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Ldito

Continuer le combat :
donner et recevoir

Monique GUEGUEN

Q, ILest un matin d'été ou les mots n'ont eu aucun pouvoir

.‘» pour dire notre douleur incommensurable, celle du
départ prématuré de notre fille. Catherine a lutté contre la leu-
cémie pendant 10 mois avec pugnacite, détermination, lucidité
et force mais elle n'a pas remporté le match..Nous avons par-
tage avec elle les moments de doute et d'espoir pendant la
maladie. Nous le savons tous, apres un tel tsunami, ily a l'avant
et l'apres..survivre, vivre, revivre.

Si la famille, les amis ont contribué a nous aider a tenir debout,
démontrant combien nous sommes importants les uns pour les
autres, « comme la rose pour le Renard du Petit Prince », c'est
aussi avec l'association Leucemie Espoir (associations locales
et FLE) que jai invente l'avenir, dans une déemarche d'espoir et
d'entraide. Et c'est ce témoignage fort, empreint d'’émotion que
je voudrais transmettre a l'ensemble de nos lecteurs.

D'abord des liens trés intenses se sont créés avec les amis de
'équipe de rugby dont notre fille était capitaine : une « nouvelle
famille lyonnaise et bretonne », une amitié, un événement
annuel festif et solidaire « Le challenge CATHOU », une asso-
ciation Leucémie Espoir 69 creee, un engagement inscrit dans
une autre histoire, celle de la Fédération Leucemie Espoir. Merci
pour tout cela.

Aprés le deces de notre fille, nous avons rencontre Annick et
Andreé Civray qui nous ont apporté soutien et réeconfort. Nos
échanges et la détermination d’André et de son équipe nous
ont marqués et nous ont poussés a rejoindre l'association
d'abord dans le Finistere puis a l'échelon national. Cette adhé-
sion et peu a peu la prise de responsabilités ont donné un sens
a cette épreuve qu'est la perte d'un enfant en m'engageant, en
donnant, en recevant beaucoup..une forme de résilience. Et rien
ne me semble plus vrai que la devise de l'association, en la
parole d’André Malraux : « Toute douleur qui n‘aide personne
est absurde ».

C'est pourquoi je voudrai mettre en lumiere cette relation d'aide
pour laquelle je suis souvent sollicitee comme bon nombre de
bénévoles de notre reseau.

Aider, c'est avant tout écouter, en portant son attention a la per-
sonne avec respect et empathie, en essayant de percevoir au
mieux les sentiments et besoins exprimeés, en laissant poser les
mots pour recueillir les maux, tres souvent dans une situation
de désarroi, de non-compréhension, a l'annonce de la maladie,
au moment de la fin de vie et heureusement aussi sur le chemin
de la guérison. C'est une expérience que je trouve exigeante,
ou je dois faire preuve de disponibilite intérieure, de recul par
rapport a mon vecu. Mais cet accompagnement comporte aussi
des beneéfices, entre autres l'envie d'agir, de se battre ; c'est
motivant et ¢a participe a la reconstruction d'une vie brisée. La
relation de confiance, d'ouverture a l'autre, la bienveillance sont
autant d'ingrédients permettant de développer une attitude
positive et tournée vers l'avenir.

Aider et soutenir, s'engager dans l'association, ce sont aussi des
contacts enrichissants et stimulants avec les services sociaux,
hospitaliers, les intervenants en soins de support, toujours dans
la méme ligne de conduite : favoriser un mieux-étre dans le
quotidien des patients et de leurs familles. Ce travail de lien
social s'inscrit dans le « DONNER et RECEVOIR ».

Donner de son temps. « Tout ce qui en vaut la peine prend du
temps ». Donner en choisissant une nouvelle trajectoire, en
croyant en la force de la rencontre et du partage.

