre disposition une maison située a Plouharnel dans le
Morbihan.

Nos propositions de séjours s‘élargissent donc et nous
remercions vivement cette association pour leur geste de

Pour se renseigner ou poser une option sur une réservation, la
procédure est la suivante:

Contacter 'association affiliée a la FLE la plus proche, ou la
présidente de la FLE, ou de I'ACS LE 29, en laissant vos
coordonnées et vos préférences (appartement, maison et
période souhaités).

Votre dossier sera alors transmis au bénévole gestionnaire
des appartements qui prendra contact avec vous pour vous
expliquer le fonctionnement et le réglement et établira

solidarité. une pré-réservation qui deviendra définitive a la
Ces différents logements sont accessibles gratuitement aux transmission des pieces exigées.
malades et a leurs familles, sous certaines conditions définies
dans un réglement général d'occupation.
Font-Romeu o Pyrénées-Orientales (66) Bénodet o Finistere (29)
- T Font-Romeu Ses charmes
“?' S lliant |
; : | bénéficiedune ‘w Z lantles
~ situation unique: : Ouceurs
‘est le premier centre : | champgtres de sa
Ce? . P rivierea la
médical pourle ! rudesse de l'océan
traitement de donnenta
I'asthme en altitude Bénodet son

et des problemes
respiratoires.

Appartementn°1: T1-Capacité d'accueil : 4 personnes
Appartement n°2: T2 - Capacité d'accueil : 6 personnes

Toreilles o Pyrénées-Orientales (66)

Toreilles, située dans les
Pyrénées Orientales, est un
petitvillage a la douceur de
vivre légendaire qui a su
préserver son identité et son

. caractére typique Catalan. De
plus, elle a également préservé
ses 4 km de plage sauvage ol
chacun peut pratiquer a loisir

de nombreux sports nautigues.

Maison de 52m? - Capacité d'accueil 6 personnes
2 chambres (1 avec 2 lits simples et l'autre 1 lit double), 2 salles

de douche

Val Thorens e Savoie (73)

Appartement de 30 m? - Capacité d'accueil : 6 personnes
1 chambre avec 4 lits superposés—1 canapé double

-® climat spécifique
si apprécié par
tous ceux qui le
découvrent.
Appartement « Les Embruns », situé au 2™ étage - Capacité
d'accueil : 4 personnes
Grand séjour/salon avec un clic-clac / coin cuisine, 1 chambre
avec double couchage, balcon face a la mer, ascenseur, parking
face a I'appartement

Plouharnel « Morbihan (56)

Les sentiers de
randonnée, le
GR34, la piste
cyclable invitent
a partir a l'aven-
ture pour se
connecter avec la
nature. A pied, &
vélo ou a cheval,
des sorties béné-
fiques pour le
corps et l'esprit.

RDC : Piece a vivre : salon, salle a manger et cuisine, 1 chambre
litdouble, 1 chambre 2 lits de 90, salle de bain, buanderie
ETAGE : Mezzanine avec bureau, fauteuils et téléviseur, 1
chambre litdouble

L'association «Sourires ala vie» propose égalementdifférentes
activités:

Sortie en mer, voilier, bateau de péche, a moteur, visite de la
caserne des Pompiers, du Fort Militaire, initiation au char a
voile, baptéme de moto, moments avec des clowns, piscine,
plage, péche a pied.



Motre association existe :

- grace aux fruits des manifestations organisées
par nos bénévoles et par d'autres associations a
notre profit ;

- grace aux dons de sociétés, de particuliers, suite
a un déces, etc. ;

* grace aux mecenats et partenariats.

* Pour soutenir un projet qui vous tient a cceur,
auquel vous souhaitez insuffler encore plus de
dynamisme.

* Pour associer votre image a des actions portées
par notre Federation, la mediatiser.

*Pour donner de sa force et soutenir la lutte
contre la leucémie.

- Le versement effectue au titre du mecenat
entraine une réduction d'impots égale a 60%
de leur montant. La réduction d'impéts est faite
dans la limite de 5%. du chiffre d'affaires annuel
hors taxe (plafond appliqué & lensemble des
versements effectués),

- La différence majeure du mecenat par rapport
au sponsoring et au parrainage est l'absence
d‘une contrepartie directe du bénéficiaire.
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Comment_
nous aider ?

Les valeurs de partage et de solidarité

vous tiennent a cceur ?

Vous souhaitez soutenir notre association,
et ainsi lutter contre les maladies du sang et
promouvoir la recherche hématologique ?

Savez-vous qu'il existe plusieurs facons de nous
venir en aide ?

LE MECENAT

*Le don PAYPAL via notre site internet www.
leucemie-espoir.org, ou autre mode de versement
* Le don en nature :
- Remise de produits,
- Mise a disposition de moyens matériels, humains (par
le mecénat de competences) ou technologiques.

LE DON SOLIDAIRE
Arrondi sur salaire ou en caisse : ['arrondi est un
geste solidaire, un acte citoyen. www.larrondi.org

LA TRANSMISSION

de tout ou partie d'un patrimoine :

» La donation par un acte notarie et le legs,
« L'assurance-vie.

NOUS AVONS BESOIN DE VOUS !
NOUS COMPTONS SUR VOUS !

Une goutte d'eau dans un océan
de solidarité, c'est énorme !

Un soutien pour aider les malades

et leurs familles, c'est notre combat !
Un projet fédérateur et agréable a tous,
c'est un partage !
Une contribution méme minime,
c'est un beau geste d'ESPOIR !

