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~ Ensemble,
nourrissons

'espoir de vaincre

la leucémiel

C’est avec plaisir et émotion que j’ai accepté d’écrire,a la
demande de Francoise Tillier, 'Edito de la revue de la
Fédération pour cette année.

”‘ Au tout début de 'année 2015, je recois un courrier de
®" I'Etablissement Francais du Sang m’indiquant qu’ala
suite de mon dernier don de sang, mon taux de globules
blancs était anormalement élevé. Quelques analyses et exa-
mens plus tard, le diagnostic tombe : Leucémie Lymphoide
Chronique.
Sur le coup c’est un choc! Le nom de cette maladie fait peur,
je ne connais rien d’elle, c’est la panique... Convaincue que le
rythme intensif de la vie et le stress ne sont pas étrangers a
I'apparition de la maladie, je décide de faire un break Je pro-
fite de cette pause pour faire connaissance avec cette maladie
qui s’exprime sous différentes formes : leucémies aigiies, leu-
cémies chroniques et autres lymphomes...
Je découvre la Fédération Leucémie Espoir et son engage-
ment pour venir en aide aux personnes atteintes par cette
maladie. Ne pouvant plus donner mon sang et touchée par
les actions et les valeurs de la Fédération, je décide de la
rejoindre en créant I'association Leucémie Espoir 78...
Au-dela des aides que nous apportons aux malades et a leurs
familles, cette aventure est une immense opportunité de par-
tager,d’échanger et de découvrir des personnalités différentes
aussi bien par le milieu social auquel elles appartiennent,que
par leurs origines ou leurs religions. Mais toutes sont de prés
touchées par cette maladie qui ne choisit pas qui elle frappe !
C’est bien ensemble que nous nourrissons I'espoir de tant de
malades de vaincre cette maladie.

Vous découvrirez dans les pages qui suivent les actions de la
Fédération, les engagements de ses partenaires, les exploits
des sportifs solidaires, les actions des associations affiliées,
et de beaux projets en perspective qui permettent de sensi-
biliser le public au don de moelle osseuse, au don de sang et
aux progres de la recherche!

Je profite de ces quelques lignes qui me sont autorisées pour
témoigner a Francoise Tillier de toute mon admiration pour
son engagement a la présidence de la Fédération mais égale-
ment a toute son équipe pour assurer avec succes la poursuite
du combat initié par André Civray. ¥

Céline Restier,
Présidente de I’Association Leucémie Espoir 78
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La Leucémie Myeloide Chronique
en 2017: Modele de la therapie

ciblee en Onco-Hématologie par
les inhibiteurs de tyrosine kinase

Mauricette Michallet et Mohamad Sobh

Centre Anti-Cancéreux Léon Berard, Lyon, France

mauricette.michallet@lyon.unicancer.fr
mohamad.sobh@lyon.unicancer.fr

Introduction

a leucémie myéloide chronique (LMC) est une pathologie

de la cellule souche hématopoiétique (CSH) caractérisée par
une prolifération de la lignée myéloide, elle est une maladie
rare qui est classée dans les maladies orphelines. La caracté-
risation de cette hémopathie maligne a pris de nombreuses
années. Nowel et Hungerford en 1960 font la premiére des-
cription de 'anomalie cytogénétique qui caractérise cette
maladie au niveau du chromosome 22 appelée chromosome
Philadelphie [1]. Mais c’est Janet Rowley qui montre l'exis-
tence d’'une translocation équilibrée entre les chromosomes
9 et 22 [2] suivie par les travaux de Bartram et Groffen qui
montrent que cette translocation t(9;22) équilibrée est respon-
sable de la juxtaposition de deux génes BCR et ABL au niveau
du bras long du chromosome 22 [3,4] (transcrit anormal BCR-
ABL). Georges Daley [5] et son équipe mettent alors en évi-
dence le réle central de la protéine chimérique p210
Bcr-Abelson et 'augmentation de son activité tyrosine-kinase
qui entraine une inhibition de 'apoptose cellulaire, une acti-
vation de la multiplication cellulaire et une atténuation de
Iadhérence des cellules leucémiques au stroma médullaire.

Le Diagnostic et les Outils de Surveillance

Le diagnostic de la LMC est suspecté sur un examen sanguin
et il est confirmé par un examen de la moelle osseuse (myélo-
gramme). Ces deux examens vont permettre de suivre 1'évo-
lution et l'efficacité d’un traitement. La numération formule
sanguine permet de suspecter la maladie,avec la mise en évi-
dence d'une hyperleucocytose a polynucléaires neutrophiles
avec une myélémie équilibrée représentée par la présence de
tous les stades de la différenciation granuleuse (myéloblastes,
promyélocytes, métamyélocytes et myélocytes). En phase
chronique initiale, il n'y a pas, dans la majorité des cas, de
cytopénie associée.Sous traitement,la normalisation de I'hé-
mogramme avec régression d’'une splénomégalie souvent
présente au diagnostic,définit la réponse hématologique com-
plete (RHC). Celle-ci doit étre acquise dans les premiéres
semaines de traitement. Elle ne constitue qu'un premier
niveau de réponse au traitement. Le myélogramme est indis-
pensable car il permet de déterminer la phase de la maladie
(moins de 10 % de cellules trés immatures myéloblastiques
pour la phase chronique). Il permet de plus la réalisation du
caryotype qui met en évidence l'existence de la translocation

t(9;22) le chromosome Philadelphie et montre d’éventuelles
anomalies cytogénétiques additionnelles. Cet examen est réi-
téré au cours du suivi pour s’assurer de la disparition compléte
du chromosome Philadelphie sous traitement : on parle de
réponse cytogénétique compléte (RCyC).Ceci correspond envi-
ron a une décroissance de 2 logarithmes (logs) [6]. En effet, la
sensibilité du caryotype est représentée par la détection d'une
cellule anormale sur 100. Lobtention de la RCyC est fondamen-
tale car corrélée a un faible risque de transformation aigué et
a une survie prolongée [7]. Lanalyse par biologie moléculaire
est généralement effectuée sur le sang et permet rapidement
d’affirmer le diagnostic avec la mise en évidence du transcrit
anormal de fusion BCR-ABL. Elle sera réitérée tout au long du
suivi thérapeutique pour apprécier la décroissance progres-
sive du transcrit et quantifier le niveau de la réponse molécu-
laire par une méthode spécifique de PCR (Polymerase Chain
Reaction). La profondeur de la réponse moléculaire par le
nombre de logarithmes (logs) de décroissance du transcrit et/
ou le pourcentage de transcrit détectable. La réponse molécu-
laire majeure (RMM) est définie par une diminution de 3 logs
soit un taux < 0,1 % IS (International Scale). Les différents
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Figure 1: Les différents niveaux de réponse moléculaire et
corrélation avec la réponse cytogénétique

niveaux de réponse moléculaire sont représentés dans la
figure 1 avec une bonne corrélation avec la réponse cytogéné-
tique [8]

1l existe par ailleurs des scores pronostiques qui ont été décrits
antérieurement mais ont été validés par la suite a 1’ére des
traitements nouveausx, il s’agit du score de SOKAL [9],du score

d’HASFORD [10] et plus récemment du score EUTOS [11].1l a
été mis en évidence un nouveau score qui utilise le score
EUTOS mais calcule le score en termes de survie ELTS (Eutos
Long-term Survival Score) définissant 3 groupes de patients
de bas risque, de risque intermédiaire et de haut risque en rap-
port avec la probabilité de mourir de LMC [12].

Les Traitements

Les traitements initiaux ont été essentiellement palliatifs et
le traitement standard par hydroxyurée, permettait d’obtenir
une médiane de survie de 58 mois avec a 5 ans 44 % de survie
[13]. Chez ces patients, on n’observait pas de réponse cytogé-
nétique et donc pas d’amélioration de la survie. L'allogreffe de
cellules souches hématopoiétiques (CSH), traitement restreint
aux patients jeunes ayant un donneur HLA compatible,a per-
mis d’espérer une longue survie de 'ordre de 70 % a 10 ans [14]
mais au prix de complications dominées par la maladie du
greffon contre I'hdte potentiellement mortelle. A partir des
années 1990, l'interféron d’abord naturel puis recombinant a
constitué un réel progres : la fraction des patients variant de
15 a30% qui obtenait une réponse cytogénétique avait une
survie prolongée de maniére significative [15]. Son association
ala cytarabine a été longtemps le traitement standard de cette
hémopathie [16]. Depuis 2001, ’'arsenal thérapeutique pour
cette maladie s’est complétement transformé avec ’avéne-

Figure 2: Mécanisme d’action des inhibiteurs de tyrosine kinase,
exemple du Gleevec (Imatinib). D’apres le résumé des
caractéristiques du produit Novartis.

ment d'une thérapie ciblée utilisant un inhibiteur spécifique
de tyrosine kinase (ITK) : I'imatinib qui a été le premier inhi-
biteur (premiére génération) suivi d’autres molécules de
seconde et troisiéme génération (Figure 2). Un groupe de cher-
cheurs a lancé un programme portant sur la mise au point
d’inhibiteurs de tyrosine-kinases. Brian Drucker dans Nature
Medicine en 1996 décrivait bien un effet sélectif sur les cellules
leucémiques du nouveau composé STI 571 concluant a ses pos-
sibilités thérapeutiques dans la LMC [17]. Aprés les résultats
impressionnants obtenus par des essais de phase I et IT utili-
sant cette molécule [18,19],la comparaison imatinib versus
interferon associé a la cytarabine (protocole « IRIS» pour
International Randomized Study of Interferon and STI571 trial) a
définitivement établi I'imatinib comme traitement standard
de la LMC avec un taux de survie de 93 % a 8 ans [20-22]. Une
récente actualisation a 10 ans montre la poursuite de ce taux
de survie et de la différence entre les 2 bras de comparaison
[23]. Une comparaison entre 'imatinib et I'association inter-
féron-cytarabine a aussi prouvé un effet remarquable sur la
survie [24].

Les travaux fondamentaux dans la LMC et le suivi des patients
ont mis en évidence I'implication du phénoméne de quies-
cence ou de dormance de cellules souches leucémiques (CSL)

dans la résistance au traitement. [25]. Ces cellules résiduelles
peuvent entrer en cycle expliquant qu’au cours de I'évolution
on puisse observer des périodes de rémission moléculaire
compléte mais aussi des périodes au cours desquelles 'étude
en PCR permet a nouveau de détecter le gene chimérique BCR-
Abelson. L'imatinib n’étant actif que sur des cellules en divi-
sion, il épargne les CSL qui sont hors du cycle cellulaire. Ces
derniéres peuvent de la sorte étre a l'origine de rechute, sur-
tout si le traitement est suspendu [26]. Pour essayer encore
d’améliorer les résultats et d’éradiquer ces CSL quiescentes,
certains programmes ont été proposés comme les associations
entre interféron et ITK. L'association interferon- imatinib a
été testée sur des modeles cellulaires [27] et certains groupes
dont le groupe francais sur la LMC a donc proposé un vaste
essai thérapeutique prospectif de phase III explorant des
doses plus fortes d’imatinib et I'intérét de 'association ima-
tinib-forme pégylée de I'interféron.

L'analyse moléculaire planifiée a démontré la supériorité
significative de I'association imatinib 400mg-Peg-Interferon
a2a en termes de réponse moléculaire [28,29].A la fin du recru-
tement dans l'essai et apres une observation médiane de 60
mois, la survie globale a 5 ans est de 94 % et la survie sans
progression de 93 % [30]. Les études de dosage d’imatinib ont
indiqué que la réponse moléculaire a I'imatinib était corrélée
au taux résiduels d’'imatinib avec un seuil optimal de concen-
tration résiduelle d’imatinib autour de 1000 ng/ml [31].1l a été
aussi conclu dans cet essai que les patients non ou moyenne-
ment répondeurs bénéficiaient de 'augmentation de dose a
600 mg [32].

Un important essai allemand a aussi testé les associations
imatinib-interféron (forme standard d’interféron utilisée) et
imatinib-cytarabine [33] comparée a une dose de 800 mg
d’imatinib. Il n’a pas été démontré de supériorité des associa-
tions mais par contre que la survie globale était liée a la rapi-
dité d’obtention d’'une réponse moléculaire et aprés un temps
d’observation médian de 67,5 mois, il a été observé une survie
asansde 90%eta 8 ansde 86% (92% en cas de réponse molé-
culaire précoce) [34]. A l'inverse, l'essai industriel « TOPS»
comparant 400 mg versus 800 mg d’'imatinib seul n’a pas mon-
tré de différence a 12 mois en ce qui concerne les réponses
cytogénétiques et moléculaires [35]. Enfin, en ce qui concerne
les associations avec I'interféron, trois autres essais, deux du
groupe francais et un autre du groupe nordique ont été effec-
tués associant la forme pégylée d’interféron et un ITK de deu-
xiéme génération le dasatinib et le nilotinib avec un débulking
par le dasatinib ou un priming par l'interféron précédant I'as-
sociation. Ces essais ont confirmé la performance de ces asso-
ciations en termes de rapidité et profondeur des réponses
moléculaires [36-38]. Enfin dans ce méme domaine, une étude
randomisée actuelle de premiére ligne en France compare
I'association ITK de deuxiéme génération et interféron pégylé
al'ITK de deuxiéme génération seul.

Compte tenu des résultats observés en termes de survie, il
devient difficile d’améliorer encore tellement le gain sur la
survie (Figure 3).Les travaux ont alors porté sur la profondeur
de la réponse moléculaire et la rapidité de cette réponse. Les
inhibiteurs de deuxiéme génération, tels le nilotinib, le dasa-
tinib et plus récemment le bosutinib, ont démontré leur effi-
cacité et comparativement a 'imatinib et ont une activité
anti-leucémique plus puissante en termes de réponse molé-
culaire quant a la rapidité de réponse et a sa profondeur avec
moins de patients ayant progressé vers les formes évoluées de
la maladie [39]. Leur toxicité, particuliérement des complica-
tions cardiovasculaires, expliquent I'absence d’effet sur la
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Figure 3: Evolution de la Survie en fonction du Temps
et des Traitements. D’aprés Hehlmann et al.
Pour le groupe Allemand de LMC.

survie [40-45]. Une étude plus récente a analysé 1'évolution a
5 ans de patients traités en premiére ligne dans le méme
centre par imatinib 400 ou 800 mg ou dasatinib 100 mg ou
nilotinib 400mg. Il n’y a pas eu de différence entre les diffé-
rents groupes de patients pour ce qui concerne la survie sans
rechute, la survie sans progression et la survie globale. Pour
le groupe des patients ayant obtenu une rémission cytogéné-
tique, I'obtention d’une réponse moléculaire profonde n’ap-
porte pas de bénéfice [46, 47]. Il faut ajouter que certaines
études complémentaires ont été effectuées pour essayer de
potentialiser la performance en termes de réponse en mini-
misant la toxicité : objectifs de deux études d’optimisation
basées sur le dosage des molécules et I'adaptation éventuelle
des doses en fonction, répondant a des études randomisées
concernant I'imatinib et les dasatinib montrant qu’en adap-
tant les doses, il y avait toujours un gain en efficacité avec une
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Figure 4 : Evolution des objectifs du traitement
au cours du temps. D’aprés Baccarani M et al. JCO 2013.

diminution paralléle de la toxicité [48,49].Au cours de ces dif-
férents essais et surtout dans le contexte de I'essai SPIRIT, les
résultats étaient particulierement impressionnants chez les
bons répondeurs avec un niveau de réponse moléculaire tel-
lement profond qu’il devenait tentant de proposer I'arrét du
traitement (Figure 4). Le Groupe Francais d’étude sur la LMC
a été le premier a proposer un travail de recherche sur I'arrét
du traitement, 'essai « STIM » rapidement suivi par d’autres
travaux [50,51]. Les patients dans ces études ont eu en général

une période de réponse moléculaire profonde et stable de
l'ordre de 24 mois avant 'arrét du traitement. Aprés un suivi
médian de 50 mois pour 'étude STIM, 61 % des patients ont eu
une rechute

Les patients ayant rechuté ont repris avec succes le traite-
ment. I est assez encourageant de constater que, passé 2 ans
la probabilité de rechute est quasi nulle et il y a maintenant
des patients 8 ans aprés 'arrét, sans séquelles et menant une
vie normale. Les patients qui rechutent sont a nouveau sen-
sibles au traitement et un second arrét de traitement est pos-
sible. Le relai au moment de la rechute par un inhibiteur plus
puissant a été proposé. De méme, des études d’éradication des
CSL quiescentes ont été effectuées en utilisant de nouvelles
molécules comme ’ABLO001 est un anti diabétique oral la pio-
glitazone [52,53].

La premiére ligne de traitement de la LMC doit tenir compte
d’un certain nombre de parametres que sont I'age, 'existence
de comorbidités et les scores pronostiques. Progressivement
le critére de jugement qui était la réponse cytogénétique a 12
mois va faire place a une évaluation moléculaire avec 'obten-
tion d'une RMM a 12 ou 18 mois [54-56] et une prédiction de la
survie sans progression en fonction de la cinétique de décrois-
sance du transcrit [57]. De méme une prédiction de la survie
sans progression et de la survie globale peut étre effectuée en
fonction de la réponse moléculaire a 3 mois voire en tenant
compte de I'évolution entre 3 et 6 mois [58, 59]. De plus une
réponse moléculaire précoce permet de prédire une réponse
moléculaire profonde avec secondairement un impact pro-
nostique fort de celle-ci [60] et ’arrét potentiel du
traitement.