Ce partage d'objectifs communs m'a aidée a me relever, maide
toujours dans mes différentes attributions au sein de l'associa-
tion départementale ou nationale. C'est en mutualisant nos res-
sources et nos compeétences que nous avangons, pour semer
des graines d'espoir, en soutenant fortement la recherche, les
projets innovants, en espérant que pour d'autres, demain sera
meilleur que hier.

Et c'est sans parler de tous les échanges si précieux, si chaleu-
reux et de ces belles amitiés qui sont nées et qui ponctuent mon
quotidien..au gre des conversations apaisantes et constructives,
des réunions, des deplacements, tout simplement des moments
passes ensemble. Prendre du plaisir a faire, agir, retrouver un
sens a une vie chamboulee, c'est aussi recevoir.

L'occasion m'est donnée ici d’honorer le travail sans relache de
tous les bénévoles de nos associations, et permettez-moi de
remercier particulierement Francoise, notre présidente qui ne
compte plus les années de dévouement et de générosité, de
disponibilité, en toute simplicité et humilité.

Je remercie aussi les familles, les donateurs, les équipes médi-
cales, les chercheurs, les partenaires, les veilleurs de vie..
J'apprécie cette solidarité qui donne du sens a nos actions et
qui favorise lefficacité en créant du lien entre tous les acteurs,
au profit des malades et de leurs familles qui sont notre
priorite.

Je suis heureuse et reconnaissante d'avoir decouvert la
Fédération Leucémie Espoir et je nous souhaite de belles
années a venir, riches d'echanges fructueux, d'événements haut
en couleurs, de projets porteurs d'espoir.



Article médical

Le point sur les Syndromes
Myélodysplasiques (SMD)

Pr. Norbert VEY, Département d'Hématologie,

Institut Paoli-Calmettes et Aix-Marseille Université

Introduction

Les SMD sont un ensemble d'affections qui résultent de l'alte-
ration du fonctionnement des cellules souches hematopoie-
tiques suite a des mutations de la molecule d'’ADN de ces
cellules qui entravent leur processus de maturation. Les cellules
souches contribuent au renouvellement permanent des cellules
sanguines. Le défaut de maturation normale va donc entrainer
une insuffisance de production des cellules sanguines : ce sont
les « cytopénies » c'est-a-dire le nombre anormalement bas de
globules blancs, de globules rouges et/ou de plaquettes.
D'autre part, laccumulation d'anomalies génétiques des cellules
souches peut conduire a la transformation en leucemie aigué
myeloide (LAM).

Chez la plupart des patients, le SMD est une maladie chronique
caractérisée par des cytopenies plus ou moins nombreuses et
plus ou moins profondes, ce qui explique un retentissement
variable de la maladie sur la vie quotidienne. Le probleme le
plus frequent des patients atteints de SMD est lié a lanémie
(baisse des globules rouges) qui conduit a une fatigue et une
diminution de la résistance a l'effort et qui peut nécessiter des
transfusions régulieres.

Les enjeux de la maladie sont donc liés a la prise en charge des
cytopénies, de leurs conséquences mais aussi du risque de
transformation en LAM. Des progres considérables ont été
effectués que ce soit au niveau du diagnostic ou du traitement
au cours des 20 dernieres annees. Ils ont permis de mieux codi-
fier les prises en charges et de définir des standards de traite-
ment avec notamment les Agents Stimulant UErythropoiése
(ASE), les agents hypomeéthylants (azacitidine) ou la greffe de
cellules souches hématopoietiques (CSH). Il n'en reste pas
moins que des progres restent a faire. Au cours des derniers
mois, plusieurs etudes importantes ont permis de faire avancer
les lignes ou au moins d'entrevoir des évolutions a court terme.