Vous pouvez aussi vous informer, ou rejoindre
notre association :

Depuis notre page Facebook :
K Feédération Leucémie Espoir '

Par mail :
contact@leucemnie-espoir.org

Par courrier :

Féderation Leucémie Espoir

23, rue de Versailles - BEAUPREAU
49600 BEAUPREAU-EN-MAUGES
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« Ensemble, partageons lespoir avec ceux qui souffrent »

La prise de conscience, la lutte, le combat, I'entraide, le soutien, le don de soi, I'engagement, l'espoir...
sont des mots trées forts et des valeurs qui féderent nos associations départementales réparties sur le
territoire francais. Et le mot solidarité n'est pas un vain mot quand il s'agit d'aider les malades et leurs

familles!
Découvrez nos produits tout en faisant plaisir a vos proches, ou a vous-méme, et en nous apportant
votre soutien. Acheter solidaire, une autre facon d'aider les personnes atteintes de maladies du sang!

Pour tout renseignement sur notre boutique solidaire:
contact@leucemie-espoirorg - 0673371869 - 0673 69 7111

Notre mascotte Mousty

Peluche, environ H 20cm

Sac «Une aventure partagée»

En tissu utilisé pour la fabrication
des housses de voile
2 modeéles H 41cm x L46cm
et H36cm x L53cm, 2 couleurs

Porte-clé en pomme de Touline-Paracorde

avec support bois exotique gravé « Leucémie Espoir»,
Fabrication artisanale francaise
www.auxfilsdesnoeuds.fr
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Tout versement fait l'objet d'un recu
qui permet de déduire les dons et coti-
sations des revenus imposables dans
les conditions fixées par I'article 238 bis
du code général des impdts.
Conformémenta la loi informatique et
libertés du 06/01/78, vous bénéficiez
d’'un droit d’acces, de rectification et
d'opposition a l'utilisation des infor-
mations contenues dans notre fichier
vous concernant.

TENEZ COMPTE DE LA
DEDUCTION FISCALE

Si vous étes imposable, vous pouvez
déduire de vos impdts 66 % de votre
don, dans la limite de 20 % de votre
revenuimposable (loi du18/01/2005).

Parexemple:

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

FEDERATION NATIONALE LEUCEMIE ESPOIR

COMPTE DE RESULTAT 2017

Le total des dépenses affectées a la e
de 1041571 €. soit 89.92 % des s

BENEFICE 2017

Financement de la Revue

| RECETTES DE L'EXERCICE RUBRIQUES DEPENSES RECETTES
Redevarices AJC 9000 €
Adhésions Ass. Adhérentes 1040 €
(Cotisation variable ass adhérentss 72230 €
Dons manuels nen affectés 17585 €
Dons paypal 4720 €
Dons Sponsars / AJC 6160 €
Dons CHU Brest / Nantes 440 €
Dons projets solidaires 24645 €
Dons appart thérapeutique 1000 €
Dons Vélo Hippo 2100 €
Dons projet PASCA 7000 €
Legs 920062 €
Subventions recherches 134484 €
Ventes diverses 9832 €
Produits divers 131 €
Produits financers 2168 €
Report des ressources | 52815 €
SOUS-TOTAL I
DEPENSES DE LEXERCICE RUBRIQUES DEPENSES | RECETIES
Publication, communication 16517 € |
(Communication Vendée Globe 601 € I
Projets solidaires 21825 €
Frais serv.CHU Brest 122 €
Frais Jancement associations 2341 €
Frais de fanctionnement 4764 €
Frais postaux el téléphoniques 6013 €
[Assurances 3089 €
Honoraires 8041 €
(Comimissions AJC 2464 €
Entraides Aides aux familles 88181 €
Entraide A chacun son cap 21341 €
Projet PASCA 100000 €
Frais appartements 4310 €
Frais de déplacements 14155 €
Frais de communication 6308 €
Salaires 873 €
Charges diverses 209 €
Charges sur exercices antérieurs 150 €
Amortissements et provisions 16034 €
Recherche - Appels d'Offres 52693 €
Achats goodies 9418 €
Engagement sur dons manuels 794924 €
Charges exceptionnelles €
Variation de stocks 3585 €
Impbt sur les bénéfices 348 €
SOUS-TOTAL | 1158306 € 1265423 €
| 107117 €

hospitalidre et aux versements directs aux familles est

La revue que vous avez entre les mains est souvent source de questionnements de la part de nos adhérents ou autres destinataires.
En effet, le lecteur peut avoir la tentation d'opposer la qualité du papier et les colits d'expédition avec la bonne utilisation des fonds

destinés aux malades et a la recherche.

Clest pourquoi nous tenons a vous préciser que les charges engendrées par cette revue et son envoi n'impactent pas le budget
a destination des malades. LAgence, qui en a la responsabilité, finance totalement les colits liés a celle-ci, par le biais des encarts

publicitaires,

C'est donc avec plaisir que nous la distribuons afin de faire connaitre le travail de tous les bénévoles qui ceuvrent pour cette cause et

avec le souci de vous informer.

Nous tenons a remercier particuliérement Sandra de la Société AJC pour son investissement a nos cotés.

Vous pouvez adhérer en contactant I'association la plus proche de chez vous.

Voir les coordonnées en début de revue.



o

Fedération

>
Y

LEUCEMIE ESPOIR

%‘A

oT0)
| -
©
| -
o
Q
wn
Y
2
&
)
|9
3
9
=
=
=