Au cours du temps I'évaluation va porter sur 'obtention de la
réponse hématologique, cytogénétique et moléculaire en
tenant compte de la réponse moléculaire précoce a 3 ou 6 mois,
de 'existence d’effets secondaires et de la mise en évidence
éventuelle d’'une mutation. Ces critéres de réponse permettent
soit de maintenir la premiére ligne de traitement soit d’envi-
sager une deuxiéme ligne de traitement. Comme il a été dit
précédemment,l'indication thérapeutique doit tenir compte
des effets secondaires qui sont éventuellement (1) communs
aux différents ITK comme les troubles hématologiques (ané-
mie, neutropénie et thrombopénie), I'asthénie, les céphalées
et 'hypophosphatémie et (2) des effets secondaires spécifique
a chaque ITK comme :

- des troubles digestifs, des hémorragies conjonctivales, des
cedémes et des troubles musculaires (crampes, myalgies,
inflammations) pour I'Imatinib

- des troubles métaboliques (hypokaliémie, hypocalcémie,
hyperglycémie, hypercholestérolémie et ’hyperlipasémie),
des perturbations du bilan hépatique, des troubles cutanés et
des risques vasculaires (accidents artériels) pour le nilotinib

- des épanchements de la plévre et une hypertension arté-
rielle pulmonaire pour le dasatinib

- des troubles digestifs et des perturbations du bilan hépatique
pour le bosutinib.

Les stratégies de traitement de 'ELN de premiére, deuxieme
et troisiéme ligne sont décrites dans la table 1.

Enfin des résultats tout a fait impressionnants ont été obtenus
chez des patients résistants ou intolérants a 2 ou 3 ITK en
phase chronique, accélérée voire blastique et pour certains
d’entre eux porteurs de la mutation T315I grace a I'utilisation
du ponatinib dansl’essai PACE [61].La molécule semblait bien
supportée avec une certaine toxicité hématologique maisil a
été mis en évidence une cardio-toxicité qui est a prendre en

1% ligne Imatinib (IM) , dasatinib (DAS) , nilotinib (NIL)

2éme ligne

* Intolérance * Switch pour un autre ITK (IM, DAS, NIL), en prenant en
considération les comorbidités et les effets indésirables

¢ Switch Imatinib pour un autre ITK, en prenant en
* Echec considérations les mutations, les comorbidités et les
effets indésirables

— NIL, DAS, BOS, PON

— DAS, NIL, BOS, PON

* Allogreffe

3éme ligne * Switch pour un autre ITK

* Traitement expérimental

Table 1: Les stratégies de traitement de 'ELN de premiére,
deuxiéme et troisieme ligne. D’aprés Baccarani M et al. JCO 2013.

haute considération lors de I'utilisation de cette molécule dont
les doses ont été adaptées en fonction de ces événements
apparus lors des premiers essais cliniques.

11 faut terminer ce chapitre thérapeutique par 'avéenement
des génériques avec des résultats tout a fait satisfaisants et
superposables aux molécules princeps [62,63]. L'introduction
de ces molécules doit étre faite avec la méme rigueur de sur-
veillance et d’évaluation (suivi moléculaire) au cours du trai-
tement compte-tenu d'une liberté de prescription du médecin,

de I'importance de la galénique et du changement de produit
fréquent par le pharmacien, ce qui peut perturber le patient.
11 faut souligner néanmoins le prix faible du produit avec dans
de nombreux pays une base du remboursement qui est le prix
du générique avec un enjeu économique énorme: 10 milliards
d’euros en 10 ans. On peut espérer pour finir que l'arrivée du
générique fasse aussi baisser le prix du princeps.
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Le point sur la recherche

Il nous semble important de faire un rappel
de I'historique de nos actions en faveur

de la recherche afin de mieux comprendre
I"évolution de la situation.

"IRTMS a été créée en Mars 2010 sous la responsabilité du

Professeur Berthou, en partenariat avec le CNRS,'UBO et
le CHRU de BREST.
En décembre 2014, est apparue la nécessité de créer une
société privée car entre autre,’'UBO n’avait pas vocation a
traiter 'aspect commercial. Cette entité change donc de sta-
tut le 07/11/14 et devient une startup de droit privé financée
450 % par la FLE et 50 % par le Groupe QUEGUINER, suite au
rachat d’une licence sur les principes actifs d’'une algue rouge,
avec changement de direction scientifique.
En décembre 2015, cet institut a pris le nom de Kercells
biosciences.
Au courant de 'année 2016, devant le manque de résultats sur
la phase animale, un audit sur I'état du brevet a été comman-
dité. Cet audit a fait apparaitre que, contrairement a ce qui
nous avait été annoncé, il s’agit de recherche fondamentale
(et non de recherche au lit du malade) avec d’hypothétiques
résultats a tres long terme. De plus, les principes actifs de
cette molécule concernent les leucémies chroniques pour
lesquelles il existe sur le marché pléthore de médicaments et
qu’enfin 'apport économique de ce brevet n’était pas
probant.
Aux vues de ces conclusions, notre associé le Groupe
QUEGUINER nous a fait savoir qu’il n’entendait pas pour-
suivre 'aventure. La Fédération n’ayant pas les moyens finan-
ciers de continuer seule et soucieuse de réorienter et de
diversifier son action en termes de recherche, son conseil
d’Administration a décidé,a 'unanimité, le 10/12/2016 la ces-
sation du Laboratoire.

Cette décision responsable a été lourde et difficile a prendre,
d’une part moralement vis-a-vis de la mémoire d’André
CIVRAY initiateur de la Fédération et de ce projet,également
humainement vis-a-vis des 5 chercheuses et de Béatrice Vielle
Carré, assistante de direction du laboratoire, pour lesquelles
des procédures de licenciement ont été engagées. Nous leur
exprimons notre plus grande gratitude en leur souhaitant de
réintégrer rapidement le monde du travail.

Et aujourd’hui, qu’en est-il de notre soutien
alarecherche?

Notre engagement vis-a-vis des malades et de nos donateurs
nous impose de rebondir et de poursuivre nos efforts dans le
domaine de la recherche, car la recherche c’est I'espoir!
C’est pourquoi, le conseil d’administration a décidé de conti-
nuer sa contribution de fagon plus ciblée, plus souple, avec
une fiabilité moins aléatoire, pour une plus grande multipli-
cité de projets.

Information actualisée a '’heure ou parait la revue:

Une procédure d’appel a projet scientifique a été lancée le
15/04/2017 sur le théeme « Les leucémies aigués chez I'adulte
ou l'enfant».

Les projets recus ont été examinés par le comité scientifique
(la présentation de ce conseil fait I'objet d'une rubrique spé-
ciale) sous la direction de notre médecin conseil le Professeur
Mauricette MICHALLET. Le 30 septembre 2017,le Conseil d’Ad-
ministration de la Fédération a validé 3 projets financés pour
une somme globale de 131 630 €.

Nous continuons donc de maniére innovante et différente
mais combien importante, nos actions en faveur de la
recherche hématologique. &
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|.a vie de |la federation

Assemblee générale

ordinaire 13 mai 2017

L’assemblée générale ordinaire de la Fédération Leucémie
Espoir s’est déroulée le samedi 13 mai 2017 a 1a Salle Espace
Le Pavé 18230 Saint Doulchard (prés de Bourges).

Mireille Bourcier et son équipe de Leucémie Espoir 18 ont
réservé un excellent accueil a tous les participants et ont
mené de main de maitre la préparation et 'organisation de
cette Assemblée Générale. Francoise Tillier, la présidente les
a chaleureusement remerciés et a invité I'assistance a avoir
une pensée pour André CIVRAY fondateur de la Fédération et
pour son épouse Annick présente a ’AG.

Mireille Bourcier souhaite la bienvenue a tous en terre de
Berry, patrie de grandes personnalités (Jacques Coeur, George
Sand...) et tient a excuser les divers élus qui n'ont pu étre pré-
sents pour cette assemblée.

Leucémie Espoir 18 salue le partenariat avec la Fondation
GROUPAMA santé qui organise chaque année une marche de
solidarité pour venir en aide aux maladies rares. Le Président
de la Fédération GROUPAMA du Cher invite les diverses
Associations de la Fédération a se rapprocher de leur antenne
départementale, pour solliciter une action en leur faveur.
Concernant ’année écoulée, Mireille indique que son asso-
ciation n’ayant pas été directement sollicitée pour venir en
aide aux malades sur son département, L.E. 18 a décidé de
faire un don de 3 000 € au profit de la recherche.

Le P.V. de ’Assemblée Générale du 30 Mai 2016 est
approuvé a 'unanimité.

Pierre Laizet presente le rapport d'activités
de I'année écoulée: son fonctionnement

et les activités.

La Fédération est dotée d’'un Conseil d’Administration com-
posé de 16 membres, complété de conseils: 1 juriste : Michel
Courtay, 1 Expert-comptable : Vincent Gorioux, 1 Fiscaliste :
Michel Senant, 1 Médecin Conseil : Professeur Mauricette
Michallet.

e La Fédération a traité 91 demandes d’aides financiéres pour
un montant total de 45106 €.

e La Fédération a financé I'organisation d’une croisiére jeunes
adultes, dans le cadre de son partenariat avec ’Association
«A chacun son cap» pour un montant de 30000 €.

@ Des rencontres avec le Professeur Mauricette Michallet ont
été organisées pour réfléchir a la mise en place de projets
innovants visant a réduire les effets secondaires des
traitements.

e Suite a I'arrét du laboratoire Kercells Biosciences, des
réflexions ont été menées quant a la poursuite du finance-
ment de la recherche par la Fédération.

@ Retour sur le Vendée Globe:

Durant 3 semaines, 93 bénévoles se sont relayés pour tenir le
stand, représentant un cumul de 300 jours de présence. Le
bénéfice généré par cette manifestation s’établit a 34 596 €

.

— b

(+ les stocks restant a écouler). Hormis 'excellent résultat
financier, cette manifestation a été le fruit d’'une meilleure
connaissance et d’une plus grande cohésion entre les
membres de la Fédération et des Associations ; et également,
une occasion d’échanger avec des anciens malades ou familles
de malades et de leur présenter la Fédération. Un grand
remerciement a 'ensemble de nos partenaires qui nous ont
aidés pour l'organisation et la tenue de ce challenge.

Les objectifs de |'année ecoulée

ont ete precises

@ Recentrer nos efforts auprés des Malades, en améliorant
notre communication, afin d’étre connue du plus grand
nombre et reconnu par les instances médicales, en renfor¢ant
notre maillage territorial (création de nouvelles Associations
Départementales)

@ Aider les nouvelles Associations dans leur développement,
en leur apportant 'aide matérielle et financiére nécessaire a
leur croissance

e Contribuer a 'avancement de la Recherche et au finance-
ment de projets novateurs

Pour conclure, nous affirmons que grice aux efforts de com-
munication et au dynamisme de nos associations, nous avons
renforcé notre maillage territorial, mais il reste encore beau-
coup de chemin a parcourir pour aider les malades et leurs
familles, et nous avons besoin de I'aide de tous, du soutien et
de la confiance de nos donateurs actuels et futurs ainsi que de
la reconnaissance des équipes médicales et paramédicales.

Grice aux contacts, toujours plus nombreux, via le site de la
Fédération, de nouvelles Associations ou antennes dépar-
tementales ont vu le jour:

e Le 3 Mars, inauguration de ’Association L.E. 67/68 (dont le
président est Mr Yannick Schneider), le siége social de cette
Association est situé a Haguenau, département du Bas Rhin.
e Création de L'Association L.E. 85 (dont la présidente est
Mme Nathalie Vigneux-Peronnet) en présence du Docteur
Maisonneuve (responsable de service Hématologie de I'H6-
pital de la Roche-sur-Yon).

e Création d’Antennes (ayant vocation a devenir Associations
Départementales): Antenne leucémie Espoir Paris 20¢,
Antenne Leucémie Espoir 72, Antenne Leucémie Espoir
Dauphinois 38.

Le rapport moral et les orientations de la Fédération pour
2017 ont été présentés par Francoise Tillier.
La présidente a cité les réalisations effectuées sur 'année

écoulée, présenté un nouveau visuel, le travail mené par les
associations départementales pour un objectif commun, les
contacts aupres de différents services hématologiques...

en nous invitant a poursuivre notre travail pour mieux nous
faire connaitre sur 'ensemble du territoire. Elle souligne le
travail mené par les bénévoles pour la réussite du Vendée
Globe, et pourquoi pas renouveler 'expérience dans 4 ans?
L'année 2016 a été marquée également par la cession de nos
parts de la SAS KERCELL'S Biosciences. Frangoise dresse I'his-
torique du laboratoire IRTMS devenu KERCELL’S
Biosciences (voir article spécifique).

reio o8 Fédération Leucémie Espoir

12 assoclations et 4 antennes crédes Lew associations affilige
et 4 an cours de création PR ]
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Monsieur BRUN commissaire aux comptes nous présente
par vidéo l'activité comptable de la Fédération : le rapport
financier et 'approbation des comptes.
La trésoriére Yvette Réveillard propose le renouvellement du
montant de la cotisation fixée a 80 € par association + 20 %
sur les recettes nettes des associations.

Les résolutions de ’Assemblée Générale sont adoptées a
l'unanimité.

L'assemblée générale,apres avoir entendu lecture du rapport
moral, du rapport d’activités, du rapport financier et des
observations des commissaires aux comptes, donne quitus
et sans réserve au bureau de la Fédération Leucémie Espoir
de sa gestion de I'association pour I'exercice 2016 et approuve
les comptes présentés.

Elections des membres du Conseil d’Administration:
tous élus a 'unanimité : Eric Farrugia L.E. 38, Francoise Tillier
L.E. 49, Yvette Reveillard L.E. 49, Pierre Laizet L.E. 29, Hervé
Bilcot L.E.29, Manuel Sozzari L.E.71,Sandrine Morales L.E.69,
Céline Restier L.E.78, Michel Verger L.E.49, Monique Gueguen
L.E. 29, Gilbert Lesquere L.E. 56, Nathalie Vigreux Perronet
L.E.85,Yannick Schneider LE 67/68, Béatrice Seigneres L.E.69,
Martial Hurlisis L.E.59

Le Professeur Mauricette Michallet,
Médecin Conseil de la Fédération est
intervenue sur le theme: I'immunotherapie
en Onco-Hématologie

Le Professeur Michallet a présenté le projet/test en cours
aupres de ’Association L.E. 69, a destination des personnes
greffées en rémission. Il s’agit de séances hebdomadaires
d’entrainement physique adapté proposées par 2 coachs

9
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bénévoles, afin de permettre a ces anciens malades de retrou-
ver de la musculature et de recréer le lien social perdu au
cours des traitements contre la maladie. Cette initiative est
supervisée par le Professeur Mauricette Michallet et a pour
ambition de traiter I'aspect physique et psychologique de
l'aprés-maladie.

Notre médecin-conseil souhaiterait également porter un pro-
jet innovant,visant a traiter des patients dans leur globalité,
avec 'aide d’une équipe pluridisciplinaire (toutes spécialités
médicales étant en lien). Celle-ci est chargée d’établir un dia-
gnostic au début, en cours et a 'issue du traitement de la
maladie. Ce projet aurait pour objectif de réduire les effets
secondaires des traitements et de suivre le patient sur le plan
médical mais aussi psychologique, diététique et sportif. Ce
projet pourrait avoir I'aval de la CPAM.

Mauricette Michallet a présenté les nouvelles pistes de trai-
tements liées a 'ITmmunothérapie, qui permet de booster le
systéme immunitaire des patients par des thérapies ciblées.
Une présentation des acteurs des projets solidaires de la
Fédération a captivé I'auditoire, d’autant plus que plusieurs
de ces sportifs étaient présents: Yann, Ivain et Rodolphe,
Jérdome. (Voir article spécifique).

En conclusion, Francgoise Tillier remercie les participants
ainsi que Mireille Bourcier pour l'organisation de cette belle
Assemblée Générale 2017 conviviale et constructive. &




Les Anysetiers

e5novembre 2016,le Chapitre Magistral de la Commanderie

de Touraine se déroulait au domaine de Thais a Sorigny.A
cette occasion, Le Grand Maistre Gilles Mosset a remis un
chéque de 1500€ a Michel Catard qui représentait Francgoise
Tillier, présidente de la E.L.E. retenue aux Sables d’Olonne
pour le départ du Vendée Globe.
Un grand merci aux membres de ce club service pour leur
gentillesse et leur altruisme. Nos remerciements et notre
reconnaissance s’adressent également aux Anysetiers venus
animer, avec nos bénévoles, durant trois semaines, notre
stand au village du Vendée Globe et tout particuliérement a
ceux de la Commanderie du Choletais des Mauges et du
Bocage vendéen. &

Les projets solidaires

Parce qu'ils sont des citoyens en quéte d'action.

q Yy q

Parce qu'ils privilegient la rencontre et |'échange.
q P

Parce que I'homme se construit dans le lien.

Parce qu'ils souhaitent se mobiliser pour la cause

que nous défendons.

Et..

Parce que nous avons apprécié qu’ils participent
a des challenges humains et sportifs extraordinaires sous
notre banniére.

Nous avons ensemble transformé leurs idées en projets
de solidarité.

1ls ont fait feu de tous bois pour financer leur action, en pas-
sant des méthodes les plus simples aux approches les plus
innovantes (Partenariat, sponsoring, mécénat, donateurs,
contrats de recherche, prestation, crowdfunding etc.). Leur
secret réside dans la persévérance.

Mais qui sont-ils?

o Guillaume: « L’Espoir dans les voiles.»