Biologie des SMD

ILexiste en realité une grande heterogeneite dans les présenta-
tions clinico-biologiques de la maladie, ce qui a conduit a pro-
poser une classification des differentes varietés de SMD. Au fil
du temps, les classifications ont évolué et la derniére mise a jour
est celle réalisée en 2016 par 'OMS. Celle-ci reconnait les sous-
groupes suivants : SMD avec dysplasie uni-lignée, SMD avec
dysplasie multi-lignée - chacune de ces catégories pouvant se

présenter avec ou sans sidéroblastes en couronne-, SMD avec
exces de blastes de type 1 et 2 et SMD avec délétion 5q1. Si ces
différentes catégories peuvent paraitre extrémement ésote-
riques, elles ont le mérite de décrire les anomalies de la moelle
osseuse des différents sous-types dont découlent les manifes-
tations de la maladie et son potentiel évolutif. Il suffit de
quelques explications de son hématologue pour s'y retrouver..
Lutilisation de plus en plus large des techniques de génomique
a haut debit (ou NGS pour Next Generation Sequencing) permet
d'identifier des mutations de UADN des cellules de SMD.
Certaines de ces mutations sont clairement associées a des
sous-types de SMD comme par exemple la mutation du géne
SF3B1 dans les SMD avec sidéroblastes en couronne, et d'autres
comme TP53 étant associees a des formes de SMD plus agres-
sives et permettent donc de preciser le pronostic de la maladie.
Des travaux importants sont en cours a l'échelle internationale
pour répertorier, classer ces anomalies génetiques et les inte-
grer aux classifications actuelles.. au risque de les compliquer
un peu plus.

Classifications pronostiques

Au-dela de 'hétérogeneéité des présentations clinico-biolo-
giques, les SMD sont caractérisés par une grande variabilite
d'évolution, avec dans certains cas des cytopeénies moderées
qui restent stables pendant plusieurs années et dans d'autres,
a linverse, des formes qui evoluent en LAM en quelques mois.
Pour aider les cliniciens dans leur décisions thérapeutiques, des
classifications basées sur le risque évolutif de la maladie chez
un patient donné en fonction des caractéristiques biologiques
de la maladie ont été mises au point. Le systeme le plus utilisé
a travers le monde depuis 20 ans est lInternational Prognostic
Scoring System (IPSS) 2. Il permet le calcul d'un score qui repose
sur les données de 'hémogramme (nombre et profondeur des
cytopénies), du myelogramme (pourcentage de blastes) et du
caryotype (analyse des anomalies chromosomiques des cel-
lules de moelle) et ainsi de classer les SMD en 5 categories de
risque qui vont de risque tres faible a risque tres eleve.

Globalement et pour schématiser on peut distinguer deux

grands sous-types de SMD :

- Les SMD de faible-risque, caractérisés par la présence d'une
cytopénie le plus souvent isolée, de l'absence ou d'un faible
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pourcentage de blastes dans la moelle, d'un caryotype normal
ou d'anomalies chromosomiques de pronostic favorable. Les
SMD de bas risque évoluent lentement, sont marqués par les
consequences des cytopenies et en particulier de lanémie et
ne se transforment que rarement en LAM. Les enjeux des trai-
tements consistent donc a corriger la ou les cytopénies pour
améliorer la qualité de vie des patients avec des traitement
peu agressifs

- Les SMD de haut-risque, caractériseés par des cytopénies
multiples, un exces de blastes dans la moelle et de fréequentes
et souvent multiples anomalies chromosomiques. Les cytope-
nies ont tendance a s'aggraver rapidement et le risque de
transformation en LAM est important. Dans ces formes, l'ob-
Jjectif thérapeutique principal est de réduire l'exces de blastes
avec des strategies thérapeutiques qui peuvent étre lourdes
et aller jusqu'a la greffe de moelle.