Faire le tour du monde a la voile est un réve qu’il réalise en
équipe, en défendant une cause qui lui tient a cceur. Il sou-
haite a travers ce voyage inviter les gens a vivre leurs réves,
sensibiliser au don du sang et de la moelle osseuse.

o
T Llespoir dans les voiles

"; ,,d, L TOUR D MOMDE PO VASCRE LA LEUCEMEE

o Gwenaél: «Un pas vers la guérison »

1l s’est élancé de Saint-Jacques-de-la-Lande (Ille-et-Vilaine)
pour 1000 km a pied vers Saint-Jacques de Compostelle, pres
d’un mois de marche a raison de 35 km par jour. Son défi:
apprendre sur lui et aider d’autres a faire un pas vers la
guérison.

e Jérome: « Un océan a la rame pour vivre une aventure »
La Traversée Bigood

Il va traverser I’Atlantique a la rame, du Sénégal a la Guyane.
Un défi a la fois humain et sportif,4 000 km en solitaire, sans
escale, ni assistance. Le départ est prévu le 10 décembre 2017.

e Abdallah: «le marathonien de I'espoir »

10 marathons en 14 mois! Son défi sportif n’a d’égal que sa
grandeur d’ame. En courant, il contribue a réaliser le réve
d’enfants atteints de leucémie.

@ Joél: «Défis pour la vie ou la traversée du désert »

Il a participé au « marathon des sables » : une compétition qui
se déroule dans le Sud marocain en autosuffisance alimen-
taire. Cette épreuve a la réputation d’étre I'une des courses les
plus difficiles au monde.

e Yann: «La team Jacquotte »

Leur projet: la « Breiz 4L » s’aligner en équipe sur les 24h en
4L a Montauban de Bretagne,afin de véhiculer les couleurs et
le message de la FLE.

e Renaud Labrunie

1l a effectué 1 000 km en tricycle couché. Il se prépare a réali-
ser un nouveau défi en 2018. Le départ se fera du Danemark,
puis I'Allemagne, les Pays Bas, la Belgique et la France ; envi-
ron 2250 km.
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e Ivain et Rodolphe: « Gazelles and men rally»

1ls vont participer a une course d’orientation qui se déroule
au Maroc. Cette compétition internationale nécessite de
nombreuses qualités humaines et sportives.

GAZELLES
& MENRALLY

lls agissent au service de la solidarité.
lls contribuent a changer la vie des malades.

Et..

Nous sommes persuadés que leurs expériences
vont embellir la leur.

Merci a eux pour les supers liens que nous avons créés.



Le Vendee Glode

Le Vendee Globe,

une formidable aventure
hors du commun

N ous n'oublierons pas nos questions, nos hésitations et
nos incertitudes quand le Groupe Quéguiner a proposé
a la FLE de s’associer, grice a son partenariat voile, a la
course mythique du Vendée Globe, I’Everest des mers.
Mais nous n’oublierons surtout pas notre bonheur et notre
grande satisfaction d’avoir partagé les moments forts de cette
course : les préparatifs, notre stand sur le Village du Vendée
Globe aux Sables d’Olonne pendant trois semaines, le départ
de la course et surtout 'arrivée de Yann Eliés le 25 janvier 2017.
1l prend la 5¢ place et est premier des bateaux classiques sans
foils, aprés 80 jours 03 heures 11minutes en mer. Un trés
grand bravo a Yann et merci pour son soutien! Et que dire de
son arrivée ! Tous transis, mais si fiers de notre héros!

Fiére d’avoir été «embarquée » a bord de cette extraordinaire
aventure sportive et humaine, au nom de toutes les équipes
engagées, Francoise TILLIER, présidente de la FLE, nous a
transmis son message :

«Pour mener a bien ce combat auprés des malades, nous
avons besoin de tous les acteurs, porteurs d’espoir : bénévoles,
familles, équipes médicales, chercheurs, sportifs, partenaires
Et nous remercions particuliérement Claude Quéguiner, sa
famille et le Groupe, pour ce projet fédérateur et solidaire »

Le Vendée Globe a été aussi une chance extraordinaire de par-
ler de nous, de valoriser le travail des bénévoles. Fiers aussi de
notre stand, en grande partie agencé grace a nos partenaires
(Groupe Quéguiner, Fly, ICI) 93 bénévoles s’y sont relayés pen-
dant 3 semaines représentant ainsi I'équivalent de 300 jour-
nées de présence. Des bénévoles de I'ordre international des
Anysetiers sont venus préter main forte a la Fédération. Merci
a Jean Francois et toute son équipe de la « Commanderie du
Choletais, des Mauges et du Bocage Vendéen ».

Grice a des partenaires généreux, nous étions bien identi-
fiables, équipés de polaires et de «bodywarmer »

Nous avons proposé a la vente de nombreux objets : pommes
de Touline (Merci Christophe), des peluches Mousty, des sacs
«L'aventure partagée » (Merci Mme JAOUEN de Esprit Voile et
«Spadium »),des carnets de recettes (Merci Nicolas et Soléene
de LA BUTTE et Michel LE, photographe).

De nombreuses animations ont également attiré les visi-
teurs: les sculptures de Michel, les peintures de Thibaut (créa-
teur de Mousty), les nceuds marins de Christophe et Laurent,
des séances de maquillages de Virginie et Marie Jo et bien stir
les dédicaces de Yann.

Au-dela de la recherche de dons ou recettes,'objectif de notre
présence a été aussi de rencontrer des anciens malades, leurs
familles et de favoriser 1a mise en place de nouvelles associa-
tions ou antennes, dans des régions ou nous n’étions pas
encore présents; ceci afin de privilégier un contact, un sou-
tien et une écoute au plus prés des malades.

Elaborer ce projet, étre présents sur le village du Vendée Globe,
vivre ce temps fort mobilisateur et fédérateur tout celaa pu
se concrétiser grace a de nombreux partenaires.

Nous tenons a tous les remercier de leur engagement a nos
cOtés, donnant ainsi de la force et du dynamisme a notre

combat contre la leucémie.Tous les citer ici s’avére une tache
difficile mais une mention spéciale a la Société Velux, a 'en-
treprise Le Saint, Nature et Cie,’'Hermine Gourmande, I'as-
sociation des peintres Olonnais...

Et un immense MERCI, du fond du ceeur, a notre chef d’or-
chestre Béatrice Vielle Carré sans qui ce projet n’aurait pas
abouti! Béatrice a mis a profit ses compétences de manager,
de webmaster, de diplomate, de gestionnaire de projet et tant
d’autres qualités de rigueur et d’organisation, en lancant et
relancant les sponsors potentiels, usant de sa délicatesse et
de son savoir-faire en matiére de communication,décrochant
ainsi des rendez-vous, des partenariats, des dons divers
notamment en matiére de «goodies ». Grace a Béatrice,sur les
conseils avisés et précieux de Mickaél,du Groupe Quéguiner,
(Merci Mickaél), nous avions un stand et des objets promo-
tionnels a la hauteur et bien au-dela de nos ambitions.

Bravo a NEELA qui est venue avec Maman et Papy remettre
son dessin a Yann et a la FLE ( dessin de la couverture).

Et les malades dans toute cette aventure ? Cette course autour
du monde a permis a un certain nombre de s’évader, de réver
a des jours meilleurs, loin de la maladie et nous retrouvons
les mémes valeurs dans la voile que dans notre combat : tou-
jours lutter, ne jamais renoncer, garder ESPOIR. Et gardons
a l'esprit que nos actions, au travers de cette opération bien
médiatisée, répondent a nos objectifs d’aide et de soutien aux
malades et a leurs familles. &

Quelle belle solidarité!
Seul on va plus vite, ensemble on va plus loin!
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Ecole Morvan CHRU Brest
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Depuis de nombreuses années, la Fédération Leucémie
Espoir accompagne I’école des services de pédiatrie du
CHRU Morvan a Brest. Elle apporte son soutien dans I'achat
de matériel informatique, de manuels scolaires pour les
enfants hospitalisés en secteur stérile et propose aussi des
rencontres ou des participations a des événements
nautiques.

Ainsi,le 15 juillet 2016,a 'occasion des fétes nautiques de Brest,
le navigateur Yann Eliés, skippeur du voilier Quéguiner-
Leucémie-Espoir, est venu rencontrer de jeunes malades dans
le service de pédiatrie spécialisée. Ce fut 'occasion d’échanger
autour de la course du Vendée Globe a laquelle allait participer
le sportif. Aux questions sur la vie en mer et sur le bateau, Yann
a répondu chaleureusement en se mettant au niveau des
enfants concernés. Des paralléles ont été établis entre le com-
bat contre la maladie et la lutte contre les éléments en mer.

L'aprés-midi, c’était au tour d’anciens malades dgés de 14 a 19
ans d’embarquer pour une sortie en rade sur le voilier géant
parmi les navires de la féte. Un grand moment d’évasion sous
un soleil resplendissant, moment que Yann a promis de
renouveler avec les enfants rencontrés le matin.

En novembre, I'école des services de pédiatrie recevait le kit
pédagogique consacré au Vendée Globe. Il a permis de suivre
la course tout en approfondissant plusieurs disciplines sco-
laires - géographie, océanographie, sciences, astronomie, his-
toire - sans oublier les informations autour du quotidien en
mer du skippeur. Une facon ludique d’aborder les apprentis-
sages scolaires.

Parailleurs, grace au don de I'équipe du COCELIC,l’école a pu
investir dans du matériel pédagogique spécifique et dans des
manuels actualisés aux nouveaux programmes du collége.Il
faut observer le plaisir aveclequel les petits éléves manipulent
les personnages des Alphas et entrent ainsi progressivement
danslalecture! &
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Un grand merci a la Fédération Leucémie Espoir et a ses
partenaires pour cet accompagnement dans notre enga-
gement professionnel.

|.a vie des associations
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LEUCEMIE ESPOIR 06

L’antenne Leucémie Espoir 06 reste a jamais fidéle a la
Fédération Leucémie Espoir. Par nos relations, nous pou-
vons venir en aide a de nombreux patients atteints de
leucémies ou de maladies du sang et a leurs familles.

Ce fut le cas encore cette année et nous sommes fiers d’avoir
pu donner, par notre bénévolat et nos attentions particu-
lieres aux plus atteints et démunis, le secours, 'écoute face
aux problémes de déplacement de la famille pour étre auprés
de leur malade. La présence de 1’étre cher en approche de
greffe, ou pendant et aprés cette derniére nous apparait fon-
damentale pour le moral du patient.

Nous pensons a I'heure ot j’écris ces mots, a Maya, 25 ans qui,

le mardi 29 aofit, va recevoir sa greffe aprés une longue et
difficile attente. Egalement a Chantal qui fait face a de nom-
breux problémes de thérapies et d’effets indésirables.

Nous leur apportons le soutien moral comme elles osent nous
le demander dans les moments les plus difficiles. Mon expé-
rience, celle d’avoir cotoyé la Fédération pendant 9 ans en tant
qu’association, me permet de répondre au mieux aux besoins
de ces ames parfois désorientées et anxieuses. Avec la
Fédération et sa Présidente Francoise Tillier et des associa-
tions affiliées, nous ceuvrons comme nous I'avons toujours
fait, dans le sens de 'entraide, de 'amour de chacun et de
I'espérance.

J’adresse a tous les patients et a leur famille 'expression de
ma trés haute considération en leur rappelant que Leucémie
Espoir reste a leur coté.

Une photo de Maya dont le sourire nous prouve a quel point
nos interventions lui apportent de ’aide morale dans les
moments angoissants qu’elle traverse.

Nous remercions également notre fidéle Amie Marie Zegers
qui chaque année offre son don financier par la vente de ses
ceuvres. Nous 'admirons pour son attention et sa grande fidé-
lité a I'entraide Leucémie espoir. &

Michel Anthoine,
Antenne Leucémie Espoir 06 Nice-L'Escarene
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LEUCEMIE ESPOIR 18

Groupama Rhone-Alpes Auvergne et Leucémie Espoir 18
s’associent pour soutenir les malades de I’hépital de
Bourges.

aul-Etienne Devoucoux, en tant que Président de la
Fédération départementale du Cher a remis un chéque de
1013 € a Mireille Bourcier, Présidente de LE 18, suite a la
balade organisée le 3 juin 2016 a Dun-sur-Auron.
Une action de cceur,que Groupama renouvellera le 5 Juin 2017,
a Charly.

Suite a un contact avec Mickaél Pactat, Président de
L’Association En Mémoire de Brigitte Chemel, LAEMBC,
qui vient en aide aux malades atteints de tout type de can-
cer,un don de 3 000 € a été remis a LEUCEMIE ESPOIR 18,
le 17 décembre 2016, en présence de membres des conseils
d’administration des 2 associations.

Un grand merci a LAEMBC qui compte poursuivre son parte-
nariat avec LE 18 dans le cadre d’une convention.
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CONCERT @ Le chanteur s'est produll hier au théire Jecques-Coeur

Hervé Vilard pour la bonne cause
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Concert d’Hervé VILARD, le 27 octobre 2016

au profit de LE18

Hervé Vilard originaire du Cher a répondu trés favorablement
anotre demande de représentation au théatre Jacques Coeur
a Bourges.

Le concert a connu un grand succes, I'artiste ayant encore de
nombreuses groupies; et grice a la remise de son cachet,la
manifestation a rapporté 2013.62 €.

Un grand merci a cet artiste généreux et a son équipe.

Assemblée Générale, le 18 Mars 2017 a Sancoins

Une trentaine d’adhérents se sont réunis afin d’assister a la
présentation du bilan moral 2016 exposé par la Présidente
Mireille Bourcier, du bilan financier exposé par la trésoriére
Patricia Foucrier, et de 'actualité de la Fédération relatée par
Michel Catard, administrateur et vice-président de la
Fédération.

Le pot de 'amitié a cloturé ce moment convivial.

Cette premiére année de I'association LE 18 a été riche en
évenements et contacts qui vont assurer pour 2017,la possi-
bilité de nombreuses aides aux malades, grace a I'excédent
financier dégagé.

Par ailleurs, un don a la recherche de 3 000 € a été voté a
l'unanimité suite a 'affectation du résultat 2016.

Merci a 'ensemble des membres du conseil d’administration
et aux adhérents sans qui rien ne serait possible. &
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Peu de manifestations cette année, mais beaucoup de sou-
tien et d’entraide de la part de LEB 21 envers des familles
et des amis frappés par la disparition d’étres chers.

Tout d’abord, quel bonheur d’avoir pu offrir a deux adoles-
cents du Bocage de Dijon : Elina et Gauthier, une semaine
de croisiére a Brest avec la formidable équipe de «A chacun
son cap ». Leurs visages ravis sur les photos et les remercie-
ments des familles nous ont vraiment touchés.
Le témoignage de Gauthier Decouture, 14 ans, atteint de
la maladie de Crohn: le Dimanche 28 aotit 2016
«Ce qui est dit a bord, reste a bord ! »
Voila ce que j’ai dit & mes parents! A
T'arrivée, une petite pression qui s’est
vite dissipée grace a I'équipage, le pay-
sage et des liens qui commencent a se
créer...
Chaque jour une nouvelle aventure,de
nouveaux paysages et des belles ren-
contres (je faisais partie du seul voilier
qui a vu des dauphins en Bretagne!).
3 Une expérience a recommencer si
possﬂ)le' Elle permet a des enfants qui sont ou ont été
malades d’oublier leur maladie, leur souffrance et tout le
reste! Je tiens a remercier Nathalie pour ce voyage inou-
bliable ! Merci Nathalie!
Un soutien financier a été apporté également a 8 familles
d’enfants hospitalisés et nous espérons faire mieux I'année
prochaine.
Ensuite, il faut rappeler que les membres de LEB21 ont vibré
avec Matéo Lepetit, ce jeune grenoblois de 16 ans, qui a porté
le flambeau de la guérison de la leucémie pendant quelques
mois, griace a un nouveau protocole d’'immunothérapie de
Boston.
Hélas, en septembre, sa lumiére s’est éteinte sur terre pour
laisser place a un rayonnement permanent dans nos coeurs,
puisque le combat de Matéo n’aura pas été vain; il nous a
donné des ailes pour continuer a se battre et trouver des solu-
tions.C’est grace a lui et a sa maman, Evelyne, que nous étions
allés interpeller les pouvoirs publics et notamment les 2
députés de Cote d’or, pour qu'un processus de partenariat avec
les compagnies aériennes soit envisagé, afin de faciliter les
allers-retours, si onéreux Boston / Paris pour les prochains
candidats du fameux protocole américain. Toujours aucune
réponse de la ministre a la lettre envoyée par I'un des
députés...
Maintenant, un petit retour en arriére pour évoquer le ven-
dredi 16 mars, «la journée de sensibilisation a la leucémie »
qui fut un réel événement au lycée sportif Jean Marc Boivin,
dans lequel j'exerce. Un diaporama explicatif des 2 types de
leucémie, passé en boucle toute la journée,accompagné d’'un
quiz,avec des cadeaux sympathiques a la clef (comme places
de spectacle, de cinéma...etc) ont permis une réelle prise de
conscience de cette maladie.
Un chéque de 200 € de la MDL (Maison des lycéens) a été
offert a 'association, suite a la vente de boissons chaudes pen-
dant cette journée de solidarité. Cette expérience va d’ailleurs
se renouveler dans quelques semaines, car le lycée est deman-
deur et maintenant partenaire de LEB 21.

Que tous les acteurs de cette démarche humanitaire en soient
remerciés ici, tout comme ceux qui ont contribué a «la quéte
pour la Recherche contre la leucémie » qui s’est réalisée le
lendemain, dans la galerie marchande de Carrefour Grand
Dijon et dans mon ancien lycée, a I'initiative de Véronique et
Lydie entre autres. MERCI encore !

La fin d’année 2016 fut terrible pour mon lycée actuel, puisque
quatre personnes (collegue, compagnon et enfants de collé-
gues) ont disparu subitement par accident de la route et mala-
die telle que la méningite foudroyante et la leucémie.

L'idée de la création « d’un groupe de paroles LEB 21 » avec une

psychologue attitrée, est donc devenue une vraie nécessité,

puisque la parole libére. Nous vivons maintenant au quoti-
dien les paroles de M André Malraux : « toute douleur qui
n’aide personne est absurde...» et celles de notre devise «on
a tant a partager!»

Heureusement les beaux jours reviennent et avec eux son
cortege de plaisirs, comme la merveilleuse semaine en
Andalousie de mars 2017, que «1’équipe andalouse » dont je fais
partie,a mis en place pour conjurer le sort et ¢ca marche!

Chevigny-Saint-Sauveur: sept cents lycéens sensibilisés
sur la leucémie le 11 Mars 2016

A Toccasion de la journée de 'Engagement, 'association
LEB21 (Leucémie Espoir Baptiste 21), fondée en 2011 par
Nathalie Brocard professeur d’espagnol au lycée Jean Marc
Boivin, a organisé une journée d’informations sur laleucémie
et ses traitements auprés des sept cents éléves et du person-
nel de I'établissement. b
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omme nous 'annoncions déja dans la derniére édition,

I'année 2016 a été marquée par le départ d’André Civray,
le président fondateur de notre association. Lui rendre hom-
mage une fois de plus est primordial car combien son ceuvre
et son parcours furent pour tous les Finistériens un exemple
de courage et de pugnacité. Merci André!

Un heritage

De sa part, et de la part de Jean Paul Quéré qui lui a succédé
ala présidence de ’ACS, nous avons re¢u un bel héritage,dans
la lutte contre la maladie ; héritage que nous avons a coeur de
faire fructifier pour apporter toujours le petit plus qui rendra
moins pesantes les longues heures et la douleur, lors des hos-
pitalisations et au-dela ainsi que le réconfort aux familles
tant éprouvées.

Pour illustrer les différents événements et manifestations
qui réunissent les forces vives de I'ACS et permettre ainsi de
prendre la dimension de la vitalité de notre association, lais-
sons la parole a Jean Paul Quéré, président de 2011 a 2017:
«Ce qu’est 'ACS? UN CAP, UNE FLAMME, UN ESPOIR.

En amont, toutes ces manifestations organisées par nos
relais, mais aussi a notre profit, qui animent le territoire du
Finistére et de Trégor et rencontrent un succés populaire
incontesté au service d’une cause qui est juste et qui nécessite
cette mobilisation.

En aval,avec tout ce que nous pouvons apporter de plus beau,
de plus cher, parfois de plus urgent aux malades et aux
familles sans contrepartie : cette présence humaine des béné-
voles, ce toit qui héberge pour le temps nécessaire les proches,
cet accompagnement symbolisé par les deux prénoms Céline
et Stéphane.

Oui, que de chemin parcouru depuis plus de trente ans, de
débats,de discussions, de choix, d’orientations mais avec tou-
jours 'obsession de 'accompagnement du malade et de 'amé-
lioration hospitaliére.

Maintenir le cap: cet objectif doit nous réunir dans notre
association,comme le malade qui a toujours pour horizon le
cap de la guérison, méme si la trajectoire pour y parvenir n’est
pas simple et linéaire.

Entretenir la flamme: c’est pour tous les bénévoles la moti-
vation qui justifie notre engagement. Pour le malade cette
flamme est parfois fragile, elle vacille mais elle doit résister
a tout ce qu’elle subit pour briller encore plus fort apres la
guérison.

Garder l’'espoir: Cest la devise de notre association, ce mot
et tout ce qu’il représente doit nous accompagner tous les
jours, malades et bénévoles pour toujours, maintenir le cap,
entretenir la flamme et garder l'espoir.»

Un passage de témoin

Au début de I'année 2016, Jean Paul Quéré a souhaité cesser
ses fonctions de président et Monique Guéguen a accepté
cette grande responsabilité en la qualifiant de passage de
témoin,dans la continuité de I'ceuvre des anciens présidents.
Voici un extrait de son allocution prononcée a la suite de son
élection:

D
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«C’est un long cheminement ponctué de rencontres qui m’a
conduite a cet engagement....Cette responsabilité, cet enga-
gement, je veux les partager avec vous tous: vous les équipes
dynamiques et motivées au sein des relais, vous les associa-
tions partenaires et solidaires de notre combat,vous les pro-
fessionnels de la santé toujours soucieux de guérir certes
mais aussi de nous solliciter, vous les mécénes et donateurs,
vous tous ceuvrant avec nous pour le bien étre des malades
et de leurs familles.
Je comparerai volontiers notre action a un jardin partagé : les
deux André, épaulés par Annick et Jeanne, ont semé, relayés
au fil des ans par de nombreux bénévoles, les ouvriers de la
premiére heure comme Odile, Louis, Eric et tant d’autres récol-
tant ici et 1 le fruit de leur labeur, parfois dans la tempéte ou
face a des vents contraires mais toujours avec la méme déter-
mination a porter le flambeau de I'espoir et de la solidarité.
C’est toute cette histoire, cette aventure hors du commun que
je veux poursuivre ensemble, en lien et en harmonie avec la
FLE, tout en étant force de propositions et d’idées nouvelles,
écrire encore des pages inédites de notre belle association
connue et reconnue dans le Finistére voire bien au dela.
Aujourd’hui, c’est un passage de témoin et la transmission
d’un bel héritage. Merci Jean Paul pour tout le travail accom-
pli pendant ces 6 années de présidence.Tu as eu la lourde
tache de succéder a André et ce fut un défi, tant il était omni-
présent depuis la premiére heure. Toi aussi Jean Paul, tu as
pris ton baton de pélerin pour défendre tel dossier, négocier
des subventions ou encore t'impliquer dans la vie des relais
et aupres d’associations voulant nous soutenir, en structurant
nos partenariats. Pour tout cet engagement, merci...
Il nous reste encore beaucoup a faire,dans un esprit construc-
tif et solidaire, pour le plus grand nombre de malades et leurs
familles, en agissant pour donner de l'espoir.
Ghandi disait : “Quoique vous fassiez dans la vie, ce sera insi-
gnifiant mais il est trés important que vous le fassiez parce
que personne d’autre ne le fera.” Ensemble continuons le
combat, soyons tous semeurs d’espoir! ENSEMBLE,
gagnons face a la maladie!»

Afin d’illustrer nos actions ciblant nos objectifs principaux,
citons quelques exemples de réalisations ou manifestations.
Comme les autres années, il est impossible de tous les nom-
mer tant le travail sur le terrain pour combattre la maladie
est multiple et varié.

|"aide financiére directe aux familles

Sur la base d’un dossier initié et complété par les assistants
sociaux, nous avons répondu a plusieurs demandes pour une
somme de prés de 9000 €. Ces aides sont en nette croissance
et répondent a des besoins bien identifiés: perte de revenus
du malade, nombreux déplacements, arrét d’activité profes-
sionnelle de 'un des parents pour accompagner un enfant
malade, équipements au domicile suite a une greffe,garde de
la fratrie .

La mise a disposition d'un appartement
thérapeutique a Brest

En cours d’année 2016, I'association a signé une convention
avec Parentel afin de gérer son appartement situé au 14, rue
Glasgow, a proximité du C.H.U.Morvan, ainsi que pour béné-
ficier de leur maison d’accueil située au 14, rue Gambetta.
L'accés a ces logements est réservé aux familles de malades
hospitalisés en hématologie ou en onco-pédiatrie et la prise
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en charge des frais est assurée par I’ACS. Ce partenariat per-
met également de disposer des services d’écoute et psycho-
logie proposés par Parentel.

Des appartements de repos a Bénodet
et Font Romeu

Afin de permettre aux familles et aux malades de se ressour-
cer apreés des périodes de traitement,’ACS et 1a FLE ont éga-
lement investi depuis plusieurs années dans des
appartements de repos. Nous disposons ensemble de 3 appar-
tements: 14 Bénodet avec vue sur mer et 2 a8 Font Romeu avec
vue sur la montagne.

L'amelioration des conditions d’hospitalisation

Afin d’illustrer nos démarches visant a atteindre cet objectif,
nous mettons en avant pour cette année les initiatives
diverses et variées contribuant a faire des services d’hémato-
logie des hopitaux de Brest et de Quimper un lieu ot1 'on se
sent a I'aise et en confiance.

o Musicothérapie: L'intervention d’'un musicothérapeute
professionnel pour les patients en secteur stérile est tres
appréciée : 202 heures dispensées. Un piano numérique a été
financé pour I'espace malades et familles.

o Soins de confort : Renouvellement de notre aide aux soins

de massages relaxants & réflexologie plantaire.

e Café Croissants: A Brest, 'expérience de relancer le
café-croissants a été tentée. La formule, avec une rencontre
un samedi matin par mois ne semble pas répondre a un réel
besoin ou alors n'est pas adapté aux habitudes des familles.
Dans un second temps, nous allons proposer des perma-
nences genre « gotters rencontres » en semaine.

Le troisiéme samedi de chaque mois, au CHIC de Quimper,
organisé par les Relais du Pays Glazik et Quimper. En
moyenne 6 a 15 malades ou parents présents. Chaque mois un
théme (crépes, galettes des rois, soupe de potiron, fleurs etc.)
avec une salle décorée en fonction des saisons. C’est un
moment de convivialité, d’échange et de partage.

~)
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Estelle nous en parle avec beaucoup d’émotion et de
conviction:

«Je suis Estelle L.,j’ai 31 ans.En 2011, 0n m’a diagnostiqué une
leucémie aigiie lymphoblastique, pour laquelle j’ai été soi-
gnée a Brest. C'est au cours de mes hospitalisations répétées
que j’ai eu connaissance de l'existence du café croissants.
Résidant sur Quimper, j’y ai pris part dés que mon état de
santé me le permettait.J’y ai trouvé une réelle bouffée d’oxy-
gene et de chaleur. Durant ma maladie, je me suis sentie seule,
je ressentais le besoin de rencontrer d’autres malades pour
partager nos expériences et nous soutenir mutuellement.
Dans le cadre des hospitalisations, ce n’était guere possible.
Le café-croissants m’a permis de m’ouvrir petit a petit aux
autres, de ne pas rester isolée socialement tout au long de
cette épreuve. Alors que je m’étais beaucoup repliée sur moi
méme, griace au Café-Croissants et a ’'ambiance chaleureuse
qui y régne,a Marie Agneés et aux bénévoles, investis, accueil-
lants, disponibles et a 'écoute, je suis parvenue a communi-
quer, a parler de mes ressentis par rapport a la maladie, mais
pas seulement.

Le Café-Croissants se veut joyeux, convivial, humain, soli-
daire ; on y parle de tout librement. On y tisse des liens forts
qui dépassent ceux de la compréhension de la maladie.Ony
féte également nos anniversaires,'épiphanie,la chandeleur,
le repas de Noél etc., ce qui rend nos rassemblements
agréables et conviviaux. Nous sommes un petit groupe a reve-
nir trés souvent et nous avons plaisir a nous retrouver et a
échanger ensemble.

Le Café-Croissants m’a apporté une aide morale précieuse,un
soutien ; grice a ces rencontres entre autre, aujourd’hui je
vais de ’'avant. Je m’y sens bien, c’est pourquoi 5 ans apres,
en rémission compléte, je reviens dés que possible avec un
réel plaisir! Le Café-Croissants est le reflet de I’Association :
Vie et Espoir!»

e Equipement: Projet de WIFI en hémato service de jour a
Quimper et en secteur stérile a Brest avec ’achat d’ordina-
teurs portables pour chaque chambre.

e Divers: Remise de livres en pédiatrie, de bons cadeaux a
Noél.

Pour tenter d’illustrer au mieux les activités des 12 relais
et des 60 manifestations annuelles, voici un péle-méle de
manifestations et photos de nos relais et des associations
partenaires.

S’il fallait citer une action solidaire en particulier, nous choi-
sirions celle du collége Le Flem a Pleumeur Bodou (22). Une
fois de plus, ils ont fait preuve d'une grande fidélité en orga-
nisant leur traditionnel cross de solidarité pour la 72 année
consécutive. Plus de 500 jeunes coureurs (collégiens et éléves
du primaire) n'ont pas ménagé leurs efforts pour courir mais
aussi pour se faire parrainer, et ainsi récolter une somme
record de prés de 8000 € de dons! Un trés grand merci a
Caroline, aux professeurs et a tous les acteurs de ce
rassemblement.

Et’aventure ne s’arréte pas la car la classe de 3°3 de ce méme
college, avec leur professeur de francais, ont mené un projet
d’envergure : «Je cours pour toi» en rencontrant des jeunes
malades en rémission. Le « Plateau des Capucins» a Brest a
accueilli leurs échanges dans la plus grande simplicité. Leur
courrier de remerciement est éloquent :

«Quelle belle journée nous avons passée ce vendredi! Nous
vous remercions mille fois d’avoir organisé cette rencontre
avec Pierre,Léna et Ludivine. Nous appréhendions un peu de
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nous retrouver devant ces nouveaux copains. Nous avions
imaginé une rencontre plus pesante, empreinte de senti-
ments complexes et de questions maladroites. Mais peu de
mots sur la maladie ont été partagés parce qu’aucun de nous
n’a ressenti ce besoin pour rentrer en contact sincére avec
nos amis. De plus, le lieu des Capucins a participé a la magie
et la simplicité de ce moment : grand, ouvert, vide, et lumi-
neux, cet espace nous attendait semble-t-il et son piano nous
a offert le supplément d’ame.
Un grand merci a Steven d’avoir suspendu notre temps autour
de la musique et de nous avoir fait oublier quelques instants
que la maladie rode dans la vie. Il nous reste a vous dire que
le projet est relayé par nos camarades collégiens pour les
années a venir (t-shirt, mascotte etc.) nous leur avons
demandé de penser a vous tous...Encore un grand merci pour
cette journée pleine de spontanéité, de sourires et d’'union
que nous avons vécue. Vous serez toujours les bienvenus a
Pleumeur Bodou.» &
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Message du président et de la vice-présidente
ne nouvelle fois,’année a été riche en actions.
Nos remerciements ne seront jamais assez forts pour

décrire toute 'émotion et la satisfaction que tous ces soutiens

nous procurent.

Qu’ils viennent du privé, de la collectivité locale, du monde
du spectacle,du monde du football,de la famille, des amis, des
entreprises, il n’y aura jamais assez de mots pour décrire ces
initiatives et ces grands moments de solidarité.

A tous les soutiens, a tous les donateurs et a tous les béné-
voles, nous adressons notre sincére reconnaissance.

Merci de soutenir notre association, de faire vivre la mémoire
de Julien, de penser aux autres tout simplement.
Malheureusement, cette année 2016 ne s’est pas terminée
comme nous l'aurions souhaité. Les nombreux soutiens (dont
celui de notre association) apportés a Matéo n’ont pas suffi.
Nous voulons témoigner une nouvelle fois que son combat
contre la maladie a été remarquable.

Astoeialion
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Principales actions 2016

o Février: Soutien de I'entreprise C’PRO

Cette entreprise Grenobloise spécialisée dans les domaines
des systémes d’impressions, d’'informatiques et de télécoms,
soutient réguliérement des associations en dotant celles-ci
de matériels informatiques. En 2016, notre association a été
choisie par C’PRO pour une dotation de vingt PC portables.
Ces PC ont été redistribués par nos soins, a des enfants lors
d’une conférence sur la mucoviscidose (pour une partie, en
février 2016) et a des enfants de centres hospitaliers de la
Loire (via Ceeur Vert) lors du tournoi de football (pour I'autre
partie, en juin 2016).

e Mai: Course a pied

C’est la 7¢ édition de la course pédestre de St-Paul de Varces,
suivi d'un repas et d’'une animation musicale placés sur le
théme de I'Italie avec la troupe de Luigi Zaza.Tous les records
ont été battus cette année, avec la participation plus de 200
coureurs et 350 repas servis. Cet événement est maintenant
bien ancré dans les animations du village et de la région
Grenobloise.

e Juin: Tournoi de football

C’est la 7 édition du Challenge Julien. Un trés beau tournoi
de football a réuni vingt équipes U13 venant de toute la région
Rhone Alpes. Avec la participation de ’Olympique de
Marseille, de ’AS St Etienne et de ’Olympique Lyonnais, ce
tournoi organisé avec le club de Julien ('OC Eybens) est un
merveilleux rendez-vous pour les amateurs de football. La
solidarité,la mémoire, le respect et la bonne humeur sont les
points clés de la réussite de cet événement qui a réuni pres
de 1200 spectateurs. Les soutiens recus par Rolland Romeyer
(Président de St Etienne), par Laurent Battles (footballeur pro-
fessionnel et parrain de I’association) et par tous les clubs
régionaux sont remarquables. Ce jour-1a,le coup d’envoi des
matchs de gala U15 (entre Marseille, Lyon, St Etienne, GF38 et
Eybens) a été donné par Matéo, de retour des Etats-Unis, suite
aux traitements.
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Nous remercions les Copains de Julien qui sont présents
chaque année pour lui rendre hommage.

e Juillet: Soutien des Sapeurs-Pompiers

Les Sapeurs-Pompiers de Grenoble et de Seyssinet relancent
le grand bal populaire du 14 juillet. A cette occasion, ils
mettent a ’honneur une association. Avant le bal et le feu
d’artifice, de nombreux stands d’animations et d’informa-
tions pour enfants et adultes sont mis en place en plein cceur
de Grenoble toute la journée. Cette année, notre association
a été désignée.

BRI
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e Septembre: Spectacle Star 80

La troupe Magic’ Voice de Thierry Perdigon réalise un spectacle
extraordinaire au profit de notre association, dans la trés belle
salle de La Vence, au Fontanil prés de Grenoble. Chants et
danses, sur le théme des années 80, ont enflammé les 400 spec-
tateurs (salle pleine). Quelle belle union entre les plus jeunes
et les «nostalgiques de la musique des années 80 ».A cette occa-
sion, I'association a remis un chéque de 10 000 € a la FLE, au
profit de la recherche, en présence de Mesdames Yvette
Reveillard (trésoriére FLE) et Francoise Tillier (Présidente FLE)
et du Professeur Michallet de Lyon. &
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PARI REUSSI POUR LE CHALLENGE AMELI !

Le challenge ameli, c’est 7500 euros reversés & |'association ILOE 44 pour soutenir les
personnes atteintes de maladies du sang et aider les familles dans cette épreuve.

Initié en septembre 2016, le challenge ameli a su transformer l'action 33 du projet d'entreprise « Faire de

chaque salarié un ambassadeur du compte ameli » en action solidaire.

Prés de 7500 comptes ouverts

Souvenez-vous, le challenge ameli était fondé sur un principe simple : @ chaque ouverture de compte, la
direction s'engageaqit & reverser 1 euro @ l'association ILOE 44. 130 comptes ont été créés grace a la
mobilisation des collaborateurs. Puis, en ouvrant le challenge aux assurés et employeurs du département, ce
chiffre a été multiplié par 10 chaque semaine et au total 7311 nouveaux comptes ont été ouverts |

Une remise de don officielle

Annie Desmars, qui a obtenu le plus de bulletins d'adhésion en interne, a remis jeudi le chéque a l'association
ILOE 44, en présence d'Anne Elan, maman de la petite ILOE et présidente de l'association, de la direction, des
référents ameli et des participants du groupe de travail « Faire de chaque salarié un ambassadeur du compte

ameli =.

C'est la premiére fois que nous vivons un fel parfenariaf avec vne enireprise. Nous sommes irés fouchés par

cet élan de solidaniité ef surpns avssi. Nous avons encore auvjourd'hur duv mal @ y croire ! Le challenge ameli a
permis de faire connaifre nofre association. Beaucoup de personnes nous ont sollicités en nous demandant
comment nous aider lorsquils avaient défa un compie ameli ! les spois radios onf aussi éfé frés efficaces.
Neous remercions sincérament toutes les personnes de la CPAM qui se sont mobilisées.

Ce don de 7500 euros va pariiciper & la mise en place de 3 projefs : ’,
- Souviien aux recherches médicales sur les maladies dv sang et plus spécifiguement sur les levcémies

- Achat de matériel pour les enfants de lo pédiafrie dv CHU de Nanies (rableites, jouefs, kifs
pédagogiques...)

- Mise en place d'un projet en direciion des adulfes soignés auv CH de Saini-Nazaire, témaigne Anne Flan
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Le Mot du Président

A quoi sert un ceeur qui ne bat que pour soi?

ans ce monde ot 'on regarde de moins en moins 'autre,

dans ce monde ot 'on entend de moins en moins l’'autre,
merci a vous bénévoles, adhérents et donateurs de nous
accompagner sur le chemin de I'espoir. Votre générosité nous
permet, encore et toujours, de redonner un sourire aux
patients et a leurs familles, en leur accordant un soutien phy-
sique et moral. Merci pour votre savoir faire et votre savoir
étre. Michel Verger

Assemblée générale du 2 mars 2017
a Chalonnes sur Loire

Cette année, notre assemblée générale s’est déroulée dans la
Salle du Layon a Chalonnes sur Loire, salle généreusement
mise a notre disposition par 'équipe communale.

Faisant suite a I'allocution de bienvenue, aux rapports d’ac-
tivités et moral, quelques orientations souhaitables pour 2017
ont été évoquées:

e Maintenir I'existant encore et toujours:

- Actions vers les malades et leurs familles.

- Soutenir plus que jamais la recherche.

e Confirmer et augmenter:

- le nombre d’ateliers d’art thérapie.

- le nombre d’animations de lecture en chambre.

e Equiper la totalité des chambres en vélos
d’appartement:

Ceci en réponse a la demande et aux dons de Madame
Maisonneuve et de sa famille (en cours de réalisation).

o Améliorer, pour ne pas dire créer notre communication
sur internet.

o Renforcer notre maillage départemental, par la création
de points relais, insuffisants a ce jour.

Nous souhaitons la bienvenue et adressons un merci a Alain
pour 'ouverture de celui de Doué en Anjou.

Cette assemblée fut aussi un moment d’écoute et de sensibi-
lité lors des interventions:

- de Francoise Tillier, présidente de la FLE

- d’Amélie Barette-Lefieux, kinésithérapeute

- d’Aurélie Maigret, socio-esthéticienne

- de Valentine Tourmetz, arthérapeute

- de Maryse Pauleau et Dominique Huet, comédiens
lecteurs

~)
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Animations realisées par Leucémie Espoir 49

en 2016

e Randonnées pédestres de L'espoir

C’est un ravitaillement nécessaire pour se ressourcer a
mi-chemin, un verre de 'amitié a 'arrivée, une trés belle
matinée avec le sourire de Clotilde et Robert.

e Loto de St Macaire en Mauges

Grace a de généreux sponsors et a la qualité de 'animation,
650 personnes ont participé a cet aprés-midi convivial. Merci
a nos partenaires, des mercis particuliers a Monsieur Nivot
et Monsieur Godineau.

@ Soirée Cabaret

Soirée limitée a 350 personnes, composée d’un bon diner et
d’un spectacle pleinement réussi. Merci a Agathe,Jean-Pierre,
Sandrine, Rosalie, Sandra, Anthony, Tom, Lowen, Aline,
Mélanie, Joél, Héléne, Alain, Karl, Alfredo, José, L'équipe de
I'Espace Del Mayor, Troupe du Puiset doré et a nos sponsors.
Merci a tous les bénévoles qui ont ceuvré pour la réalisation
de ces animations.

Manifestations au profit de Leucémie

Espoir 49 en 2016

e Théitre du May sur Evre

La compagnie de théatre du May sur Evre,l'espace Del Mayor,
est le fruit d'un partenariat entamé il y a plus de dix ans.
Chaque année, nous retrouvons la générosité de Christian
Maudet et de toute son équipe. Traditionnellement, la com-
pagnie reverse chaque année une partie des bénéfices de ses
deux premiéres représentations a notre association. Merci a
eux de nous apporter, en plus, un agréable moment gréce a
leur spectacle.

e Tarot

Daniel Tijou,accompagné des joueurs, s’est encore évertué a
organiser ce tournoi baptisé « Challenge Gaston ». Ils
répondent la, comme leurs prédécesseurs, a 'aspiration du
premier président Gaston Raimbault qui avait souhaité orga-
niser un concours tous les ans au profit de notre association.
Ce fut la neuviéme année consécutive, cachet d’une fidele
solidarité.
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o ASCDC Angers

Une équipe de copains, la passion du football, la création du
club, une équipe loisir un mot d’ordre « se faire plaisir» (tout
en gagnant bien sfir). Dans tous les cas, 'aventure sportive
est 13, encadrée d'une immense générosité. Merci a William,
a Etienne et a tous les autres.

e Team Pro Bike Endurance

Quatre mousquetaires Richard, Olivier, Stéphane et Thierry
dont les moteurs vrombissent contre la leucémie. Ces motards
reconnus, ont décidé de participer aux 24 H de Barcelone,
course tres exigeante pour les hommes et la mécanique. Sur
le circuit de Catalogne, de niveau international, nos quatre
sportifs se sont relayés toutes les heures en atteignant un peu
plus de 300 km/h dans les lignes droites. Merci a eux et a
toute leur équipe d’accompagnement d’avoir bouclé ces 24 h
au profit de notre association.

e Entraide Saint Francois

Discréte et généreuse, des démarches de solidarité, voila ce
qui caractérise cette association.

e Lion’s Club Angers Roi René

Depuis 2011, le Lion’Club d’Angers Roi René nous apporte des
aides ponctuelles. Cette année encore,les membres de ce Club
ont unanimement reconduit leur aide financiére contribuant
ainsi a la rémunération d’Aurélie, socio-esthéticienne.

e Anysetiers Angers

La Commanderie de I’Anjou et ses donateurs, toujours fidéles
a leur précepte, continuent a nous apporter aides et
contributions.

e Et aussi:

Merci au théatre de Montrevault sur Evre, Comité des fétes
de St Macaire en Mauges, Chorale Ocarina de St Barthélémy
d’Anjou.

Un remerciement tout particulier a la Fédération Crédit
Mutuel Anjou, qui pour 2016 et 2017 a répondu tres favo-
rablement a notre demande de soutien sur les soins de
support proposés aux malades. ¥
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Randonnée pédestre

Le Dimanche 9 Octobre 2016, Mathilde et Gilbert Le Squere
ont organisé une Randonnée Pédestre sur la commune de
Guidel (56). Deux circuits étaient proposés (12 et 6 kms envi-
ron) entre terre et mer avec passage le long du littoral guidé-
lois et sur l'arriére par la campagne guidéloise, sous une
météo trés agréable pour la saison.

Cet événement a permis de rassembler 240 personnes. Cette
sortie ne se ferait pas sans 'aide précieuse et organisée de
I'association Guidel-Rando pour 'encadrement sécuritaire.
Auretour, la pause traditionnelle café-chocolat et crépes a été
fort appréciée des participants.

Le bénéfice de cet aprés midi nature a permis de récolter la
somme de 1700 euros. La remise de cheque a I'association s’est
faite dans les locaux de la mairie de Guidel en présence de M.
le Maire de la commune toujours présent.

Soirée concert

Le Vendredi 3 Mars 2017, deux lycéennes, éléeves en Terminale
ST2S (Sciences et techniques sanitaires et sociales) au lycée
professionnel Marie Lefranc a Lorient (56) ont organisé une
soirée concert dans une salle municipale sur la commune de
Pluneret (56). Une centaine de personnes de tous ages ont par-
ticipé a cet événement, applaudissant 'engouement d’Océane
et Natacha, lesquelles se sont démenées sur tous les fronts pour
la réalisation de cette superbe opération.

ATlassemblée générale LE 56, les lycéennes ont présenté leur
projet « Promouvoir le bien étre du malade », cette épreuve
comptant pour le bac. Les jours suivants, nous les avons accom-
pagnées dans leur démarche auprés des classes primaires
Germaine Tillon de la commune de Pluneret ainsi qu’aupres
des collégiens de 3éme du collége Paul Langevin d'Hennebont
(56).Tous ces scolaires ont été particulierement touchés par
cette intervention.

Le bénéfice de la soirée a été positif : a I'issue du spectacle gra-
tuit, les participants ont été trés généreux. Natacha et Océane
ont ainsi pu remettre a I'association Leucémie Espoir 56, la
somme de 1520 euros. Lassociation remercie chaleureusement
les deux lycéennes pour leur beau geste de solidarité. &
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En février, nous avons organisé une soirée «couscous». Ce
fut un grand succés pour « une premiére ». Dans une
ambiance chaleureuse, nous avons pu réunir 130 personnes,
toutes guidées par un objectif commun : «aider les malades».

En mai, nous avons eu une belle surprise. Fabien, Cindy, Sam
et Aurélie ont participé a des courses a pied avec comme
objectif de récolter des dons en faveur de notre association.
Deux couples remarquables, dont la générosité est sans
mesure.

L’appel du 18 Juin chez Catherine et Laurent

Sur un rythme 80’s, nos charmants hotes ont voulu contri-
buer a aider notre association en organisant une soirée dan-
sante dont une partie de la recette a été offerte a notre
association.

En juin 2016, sortie en vélo des greffés de moelle osseuse,
organisée par Léonardo Magro (Hématologue au CHU de
Lille). Moment propice pour faire connaitre ’association et
partager du temps avec les greffés.

L'occasion également de faire quelques kilomeétres avec
Claudio Chiapucci « El Diablo » (champion cycliste).

En septembre, journée a Eurodisney pour une vingtaine d’en-
fants hospitalisés a Jeanne de Flandre. ALE 59 s’est chargée
de payer le transport.

Le 13 décembre 2016, avec 'aide de Madame Lemeret, édu-
catrice au service hématologie de Jeanne de Flandre, nous
avons distribué des cadeaux et des chocolats a une quinzaine
d’enfants hospitalisés a Jeanne de Flandre.

«DEFIS POUR LA VIE ou la traversée du désert »

En Avril 2017, J0él Cappelaere va défier son organisme et son
mental dans la traversée du désert marocain. Par sa partici-
pation au « marathon des sables », il veut aider notre associa-
tion dans ses objectifs de soutien aux malades et a leurs
familles.Traverser son propre désert pour aider ceux qui tra-
versent le leur.

Nous continuons de collaborer avec le CHU de Lille sur des
projets de soins de support:

Remise en forme, Socio-esthétique...

Nous aidons financiérement le service de greffes a maintenir
ces activités dont 'importance n’est plus a démontrer pour
accompagner les malades avant leur sortie et le retour a la
maison.

Notre association se fixe comme objectif de s’engager pleine-
ment, et selon ses ressources, dans tous les projets de soins de
support qui pourraient étre mis en place en vue d’améliorer
I'accompagnement des patients.

Cette voie thérapeutique est totalement complémentaire des
soins techniques. Elle offre un soutien qui s’avere appréciable
et attendu par les malades et leurs proches.Aider au renforce-
ment musculaire, permettre des soins esthétiques, redonner
du moral afin de faciliter la sortie et la convalescence a la
maison.

Pour l'instant, nous n’avons d’autre choix que de faire ces
actions au sein de ’hopital, mais 'objectif commun avec les
professionnels soignants est de créer un espace a 'extérieur.

Les Réunions mensuelles par Lydie PICOTIN,trésoriére
Depuis la création de ’Association Leucémie Espoir 59, les
membres se réunissent mensuellement.

Au début, nous n’étions qu'une poignée d’adhérents, les ren-
contres se déroulaient chez le président.

Dés lors que notre Association a pris de 1’essor, nous nous
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sommes retrouvés dans une salle généreusement prétée par
laville de Neuville en Ferrain.

Nous comptons parmi nos adhérents et membres actifs de
I'association de nombreuses personnes éloignées physique-
ment de la région lilloise.

Nous avons choisi de nous retrouver au sein du village qui
nous accueille pour le TRAIL, a Wandignies Hamage,au moins
2 fois par an.

Ces assemblées se déroulent ainsi:

e Ordre du jour

e Compte-rendu de 'assemblée précédente

e Présentation de la situation financiére a date

e Tour de table a propos des projets en cours

® Questions diverses

Chacune de nos rencontres se fait dans une démarche d’aide
et de partage.

Au sein du groupe, chacun s’exprime librement sur les
thémes abordés et apporte sa pierre a la cause de la Leucémie
dans une ambiance trés fraternelle.

Quelque soit le lieu, quelque soit le nombre de participants,
nous cléturons ces soirées autour d’un verre de 'amitié et de
quelques mets préparés par les uns et les autres en parlant
d’une seule voix, celle de ’Espoir.

100 km de Steenwerck par Lysiane HURLISIS,

secrétaire adjointe

Le 24 Mai 2016 a 19 heures a été donné le départ de la course
des 100 km de Steenwerck a laquelle Martial HURLISIS notre
secrétaire a participé.

Avec toute sa volonté, sa condition physique et son moral
d’acier, il a représenté comme il se doit notre association.

32

La Natur’ALE Trail 2¢ édition par Martial Hurlisis,
secrétaire

Un succés de plus pour cette 2¢ édition le 27 Novembre 2016
qui a regroupé plus de 600 coureurs et marcheurs dans une
ambiance festive et en présence de notre Trésoriére Fédérale
Yvette qui n’a pas hésité a mettre la main a la pate en tenant
le stand Leucémie Espoir 59.

De trés bons moments pour nos 80 bénévoles, satisfaits du
travail accompli et des résultats obtenus.

Une Pasta Party est venu cloturer cette journée qui en appel-
lera d’autres a n’en pas douter. &
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ous sommes trés heureux et trés fiers de venir agrandir la
famille L. E. Notre association Leucémie espoir 67/68 a vu
le jour le 21 décembre 2016. Elle est constituée d’'un bureau

présidé par Yannick Schneider, assisté de Raphaél Leitz,

vice-président, de Sandrine Schneider, secrétaire et Annie
Durrenberger, trésoriére. Elle compte actuellement 14
membres. Yannick et Sandrine sont les grands-parents de
Cosmo, petit garcon de 4 ans qui se bat contre la Leucémie
depuis janvier 2016. Autour d’eux gravitent d’autres membres
de la famille, des amis, mais aussi de belles rencontres qui les
ont rejoints dans leur combat. Notre logo est composé d’une
cigogne, embléme de 1’Alsace et de « Doudou », peluche dou-
dou de Cosmo.

Tout nouveau parmi vous, et pourtant, ce 03 mars 2017, nous
avons organisé une conférence a Haguenau, présentée par Le
professeur Michallet et a cette occasion, nous avons eu I'im-
mense plaisir de rencontrer Francoise Tillier, Michel Catard
et Yvette Réveillard. Une soixantaine de personnes sont
venues assister a cette conférence suivie d'un vin d’honneur
autour duquel chacun a encore pu poser des questions,
prendre contact avec nous pour des actions futures, parler de
la maladie ou simplement se confier.Soirée riche en émotion
pour tous, belle réussite pour une premiére.

Mme Tillier et Professeur Michallet
lors de la conférence du 3 mars a Haguenau

Nous avons, pour cette année, déja en prévision plusieurs
événements, dont des vide-greniers, possible grace aux divers
objets offerts par de nombreux particuliers, une journée
Fitness le 20 mai ot nous proposerons a la vente les objets de
décorations fabriqués par nos membres et un loto-bingo sera
organisé le 15 octobre.

par nos membres
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I du 20 mai 2017

Affiche de notre journée Fitness

Nous nous faisons également connaitre a travers les courses
auxquelles Abdallah Dahnouche participe. Nous le soutenons
par notre présence systématique sur chacun de ses mara-
thons. Il pourra d’ailleurs trés prochainement porter les cou-
leurs de notre association puisqu’il y a en fabrication une
tenue de course compléte avec le flocage de notre association
offerte par Décathlon Haguenau.

Pour cette premiére année nous avons également la chance
d’avoir a nos cotés divers partenaires qui nous soutiennent
dans notre combat, notamment I'association AEAL( association
d’Aides aux Enfants Atteints de Leucémie) qui nous a versé a
plusieurs reprises des dons financiers. Quel bonheur aussi
d’avoir le soutien d'une femme avec un grand coeur qui a été
touché par la Leucémie et aujourd’hui guérie, Madame Paris
qui, avec son mari, tient une boulangerie. Ils se sont proposé
de nous offrir ce dont nous avons besoin lors de nos événe-
ments (pain, patisserie, pain-surprise, kougelhopf...).

Nous espérons trés prochainement pouvoir concrétiser des
actions dans les centres hospitaliers de la région et ainsi se
faire mieux connaitre auprés des malades et de leur famille. &

o

Stand L.E 67/68 lors d’'un marathon d’Abdallah Dahnouche

HAGUEMAU Conférence sur les maladies du sang

Unis contre la leucémie

Fabrication de décorations
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Continuer le combat contre la leucémie
pour étre des Donneurs d’Espoir

réée depuis a peine 4 ans, notre association Leucémie

Espoir 69 essaie chaque année de remplir toujours d’avan-
tage les missions que nous partageons avec la Fédération,
c’est-a-dire celles de e récolter de I'argent pour aider la
recherche médicale contre la leucémie e sensibiliser les
gens au don du sang sous toutes ses formes et a celui de la
moelle osseuse et @ étre présents aupres des malades et de
leurs familles de la région lyonnaise.
Lobjectif est de continuer le combat de Cathou (joueuse de
I'équipe féminine de Rugby Entente Est Lyonnais XV et décé-
dée de cette maladie en 2008) pour étre des donneurs d’Espoir
pour les malades d’aujourd’hui et de demain.

Cette année, I'association a tenu son assemblée générale
annuelle le Vendredi 10 Mars 2017 a Pusignan dans une salle
du relais de Moifond, un bar-restaurant partenaire solidaire
de notre association. Devant 'assemblée des adhérents mais
également en présence de fidéles sympathisants bénévoles
et de Michel Catard (vice-président FLE), la Présidente
Sandrine Morales et les membres du bureau ont présenté les
faits marquants de 'année 2016 et surtout le programme 2017.

Organiser des moments festifs pour la bonne cause

Forts de nos succés précédents et encouragés par de plus en
plus de sympathisants conscients du role que notre associa-
tion doit jouer dans la région lyonnaise, cette année encore ,
nous allons nous activer pour rassembler un public généreux
dans nos manifestations: 9° édition du Challenge Cathou
le weekend de Pentecoéte (3 et 4 Juin), 4° Journées
Nationales Contre la Leucémie (2-10 Juin) et notre 2¢
Course des héros (18 Juin), et une soirée retransmission
de match de rugby a 'automne. Outre les bénéfices récoltés,
ce sont toujours des moments trés conviviaux et chaleureux
entre organisateurs,bénévoles et participants, tous heureux
de prendre du plaisir pour la bonne cause! Voyez les photos
de notre stand au marché dominical de Genas le 19 Mars 2017.

Aller a la rencontre des gens pour
une sensibilisation aux dons de vie
En 2017, ’association se veut aussi
plus ambitieuse sur sa mission de
mobiliser de plus en plus de per-
sonnes pour le don de sang et celui
de moelle osseuse. Pour cela, ’asso-
ciation travaille a aller témoigner
directement aupres des gens, par
| exemple au cceur des entreprises qui
sont désireuses de développer du lien
social ou encore auprés des jeunes
. dans des établissements scolaires.
C’est ainsi que certains membres se
sont déplacés a Péronnas (Ain) dans
I’établissement de la MFR de la Vernée pour passer un mer-
credi aprés-midi avec une vingtaine de jeunes lycéens et les
inviter a réfléchir sur I'engagement et I'inscription sur le
registre des donneurs de moelle osseuse.

Accompagner les patients a retrouver «une vie

normale » aprés leur sortie d’hdpital

Aout 2014: quelques membres de notre jeune association
sont dans le bureau du Professeur Michallet et lui demandent
comment nous pouvons aider les patients de la région lyon-
naise. Une idée un peu inattendue est évoquée : « Et si votre
association pleine d’énergie mettait en place un groupe
Sport Santé pour aider les adultes post-greffes dans leur
réappropriation physique de leur corps...». Il faut avouer
que nous nous n’attendions pas a cette réponse... Cela parais-
sait complétement fou mais quel beau projet...Le temps passe
et I'idée fait son chemin... Et pourquoi ne pas relever ce défi?
Un petit groupe se met en route pendant plus de 18 mois pour
réfléchir sur la mise en place d'un projet sport/santé ; ce pro-
jet va consister a proposer a des adultes greffés guéris ou en
rémission une Activité Physique Adaptée (APA) pour les
aider a retrouver «une vie normale » en s’occupant physique-
ment de leur corps, ce corps tant malmené par la maladie et
les traitements et en reconstruisant du lien social, ce lien tant
bouleversé par l’isolement d’une chambre stérile.
L'association a donc travaillé pendant ces 18 mois avec des
partenaires experts, différents et complémentaires : coté
médical, ce sont les services hospitaliers de Lyon Sud
(Hématalogie du Pr Michallet et Rééducation et Réadaptation
fonctionnelles Henry Gabrielle du Dr Jacquin-Courtois), coté
sportif c’est notre plus ancien et fidéle sponsor, le club du
REEL XV (Rugby Entente Est Lyonnais), et un spécialiste

d’Activité Physique Adaptée (Mr Colin Fantin).Le but de tous
était de construire brique aprés brique toutes les conditions
pour assurer un programme ludique, pérenne et personnalisé
pour un meilleur bien-étre des volontaires en toute
sécurité.

Toutes ces rencontres et échanges productifs ont permis a cet
ambitieux projet de voir naissance le 14 Janvier 2017. Nous
avons accueilli Vanessa, Benjamin et Rémy, avec beaucoup
d’émotion. Depuis nous les appelons nos pionniers, telle-
ment leur implication, leur motivation,leur générosité et leur
confiance sont grandes. Ils ont fait de ce premier rendez-vous,
un moment intense et magique et mémorable lié au souvenir
de Cathou née un 14 Janvier, et dont le courage et son sourire
nous accompagnent tant dans ce combat ; ils sont devenus
aussi au fil des séances les meilleurs ambassadeurs du groupe
en acceptant de témoigner de cette expérience...

f"f_-h ([&M 14 Janvier 2017
( ,

1% séance du groupe SPORT-SANTE

Lexistence de ce groupe est partagée trés largement aupres
des médecins et des patients pour inciter de nouvelles per-
sonnes a nous rejoindre et faire vivre l'espoir. &
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Comme tous les ans, deux lotos sont organisés par notre
association Leucémie Espoir 71 avec beaucoup d’habitués
présents. Ces deux Lotos ont connu un véritable succés.

Nous sommes trés heureux que toutes ces personnes
viennent pour la bonne cause ; 1a preuve en est,nous avons
changé de salle et de quartier et comme a I'habitude la salle
est pratiquement pleine.

Nous tenons a remercier tous les donateurs ainsi que la fédé-
ration pour l'attribution d'un séjour d’'une semaine a gagner
en gros lot, dans un appartement. Nous remercions aussi
Robot Coupe Industries pour I'attribution d'un Robot de cui-
sine,ainsi que la grande distribution Casino et tous les dona-
teurs fidéles pour notre 1° loto.

A notre 1 loto, Mr et Mme Piat gagnent le séjour d’une
semaine et Mme Reniaud Bernadette une de nos bénévoles
gagne le séjour a notre 2° loto.

Je tiens a dire que j’ai une équipe formidable et fidéle, tres
organisée comme a I’habitude, je parle de nos bénévoles.
Merci aussi a mon épouse Chantal qui orchestre toute 'orga-
nisation de nos lots. &
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Le 71, Témoignage

J’ignorais ce qu’était la leucémie avant que ma belle sceur
Stéphanie tombe subitement malade en 2008 al'age de 19 ans
et demi.

Je n'oublierai jamais son regard quand nous allions lui rendre
visite en chambre stérile, ca m’a profondément ému.
Apres le choc de cette nouvelle, toute la famille s’est mobilisée
et un grand élan de solidarité s’est mis en place.Stéphanie a
fait preuve d'un grand courage pour vaincre cette maladie,
avec 'aide des médecins et le soutien de la famille et des asso-
ciations. Aujourd’hui totalement remise de sa maladie et
mere d'un adorable petit garcon, Stéphanie a retrouvé une
vie normale.

De ce drame et de 'absence d’antenne en Sadne et Loire est
née l'association Leucémie Espoir 71, dirigée par mon beau
pére Manuel Scozzari.

Ma participation au Marathon de Paris le 9 avril 2017 m’a per-
mis de marquer mon engagement dans l'association et trans-
mettre un message d’espoir a tous les malades.Ah, j'oubliais,
sur 50 000 participants, je suis arrivé 5 959° en 3 heures trente.

Alban FODERA
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«Il'y ades fleurs partout pour qui veut
bien les voir>» Matisse

ctobre 2014: nous rentrons, a une semaine d’intervalle,

dans le monde de la maladie, avec un verdict impossible a
imaginer et pourtant imparable : « madame, vous avez une
Leucémie Aigiie Lymphoblastique ».
Pendant 5 mois, nous avons suivi, chacune de notre coté, les
étapes du protocole, entourées par le personnel médical et
bénéficiant des soins supports de Leucémie Espoir tellement
réconfortants.

Dimanche 22 mars 2015, notre combat a changé : dans une
chambre d’hopital a Angers, nous nous sommes rencontrées.
C’était pour une nouvelle chimio, une de plus.

Mais cette chimio a eu un goit différent, un gotit de partage.

Nous avons commencé a discuter, et curieusement, nous
avons découvert que nous avions beaucoup de points com-
muns : la méme leucémie, découverte pour toutes les deux en
octobre 2014, nos 6 semaines en chambre stérile, notre dépar-
tement La Sarthe, les mandalas et notre cahier, ce cahier ou
nous notions tout sur la maladie, les soins, le nom des pro-
duits de chimio, le nombre de ponctions lombaires, les
internes qui nous suivaient, nos souffrances mais aussi ces
petits bonheurs, voir notre famille, recevoir des sms, des
appels des amis, des collégues...qui prenaient une tout autre
valeur!

Nous avions tellement peu de chances de nous rencontrer,
c’était incroyable!

Voyant cette entente, les infirmiéres, complices de notre ami-
tié, ont planifié, pendant 1 an, nos chimios en méme temps,
en chambre double. Nous avons partagé ensemble le chemin
vers la rémission !

Le personnel soignant trouvait notre amitié plaisante, une
touche de gaieté dans la maladie.

C’était plus facile de partir en chimio le dimanche soir
sachant que nous allions nous retrouver, discuter, pleurer
mais rire aussi!

Nous avons pu échanger librement sur tout ce que nous

ressentions: les douleurs, cette énorme fatigue qui empéche
de vivre normalement, le dégotit pour certains aliments et
puis, ces sentiments qui nous envahissaient, mais que l'on ne
pouvait pas dire a nos proches.

Nous pouvions parler librement de tout!

Aprés les phases d’hospitalisation, nous avons continué a
nous voir mais cette fois, sans perfusion, autour d'une table,
d’un café... Nous apprécions toujours autant de nous retrou-
ver pour discuter de la maladie mais surtout de la vie qui
reprend son cours normal !

Pendant nos hospitalisations, nous avons profité toutes les
deux, des différentes aides possibles offertes par Leucémie
Espoir.

Amélie, la kiné, réveillait nos muscles tous les jours grice au
badminton, au step, au vélo d’appartement...

Aurélie, la socio-esthéticienne, nous cajolait avec ses soins du
visage, des mains.On oubliait pour un temps, que nous étions
malades, quel bonheur ! Nous avons également eu des séances
d’hypnoses qui nous ont permis de revivre, de ressentir des
moments de joies dans nos vies.

Il y avait également le salon des familles ot nos proches
venaient nous retrouver. Ce n’était plus vraiment 'hopital,
tout le monde se sentait plus a I'aise, plus détendu autour d'un
café.

Tout ceci grace a Leucémie Espoir.

C’est donc tout naturellement que nous avons souhaité
concrétiser notre amitié a travers un engagement en créant
I'antenne Leucémie Espoir en Sarthe en novembre 2016.
Nous avons envie d’apporter aux autres ce que nous nous
sommes apporté mutuellement et le faire a travers ’associa-
tion qui nous a aidées était une évidence. Le duo sarthois est
né! b

Fabienne et Estelle
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Une année 2016 riche de belles rencontres, d’actions dyna-
miques et de projets ambitieux!

our cette deuxiéme année d’existence, nous sommes ravis

d’avoir pu réaliser une tres belle opération en partenariat
avec I'association des commergants de Villepreux qui a choisi
de soutenir notre cause en reversant une partie du chiffre
d’affaires généré lors de la semaine commerciale.
A l'issue de cette semaine les Villepreusiens sont venus a
notre rencontre sur le stand de I’association LEUCEMIE
ESPOIR 78 ou nous avons pu leur expliquer notre engagement,
nos actions et les sensibiliser au don de sang et de moelle
osseuse. Nous avons eu un accueil trés chaleureux!
A cette occasion, nous avions organisé une animation
Overboard qui consistait a faire essayer cet engin mystérieux
a ceux qui le souhaitaient et de faire participer nos essayeurs

a une tombola pour gagner un Overboard! Les enfants et les
adultes ont adoré et nous sommes ravis d’avoir pu faire plaisir
a une petite famille trés sympathique et ses deux jeunes
enfants.

Un partenariat qui s’inscrit dans la durée avec le soutien pour
la 2¢ année consécutive de meilleureassurance.com (filiale de
meilleurtaux.com) dont je remercie a nouveau Christophe
TRIQUET pour son soutien et sa sympathie.

2016 c’est aussi la rencontre avec Guillaume AUBOURG, un
jeune homme de 27 ans dynamique et fort sympathique.
Atteint d'une Leucémie Myéloide Chronique, Guillaume est
passionné par la voile et il a le projet ambitieux de faire un tour
du monde a la voile pour vaincre la leucémie et prouver a tous
les malades que, malgré la maladie, on peut réaliser ses réves!
Nous avons été séduit a la fois par la personne et par son projet,
baptisé «1’Espoir dans les Voiles », sur lequel nous travaillons
actuellement. La suite de cette aventure dans la prochaine édi-
tion de la revue!

L'aventure se poursuit pour LEUCEMIE ESPOIR 78 avec, pour
2017,encore de beaux projets qu’il nous tient a coeur de concré-
tiser pour redonner aux malades et a leurs familles I'espoir, le
sourire et la combativité pour vaincre la leucémie! &
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Renouveau pour Leucémie espoir 89...

Q‘A

"association Leucémie espoir 85 a été recréée en Vendée en

mars 2017, sans aucun lien avec I'association ayant existé
dans le passé : méme nom mais nouveau bureau et de nou-
veaux projets.

Afin de nous faire connaitre, nous avons participé a la marche
de 7km de la «bicentenaire » a la Roche-sur-Yon en avril et a la
journée mondiale du don du sang en juin aux Sables d’ Olonne.

Notre premier projet, qui est soutenu par le Docteur
Maisonneuve, chef du service d’hématologie du CHD Vendée,
consiste a offrir des séances d’art-thérapie individuelles aux
patients hospitalisés.

Nous allons commencer début octobre avec deux demi-jour-
nées par mois, dispensées par Héléne Grelet, thérapeute
psycho-comportementale.

Nous allons également mettre en route des permanences au
CHD deux mardis par mois.

Ala demande de certains patients, nous souhaitons égale-
ment mettre en place avant la fin de ’année, des séances
d’art-thérapie de groupe a l'extérieur de ’hopital une fois par
mois.

Nos projets pour 2018 afin de nous faire connaitre et de finan-
cer nos actions:

® Une soirée zumba grice a Elodie de la salle CURVES de la
Roche Nord.

® Une soirée théitre sur la Roche-sur-Yon grace a Sara
BONNIN, membre de notre bureau et comédienne.

o Une matinée bien-étre (avec animation yoga, Tai chi, mas-
sage) sur une des plages de notre beau département. b

PROJETS SEPTEMBRE 2077

2 % Journées par mols au CHP Vendée de la Roche sup
Yon avee les malades hospitalisés
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Fournitures pour L'industrie et le batiment

A chacun son cap

A Chacun son Cap:

«Jeter la maladie par—dessus bord!>»

epuis 22 ans, tel est le leitmotiv jamais démenti de I'as-
Dsociation «A Chacun son Cap ». Et tout au long de I'an-
née, une centaine de bénévoles se déméne pour pouvoir
proposer a des jeunes atteints de leucémie ou de cancer,
en cours de traitement ou guéris, un peu d’évasion en
naviguant le long des cotes bretonnes.

C’est ainsi qu’en 2016, 120 moussaillons issus des services
d’Onco-Hématologie pédiatrique de 24 hépitaux a travers
toute la France sont venus participer aux activités proposées
par «A Chacun son Cap ».

Et le programme était aussi chargé que varié:

o La saison s’ouvre avec une premiére semaine de navigation
baignée de challenges et de suspens: le désormais fameux
«Rallye Nautique ». Destiné a 16 adolescents d’ile de France,
ce séjour proposé pendant les vacances de Paques est un
grand jeu de pistes sur l'eau, pendant lequel, petits et grands
portent haut les couleurs de leur voilier.Tout en écumant les
eaux de la rade et de la mer d’Iroise, nos 4 équipages doivent
relever des défis et briser les énigmes qui leur permettront
de découvrir jour aprés jour le parcours que nous leur avions
concocté. Malgré une météo peu coopérante, et un parcours
réorganisé, nous avons pu naviguer tous les jours. Merci a
Brest et sa rade protégée!

e Toujours au printemps, nous enchainons lors du week-end
long de la Pentecodte, avec un séjour a l’'attention des plus
jeunes. En provenance de Bretagne, des Pays de Loire et de

I'ile de France, 16 enfants de 8 a 13 ans sont conviés a passer
quelques jours entre Dinard et St Malo.Au programme, navi-
gations le long de la cte d’émeraude a bord de 2 voiliers radi-
calement opposés: le samedi a bord d’'un grand catamaran
modern, «Ephata», et le dimanche,ambiance voiles tradition-
nelles sur la « Belle Angéle » un vieux-gréement qui a croisé
en son temps au large du sud Finistére. Bref, un grand week-
end de découverte ou les capitaines de nos 2 bateaux ont
invité nos matelots (tous volontaires!) a retrousser leurs
manches pour participer aux manceuvres du bord : hisser les
voiles, tenir la barre et garder le cap! Les journées sont bien
remplies, les soirées animées et le temps passe si vite... Au
terme de ces 3 jours de dépaysement entre iles et continent,
les mines sont réjouies, la rigolade au rendez-vous , tout le
monde s’est bien amusé et a profité du bon air marin!

e Traditionnellement, «A Chacun Son Cap » est absente lors
des fétes maritimes de Brest puisque nous sommes déja en
croisiére en sud Bretagne a cette époque. La cuvée 2016 fait
un (petit) peu exception a la régle. Pour la Donation Lou
Salomé, nous avons organisé une visite du site des fétes mari-
times le jeudi 14 juillet qui se concluait par une sortie en rade
abord du Loch Monna, un coquillier de la Rade. 6 jeunes mate-
lots du CHU de Brest étaient invités pour l'occasion, accom-
pagnés par 'un de leurs parents. Et le lundi 25 juillet,a I'issue
de cet événement nautique qui se concluait a Douarnenez, 6
adolescents de la région de Brest ont eu 'immense honneur
de ramener (avec 'aide de son équipage bien siir) la goélette
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«Belle Poule » de la Marine Nationale vers Brest,son port d’at-
tache. La voile traditionnelle, c’est chic!

e Enfin, pendant I'été, 5 semaines de croisiére (les 4 premiéres
pour des 10-17 ans et la derniére pour des jeunes adultes de
18-25 ans) ont été 'occasion pour nos jeunes marins de vivre
une aventure en Bretagne sud. Mener de beaux bateaux, s’es-
sayer a la péche (pas toujours coopératifs les poissons!), se
baigner dans les eaux claires des plages des iles de Groix et
de Houat notamment, participer a la vie a bord, déguster de
délicieuses crépes, rire, s’amuser, se faire de nouveaux amis,
échanger...les activités n’ont pas manqué! Vivre en équipage
abord d’un bateau favorise la complicité, la solidarité et 'ami-
tié entre tous. Et a la fin de chaque semaine, qu’il est difficile
de se séparer : on s’échange adresse, mail, numéro de télé-
phone et on se promet de rester en contact et de se donner
des nouvelles sur les réseaux sociaux notamment !

Voila rapidement résumeée, 'activité 2016 d’«A Chacun son
Cap» qui permet aux jeunes d’embarquer et de larguer les
amarres loin des soucis et de I’hépital :

- pour qu’ils soient de nouveau a la barre de leur existence,
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- pour qu’ils reprennent confiance en eux en prenant part a
une belle aventure,

- pour qu’ils partagent leurs expériences avec d’autres,

- pour qu’ils redeviennent comme les jeunes de leur dge.
Proposer et organiser ce beau programme serait impossible
sans le dévouement des bénévoles qui donnent tous de leur
temps sans compter. Générosité et bonne volonté ne sont pas
de vains mots au sein d’ «A Chacun son Cap»!

A Chacun son Cap assure la gratuité totale des séjours pour
tous les enfants,y compris les transports depuis leur domicile
(en moyenne un stage cotite 1300 € par enfant). C’est pour-
quoi nous ne ferions pas grand chose sans la trentaine de
partenaires financiers fidéles qui soutient ce grand projet.En
2016, la Fédération Leucémie Espoir est devenue le premier
partenaire d’«A Chacun Son Cap»!

«Jeter la maladie par-dessus bord ! » est donc notre devise
et grace a vous tous, quand nous voyons nos matelots repartir
chez eux bronzés, détendus, souriants et la téte pleine de sou-
venirs... Nous avons le sentiment d’y étre parvenus et de leur
avoir redonné un peu d’espoir et de force! Merci! ¥

Temoignage d’Anastasia
Le plus beau cadeau

la maison,’atmospheére est calme. On est fin février 2014,

un soir comme un autre. Il est environ 22H30 quand on
frappe a la porte, c’est notre médecin de famille, une feuille a
la main. Il veut parler a notre mere, il lui dit « Il faut que vous
alliez aux urgences, je pense qu’il y a une erreur, cela arrive,
mais il faut vérifier ». Notre meére lui demande pourquoi elle
doit aller a 'h6pital «c’est parce que vos plaquettes sont anor-
malement basses et que vous risquez de faire une hémorragie
a tout moment».

Nous sommes partis en urgence a ’hopital ot notre mere a
fait plein d’examens, une attente infernale... Enfin le médecin
est entré dans la chambre pour nous expliquer que ce n’est
pas une erreur et qu’il faut emmener notre meére a Nantes
d’urgence... « Elle doit étre transfusée au plus vite car nous
pensons qu’elle a une leucémie ». Ma mere entend tout, elle
ouvre sa bouche d’étonnement, on se regarde et les portes du
véhicule qui doit la conduire a Nantes se referment. Je reste
1a sur le parking, je ne comprends pas, juste les larmes qui
montent de peur, je m’effondre...je n’y crois pas...

Le lendemain, mon beau-pére et moi allons a Angers unité
«maladies du sang» unité stérile. Un médecin nous recoit et
nous explique que ma mere a une leucémie aigué lymphoblas-
tique...c’est impossible, un cancer, un cancer du sang, mon
dieu...mais c’est une réalité qui se transforme en cauchemar...
Ma meére ne mérite pas ¢a, pas elle... Qu'est-ce que je vais dire
a ma petite sceur? Et a ma grand-meére? ... je suis tétanisée.

Puis vient le premier rituel : comment mettre les blouses et
comment entrer dans I'unité stérile, tout un protocole suivi
machinalement. Je vois enfin ma mere, si pale, des bleus sur
les bras... on pleure on n’y croit toujours pas... mais vient le
moment ot on doit 'annoncer a ma petite sceur et a ma grand-
mere, on préfére que ce soit ma meére qui le fasse, a 'hopital.
Il y a des larmes, encore des larmes, ¢a fait si peur, si mal...

On nous explique qu’il faut vite faire les chimiothérapies
d’attaque et c’est parti. Nausées, vomissements, fievre, dou-
leurs, des tas d’effets indésirables qui sont un supplice, la
perte des cheveux, un moment douloureux, maman avait de
si beaux cheveux..., aplasie durant un mois. Ne pas pouvoir
embrasser notre maman était si difficile..., sourire et pleurer
a travers des masques pour qu’elle n’attrape rien. Arrive le
moment de choisir une perruque, maman prend 15 kilos a
cause du traitement. J’ai arrété de travailler pour m’occuper
de ma meére a plein temps et ma sceur a mis ses études en
attente.

Les résultats sont trés encourageants, elle répond bien au
traitement enfin un espoir. Durant deux ans et demi ; la
rémission. Le docteur dit qu’en aotit 2016, 0n pourra parler de
rémission totale. Les sourires reviennent. Le combat si long
et si difficile aura servi a nous unir encore plus, notre lumiére,
notre maman, si sacrée pour nous, déja si proches avant la
maladie, maintenant on ne fait plus qu'un, on s’aime chaque
jour encore plus.

Juillet 2016 je décide de prendre enfin un peu de vacances, a
Nice pour un mois, Le 14 juillet je regarde le feu d’artifice sur
la plage et réve de reprendre mes activités laissées a
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I'annonce de la maladie de ma mere quand j'entends des gens
hurler et courir. Je me retrouve prise au milieu de I'attentat
sur la Promenade des Anglais...

Apreés une nuit de peur et de tristesse, je veux rentrer chez
moi. Fatiguée je m’endors, le téléphone sonne, c’est ma meére
«Je fais une rechute, la maladie est revenue ». La nouvelle
tombe comme un couperet. Je me précipite sur le premier
billet d’avion et rentre : Retour en chambre stérile je ne veux
pasy croire... On refait tous les bilans, on entame des théra-
pies «nouvelles » mais cela n'est pas suffisant, il faut faire une
greffe de moelle osseuse. Ma mére est fille unique, on ne
trouve pas de donneur compatible c’est la panique... Le méde-
cin propose de faire une greffe « Haplo-identique » c’est-a-dire
compatible a 50 %, on nous teste ma sceur et moi et on me
choisit en tant que donneur. Il faut faire vite. Je passe toutes
les visites de controle. S’en suit une semaine de piqtires de
facteur de croissance pour faire passer les cellules de ma
moelle osseuse dans mon sang. Le 8 février 2017, je suis bran-
chée a une machine qui les préleve. Le 9 février, ma mere
regoit cette poche magique qui doit lui sauver la vie.

Donner ma moelle a été un acte trés fort et m’a profondément
touchée : donner a celle qui m’a donné la vie est le plus beau
cadeau que je puisse lui faire. Ma sceur a peint une magnifique
toile qui représente la greffe de moelle osseuse. L'aprés-greffe
est un moment tres difficile a passer, il faut beaucoup de sou-
tien, surtout les 100 premiers jours. Il y a eu des complica-
tions, mais pas de rejet. Notre espoir a grandi car chaque jour
qui passe est une victoire, nous sommes plus fortes et soudées
que jamais. Notre grand réve est de pouvoir acheter un jour a
notre mere une maison dont elle a toujours révé et de la voir
vivre et vieillir a nos cotés. Cette greffe nous donne cet Espoir.

Nous remercions Mme Simone Cravignac directrice du « Logis
Ozanam » a Angers, pour sa générosité et son accueil ainsi que
I’'association « Leucémie Espoir». &

Anastasia
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Greffe d'amour

Tu coules dans mes veines
Toi essence de vie
Mon amour, mon ADN
Secréte et précieuse poésie

Potion rare et magique
Mére de nos univers
Subtile danse génétique
De notre systeme immunitaire

Je greffe en toi I'espoir infini
La force, La patience et L'envie
Dans un combat sans merci
Pour féter ta victoire, ta renaissance

Ta nouvelle vie.

Poéme écrit par Anastasia
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Témoignage de Rémy
Heureux d’étre en vie
et en bonne sante

1°" octobre 2013 : le Marathon de Lyon, c’est dans cing jours...
Depuis quelques mois, j’ai intensifié mon entrainement afin
d’étre prét pour le jour J mais, a moins d’'une semaine de
I'épreuve, je me sens anormalement fatigué ; je mets ¢a sur le
compte de ces séances prolongées et des décalages horaires
dus aux voyages professionnels que j’ai faits ces derniers
temps.Justement, je rentre juste de Birmanie et,ayant remar-
qué la présence d'un ganglion qui grossit rapidement dans le
pli de I'aine, je décide d’aller consulter aux urgences de I'h6-
pital le plus proche de chez moi.

L'interne qui m’examine me rassure en me disant que, nor-
malement, ce ganglion partira comme il est venu et que,dans
I'éventualité ou il ne se résorberait pas rapidement, une petite
intervention chirurgicale pourrait tout arranger. Malgré tout,
il fait pratiquer une prise de sang afin de dépister une pos-
sible infection. Je rentre chez moi, 'esprit tranquille et
raconte mon parcours 4 ma compagne, elle-méme soulagée,
car j’ai déja été opéré de deux cancers, en 1996 et en 2002.
Quelques heures plus tard, en soirée, un autre interne de 'h6-
pital me téléphone en me demandant de revenir le lendemain
afin d’effectuer quelques analyses complémentaires.

Le lendemain matin,j’arrive a ’hopital, pensant en ressortir
au bout d’'une demi-heure...

On m’installe dans une chambre en me faisant comprendre
que mon séjour risque de se prolonger au-dela de quelques
minutes, puis tout s’'enchaine : on me fait une autre prise de
sang, beaucoup plus importante en termes d’échantillons,
puis un myélogramme. Je n’avais jamais entendu ce mot
auparavant, mais je comprends vite que ¢a ne va pas étre une
partie de plaisir...

La journée passe, sans que j'en sache plus sur mon état de
santé, ne pouvant rien répondre de concret aux questions de
mes proches qui se soucient.

La nuit passe, puis une autre journée, et finalement, dans la
soirée, le chef de service vient me visiter pour me faire part
de ses conclusions: j’ai une leucémie myéloide aigué.

Je suis anéanti.

Je passe les jours suivants dans une espéce de brouillard men-
tal,avant d’étre transféré en chambre stérile au CHU de Lyon
- Sud.

Les premiers jours passent, un rythme de vie s’installe, tant
bien que mal. Le traitement de chimiothérapie devient de
plus en plus difficile a supporter, je passe le plus clair de mon
temps allongé sur le lit. Petit a petit,je comprends les enjeux
de mon traitement et la gravité de la situation, que les méde-
cins ne m’ont d’ailleurs pas dissimulée : une greffe de moelle
osseuse est indispensable.

Mon unique frere, qui vit a 400 kilomeétres de 1a, vient me
visiter et subit quelques analyses, lesquelles déboucheront
sur une incompatibilité du fameux groupage HLA.

1l faudra donc trouver un donneur anonyme dans le fichier
international...

Les semaines passent, le traitement de chimiothérapie d’in-
duction s’achéve et le personnel soignant surveille mes ana-
lyses de sang quotidiennes afin de m’autoriser a rentrer chez

moi, une fois que je serai sorti d’aplasie, ce qui se produit au
bout de neuf semaines.

C’est une premiére étape et un vrai réconfort car, aprés
quelques «négociations », je vais pouvoir passer les fétes de
fin d’année en famille. Pour le coup, je mesure ma chance car
tous ceux qui sont dans mon cas ne I'auront pas.

Je suis trés affaibli et ai des difficultés a me déplacer, mais ces
quelques jours me procurent beaucoup de joie,d’autant plus
que, le 23 décembre, veille du réveillon de Noél, un appel télé-
phonique du CHU m’informe du fait qu'un donneur compa-
tible a été identifié. Immense bonheur!

J'attends maintenant la greffe avec impatience, j’y pense sans
arrét.

Finalement, la procédure médico-administrative aboutit : la
greffe aura lieu le 18 février.

Je retourne en chambre stérile, retrouvant presque avec joie
les mémes personnes, médecins, internes, infirmiers,
aides-soignants, etc,dont je n’ai jamais vu les visages.

Bien évidemment, ils m’avaient prévenu de la lourdeur du
traitement de préparation a la greffe, mais je ne m’attendais
pas a souffrir a ce point car, en plus de la procédure «clas-
sique », des infections diverses et variées, plus une opération
chirurgicale, viennent tout compliquer.

Pour la premiere fois, je commence a douter et j’ai envie de
baisser les bras car je me dis que je ne pourrai pas tenir le
coup : en plus du détail anecdotique de la perte des cheveux,
j’ai également perdu plus de vingt kilos et toute mon
énergie.

Cependant, certaines choses ont pesé trés positivement dans
la balance : ma famille a pris de mes nouvelles constamment,
mes collégues et amis rugbymen venaient réguliérement me
rendre visite, malgré les contraintes bien compréhensibles
relatives au respect de la zone stérile qui leur étaient impo-
sées, le personnel médical dans son ensemble dont j’ai parlé
plus haut s’est montré extraordinaire de compétence, de
patience et de chaleur humaine.

Enfin, celle qui est depuis devenue mon épouse a fait preuve
d’un courage et d'une abnégation hors normes pendant ces
longs mois, venant chaque soir a mon chevet pour me récon-
forter,y compris et surtout pendant ces longues périodes ou
j’étais méme trop fatigué pour lui parler.

Finalement,a la mi-avril,j’ai obtenu ma permission de sortie
définitive ; ce fut une premiére victoire mais tout n’allait pas

e
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étre simple et il me fallut de longues semaines pour retrouver
un semblant d’autonomie. Kinésithérapie a domicile, com-
pléments alimentaires et surtout, ces quarante comprimés
rythmaient mon quotidien.

Mes séjours en hopital de jour ont commencé a s’espacer, puis
l’été est arrivé et, en octobre, j’ai pu reprendre mon travail a
mi-temps.

Entre temps, une septicémie et une infection pulmonaire
sont venues ternir le tableau mais, globalement, j’ai pu
reprendre une vie normale et au bout du compte, les controles
sanguins ont rapidement mis en évidence la réussite totale
de la greffe.

J’ai commencé a reprendre du poids et ai retrouvé suffisam-
ment d’énergie pour faire des choses que j’aime: jouer de la
guitare et de la contrebasse, écouter de la musique, lire, bri-
coler, etc.

Petit a petit, j’ai repris le sport, avec forcément moins de toni-
cité musculaire qu’auparavant mais, aprés tout, est-ce vrai-
ment important? J’ai participé a une course de 10 kilomeétres.
Trois ans aprés ma greffe de moelle osseuse, je sais que je suis
plus fragile qu’avant et je me fatigue assez rapidement mais,
objectivement, je ne me sens plus du tout malade.
Maintenant,j’ai repris mon travail a temps plein et,alors que
ma vie avait été mise entre parenthéses pendant ces longs
mois, ma femme et moi avons a nouveau des projets de
vacances, d’aménagement de notre appartement, de sorties
culturelles, de fétes en famille ou entre amis : c’est peut-étre
cela le signe de la guérison, car au-dela d’'une rémission phy-
siologique, la guérison mentale est indispensable.

Je participe activement au groupe « Sport-Santé » : chaque
samedi matin,anciens malades, entraineurs sportifs et autres
personnes trés mobilisées nous retrouvons pour une séance
mélant renforcement musculaire, sports collectifs, challenges
divers, le tout dans un esprit convivial et festif. Car c’est le
sport qui m’a aidé a supporter les traitements et, finalement
a m’en sortir.

Pendant plus de trente ans, j’ai fait du sport (rugby et course
a pied) cinq jours sur sept, au minimum. Maintenant, j’ai
considérablement «réduit la voilure », mais mon état d’esprit
est aussi combatif et je suis tres heureux d’étre en vie et en
bonne santé.

On m’a souvent dit que j’avais eu beaucoup de courage pour
supporter tout ¢a, mais, trés honnétement et trés humble-
ment, ¢ca n'est pas vrai.

Mes amis proches et ma famille ont fait preuve de beaucoup
de sollicitude et leur soutien constant a été trés précieux.
C’est ma femme qui a eu un courage hors normes et exem-
plaire car, en plus de son travail, de la maison, des courses et
des relations avec les proches, sans se préoccuper du froid,
des embouteillages ou d’autre chose, elle est venue chaque
soir me rendre visite, pendant quelques dizaines de minutes,
pour me dire qu’elle m’attendait et qu’elle m’aimait. &

Rémy



Temoignages

Temoignage de Sara
Donner la Vie.

oici ce qu'attend la société d'une jeune femme approchant
la trentaine. Procréer.
Etrangement, je n’ai jamais ressenti ce besoin viscéral en moi.
Par contre, mon cceur a toujours été particuliérement sen-
sible a I'adoption.
Y’a-t-il plus bel acte de générosité que d’accueillir en son
foyer un enfant qui peuple déja cette planéte avec (souvent)
son lourd passé ? Voila ce a quoi j’aspirais.

Mais, quant a 29 ans, j’ai de mon plein gré écarté de ma vie
toute possibilité d’adoption ou méme de procréation, un autre
chemin s’est imposé a moi : le don de moelle osseuse.
Totalement ignorante de ce type de don quelques mois plus tot,
je me suis mise a fréquenter assidiment I’EFS de ma ville.
J'étais vraiment dans une période de «don de soi».Sincérement
je pense qu’a ce moment la si j’avais pu donner un de mes
poumons a un malade, je I'aurais fait sans hésiter. Une totale
dépossession de mon corps pour autrui.

«Engager vous pour la Vie »,voici le slogan qui a chaviré mon
coeur et qui fut Mon évidence.Je me suis inscrite sur le fichier
de donneur de moelle osseuse le 4 Décembre 2014. C’était un
acte personnel, réfléchi qui donnait sens a ma vie.

Me croirez-vous si je vous disais que je me sentais prédestinée
a effectuer ce don? Si je vous disais que c’était Mon chemin
de vie, celui que je ressentais et voulais au plus profond de
moi, plus fort qu'une envie de maternité?
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J’ai bel et bien été appelée. D’abord, on m’indique que je suis
potentiellement compatible parmi d’autres. Puis avec les
tests, la compatibilité s’affine. Les semaines passent, le per-
sonnel médical met en garde : il faut se «réserver » durant les
prochains mois sans pour autant s’emballer car ce n’est pas
encore confirmé.

Puis arrive le jour de ’Appel. C’était le 8 Juin 2016, en plein
ménage dans la bibliothéque du Chateau du Puy du Fou, je
regois un éniéme appel de 'EFS de Nantes mais cette fois, c’est
pour me confirmer ma compatibilité avec un patient atteint
de leucémie. Le prélévement doit avoir lieu tres rapidement
et sous anesthésie générale.

Je vous épargne les détails de la suite car finalement tout ce
que nous pouvons vivre en tant que donneur est absolument
dérisoire comparé au parcours du receveur ...

La seule chose que vous devez savoir avant de vous inscrire
en tant que donneur est que c’est un Engagement. La per-
sonne qui s’inscrit ne doit s’attendre a rien mais étre préte a
tout.Oui, il faut étre prét a passer sur le billard. Méme s’il est
vrai que beaucoup de dons se font maintenant par simples
prélévements sanguins, ce n’est pas toujours le cas.Il faut le
savoir avant de s’engager. C’est un acte personnel et réfléchi
qui doit prendre son sens dans votre vie, car effectivement il
chamboule votre vie durant quelques mois et la marque a
jamais.

A ce jour, je n’ai aucune nouvelle de mon receveur.Il doit avoir
13 ans maintenant. Je pense tous les jours a lui et mon cceur
s’accélére dés que j'ouvre ma boite aux lettres. Méme si je ne
sais pas s’il est encore en vie et en bonne santé, j’ai la foi. Et
si ma vie entiére n’était faite que pour ce don ? J’entends
encore le corps médical me dire que c’était un bon greffon
bien vif. Je m’accroche a ¢a. J’espére que mon greffon s’ac-
croche tout autant a ce jeune garcon.

Finalement,ily a plein de possibilités de (re) donner la vie, je
m’en vais de ce pas chercher les autres facons! A bientot! &

Sara BONNIN

Remerciements

Merci, <4
Aucune rencontre entre nous,
Nous ne nous connaissions pas,
Nous ne savons rien de vous
Et Pourtant!

Avant de partir vous avez pris la décision
D’un acte généreux, préparé et visé
chez Notaire.

Mais il semble que votre choix fut préparé.
Quelle ne fut pas notre surprise!
Lorsque celui-ci nous appela
"‘ Pour nous faire part de ce don:

'. I'intégralité de vos biens
De ce cadeau d'un don d'une vie.
Des regrets se Fontjour,

Ceux de n"avoir pu vous dire MERCI.
Des malades pourront bénéficier de ce don.
lls pourront étre mieux accompagnés,
lls auront des Espoirs vers la Recherche.
Ils bénéficieront d'aides financiéres.
Alors dire Merci n'est rien
Mais soyez fiere de I'utilisation de ce don.
Mille Mercis pour eux et pour ce témoignage
D’une grande confiance a notre Association.

(Leg de Mme Rolland (29)

au profit de la Fédération Leucémie Espoir)
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Appartements

La Fédération Leucémie Espoir ainsi que des associations
affiliées comme '« Association Céline et Stéphane
Leucémie Espoir 29 » et '«Association Leucémie Espoir 78 »
mettent a la disposition des malades et de leurs familles
des appartements (ou une maison) de repos et de
convalescence.

A Bénodet, dans un cadre magnifique, en front de mer, 'ap-
partement dispose d’un grand séjour/coin cuisine et d'une
chambre (deux doubles couchages) pouvant accueillir 4 per-
sonnes. Son taux d’occupation est de 15 a 20 semaines.

A Font Romeu, 2 appartements situés face a la montagne.
Un appartement de type T1 pouvant accueillir 4 personnes.
Un appartement de type T2 pouvant accueillir 6 personnes.
Leur taux d’occupation est de 20 a 30 semaines.

www.peyrotsmmo.fr.
: RESERVEZEN LIGNET

U 04

TRANSACTION IMMOBILIERE | SYNDIC | GERANCE DE BIENS
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A val Thorens, un appartement dans une station de sports
d’hiver de la vallée de la Tarentaise.

AToreilles, une maison a proximité des plages.

Ces différents logements sont accessibles de maniére totale-
ment gratuite aux malades et leurs familles, sous certaines
conditions définies dans un réglement général d’'occupation.

Pour se renseigner ou mettre une option sur une réserva-
tion, la procédure a suivre est la suivante:

Contacter I’association affiliée a la FLE la plus proche ou a
défaut la présidente de la FLE ou de ’ACS LE 29, en laissant
bien vos coordonnées et de préférence ’appartement et la
période souhaités.

Ces personnes contactées transmettront le dossier au béné-
vole gestionnaire des appartements.

Celui-ci prendra contact avec vous, vous expliquera le fonction-
nement et le réglement et établira une pré-réservation qui
deviendra définitive a la transmission des pieces exigées.

L'association Céline et Stéphane Leucémie Espoir 29 met éga-
lement a la disposition des familles un appartement a Brest,
situé prés du CHRU Morvan,au moment de ’hospitalisation
d’un proche.

Meceéenat

Notre 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
aun déces, etc. ;

* grace aux méceénats et partenariats.

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

* Pour assacier votre image a des actions portées
par notre Fédération, la médiatiser.

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

:Le versement effectué au titre du meécénat
entraine une réduction d'impéts 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 a lensemble des
versements effectués).

- La différence majeure du mécénat par rapport
au sponsoring et au parrainage est l'absence
d’une contrepartie directe du bénéficiaire.

” P ° ’
Fecz‘gra;('ww "‘
LEUCEMIE ESPOIR »

www.leucemie-espoir.org

y

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 mécénat de compétences) ou technologiques.

LE DON SOLIDAIRE
Arrondi sur salaire ou en caisse : l'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 notarié et le legs,
* Lassurance-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 J

notre association :
_—
Depuis notre page Facebook :

K3 Fedeération Leucémie Espoir

Par mail :
contact@leucemie-espoir.org

b,

Par courrier :

Fédeération Leucémie Espoir

23, rue de Versailles - BEAUPREAU
49600 BEAUPREAU-EN-MAUGES

ifr- 031763734 -Cr
L

{4}
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Meceéenat

| www.ha-solidaire.com |
vos achats en ligne
se transforment en dons,
gratuitement et automatiquement !

ok

HABG-Solidaire

HA-Solidaire est un site crée pour permettre aux associations de récolter des fonds,

via les achats en ligne de leur réseau de membres, tout au long de I'annee.

La Fedération Leucémie Espoir est inscrite dans le domaine d'intervention «Santé ou Recherche».

«N'hésitez pas a vous inscrire avant vos achats en ligne et ainsi soutenir la FLE.

Et MERCI de partager au maximum cette information. >
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Comment soutenir votre association ?
www.ha-solidaire.com

Consommateur, vous allez maintenant pouvoir étre aussi donateur !
Votre association est en effet inscrite sur le site HA-SOLIDAIRE
et va pouvoir grace a vous collecter automatiquement des dons.

Comment soutenir votre association ?

Cela est simple et gratuit.
Il vous suffit de cliquer sur « Je m’inscris » sur le site www.ha-solidaire.com.

-

Canpoiies = (s}

Vous allez étre redirigé vers le formulaire d’inscription.

Inscription donateurs

Renseignez votre adresse mail et choisissez un mot de passe.

Bt aanes v B2datdian

/ Dans le champ « Sélectionnez votre association »,
recherchez I'association que vous souhaitez soutenir
puis cochez la case CGU.

Une fois connecté, il vous suffit de rechercher la boutique qui vous intéresse soit a partir de la barre
de recherche « Rechercher un partenaire », soit par « Catégories ».

Catégories ~ Rechercher un partenaire Q

Vous arrivez sur le page du site e-commerce. Cliquez sur « Activer le don »,
vous étes alors automatiquement redirigé vers la boutique en ligne du commergant choisi.

ACTIVER LE DON

Réalisez votre achat comme d’habitude.
Un pourcentage du montant de votre commande sera automatiquement reversé a votre
association sans surcoit supplémentaire pour vous, consommateur.
Avec HA-solidaire, vous devenez aussi donateur !

Pour aider au maximum votre association,
pensez dorénavant a passer par HA-solidaire
avant chacun de vos achats en ligne !
Ayez maintenant le réflexe HA-SOLIDAIRE
Vous consommerez solidaires au profit de votre association préférée !




Notre boutique solidaire

Comptes de resultats 2016

«Ensemble, partageons I'ESPOIR avec ceux qui souffrent»

La prise de conscience, la lutte, le combat, I'entraide, le soutien, le don de soi, I'engagement, I'espoir...
sont des mots trés forts et des valeurs qui fédérent nos associations départementales réparties sur
le territoire francais. Et le mot SOLIDARITE n'est pas un vain mot quand il s'agit d'aider les malades
et leurs familles!
Découvrez nos produits tout en faisant plaisir & vos proches, ou a vous-méme, et en nous apportant votre
soutien. Acheter SOLIDAIRE, une autre fagon d‘aider les personnes atteintes de maladies du sang!

[ ]

Pour tout renseignement sur notre boutique solidaire:

~ contact@leucemie-espoir.org —~ 06 73 37 18 69 —~ 06 73 69 71 11

Notre mascotte Mousty
Peluche, environ H 20cm

Porte-clé en pomme de Touline-Paracorde
avec support bois exotiquegravé « Leucémie ESpoir »,
Fabrication artisanale francaise - www.auxfilsdesnoeuds.fr

Sac « Une aventure partagée »,
en tissu utilisé pour la fabrication

des housses de voile,2 modéles H41cm x L46cm

et H36cm x L53cm, 2 couleurs

RUBRIQUES EFENSES RECETTEB
’ Redevances BES 4250 &
F/ Pl ° AdhBshong 950 £
eae rﬁ!‘( OV .‘ Cobisalion variable ags. adhérentes Taye €
T Qs Dion i5 neo alfmcid 13296 €
LEUCEMIE ESPOIR @% U R
Dions Sponsons / BES 2250 &
Tout versement fait 'objet d’'un cans CHU Brest Dol
. . . Dons Verdis Globas dE 231 €
recu qui permet de déduire les dons P e a0 W ST
et cotisations des revenus impo- Rencncement IK 3 €
sables dans les conditions fixées :":" t’::"s 3':2;:‘ :
. . ’ 2’ ewes
par l'article 238 bis du code général P 84T €
des impéts_ Produils divers 11 €
Conformément a la loi informa- i eals &
R . , Produils sur exercices anlérieurs WO €
tique et libertés du 06/01/78, vous Reprise dépréciation lives 000 €
bénéficiez d’un droit d’acces, de Transferl de charges 2280 &
o o 0n0 < . Aepart o EM3AEY €
rectification et d’opposition a l'uti- A
lisation des informations conte- Tzmaze0 €
nues dans notre fichier vous RUBRIOUES DEPENSES RECETTES
Concernant. Pubslicalion, cammunication 21 267 €
Communication Vendés Glops 54 480 €
Frais ser.CHU Brest T &
Tenez compte Frais lancement assacialions 16527 €
de la déduction fiscale: e e Rocioontmant e
. ~ . b]_ Frais poslaux et téléphariques E44E £
Sivous étes imposable, vous pou- e ek Ge
vez déduire de vos impots 66 % de Honaraires E36 €
votre don, dans la limite de 20 % - e o
de votre revenu imposable (loi du Entraide A chazun son cap e 4
18/01/2005). Frals appariements 1251 £
Crésances i mécoywmbiss 1265 €
Frals de ckplacemants D45 €
Par exemple: Frai de viiove _—
Votre don > Votre dépense réelle Salakes el charges 1762 €
50 >17 Charges diverses 2ET K
euros euros Charges sur eaerclces aniérisurs 400 &€
100 euros > 34 euros Amartssements & previsions 4978 €
150 euros > 51 euros Cassions dimmablisations 5000 €
S Frais Kercalls 5353 €
200 euros > 68 euros i) S
250 euros > 85 euros Engagemen: sur dons manuals 151684 €
Charges excepionnelles BE3OCD &
Varialion da siocxs 14645 €
Impdt sur (es béndfices EdE €
1038112 € 1269260 £
[BENEFICE 2016 48 € _l

e ictal des dépensea aNechées & |a recherc

a |'amiliceayon I'm:llizlﬁu ul aux versemanis direclas auw lamllas est

Le bbnéfon de lexercice g9 esaemickgngTig
avail ooz anmd un déficitde 271 6276

kation des litres qui, powr mémaire,

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