SMD de faible risque

- Anémie fréquente

- Evolution lente

- Risque de LAM faible

- Objectif thérapeutique : amélioration de la qualité de vie
- Traitement de l'anémie (ASE)

SMD de haut risque

- Plusieurs cytopénies

- Exces de blastes

- Risque de LAM plus éleve

- Objectif théerapeutique : réduire le taux de blastes
et retarder la transformation

- Greffe d'emblée si possible

Avancées récentes dans le traitement des SMD

de faible risque

Le traitement de référence des SMD de faible risque est repre-
senté par les Agents Stimulant I'Erythropoiése (ASE) qui traitent
lanémie (on les designe souvent sous le terme d'érythropoie-
tines ou EPO). Leur efficacite est établie depuis plusieurs années
et ils sont largement utilisés chez les patients qui présentent
une anémie « symptomatique » (c'est-a -dire ressentie par le
patient) ou nécessitant le recours aux transfusions.
Malheureusement, tous les patients ne répondent pas aux ASE
et cette réponse (la correction de l'anémie) est souvent limitee
dans le temps. Ce probléeme représente un champ important de
recherche car lorsque les ASE ne sont pas ou plus efficaces, les
patients sont astreints a recevoir des transfusions regulieres.
Recemment, un nouveau medicament appelée Luspatercept a
ete enregistre par les autorités américaines et européennes
pour le traitement de lanémie de patients nécessitant des trans-
fusions et presentant un SMD de faible risque avec sidéroblastes
en couronne apres échec ou inéligibilite a un traitement par ASE.
L'étude MEDALIST récemment publiee3, a montré que ce medi-
cament permettait d'abolir le besoin de transfusions chez 38%

St
%

des patients traités par Luspatecept contre 13% dans le groupe
recevant un placebo. Le Luspatercept est administré par injec-
tions sous-cutanees et ses principaux effets secondaires sont :
fatigue, nausées, diarrhée, vertiges.

Imetelstat est un inhibiteur de la téelomérase administré en per-
fusion intraveineuse. Les résultats encore préliminaires de ce
nouveau médicament, sont toutefois prometteurs. Une étude
de phase 2 a été conduite sur un nombre limité de patients avec
des SMD de faible risque en échec de traitement par ASE et
dépendants des transfusions. Les resultats ont montré que le
recours aux transfusions a été aboli chez plus de 40% des
patients ayant participé a l'étude4. Dans la majorité des cas, cet
effet était également associé a une augmentation du taux d'he-
moglobine et le bénéfice était observe dans tous les sous-types
de SMD etudiés. Les principaux effets secondaires étaient des
baisses de neutrophiles et plaquettes. Une étude de phase 3
est actuellement en cours pour confirmer ces résultats et even-
tuellement déboucher sur une mise sur le marche.

Enfin, les résultats d'une étude de phase 3 d'une forme orale
d'azacitidine, le CC-486, ont été recemment présentés (Garcia-
Manero G, Abstract S180 présenté lors du Congres EHA25
Virtual, Juin 2020). L'azacitidine est utilisée dans sa forme injec-
table dans les SMD de haut-risque sous le nom de Vidaza
depuis plusieurs années. L'étude a été conduite chez des
patients avec des SMD de faible risque avec anémie dépen-
dante des transfusions. Le groupe traité par CC-486 a obtenu
significativement plus d'abolition de la dépendance transfusion-
nelle (30% apres 6 cycles de traitement) que les patients qui ont
recu le placebo. ILn'y avait en revanche pas d'effet sur les trans-
fusions de plaquettes. Les principaux effets secondaires étaient
digestifs et infectieux.

L'arrivée de ces nouveaux medicaments ouvre donc des pers-
pectives intéressantes pour le traitement de l'anémie des SMD
de faible risque apres échec d'un traitement par ASE. Il reste
maintenant a évaluer les effets de ces traitements en « vie
réelle », trouver leur place respective dans l'arsenal thérapeu-
tique des SMD et savoir dans quelles conditions l'acces a ces
innovations se fera en France.

Enfin, il faut garder en mémoire que pour les patients relative-
ment jeunes et qui disposent d'un donneur, la greffe de cellules
souches hematopoietiques (CSH) allogéniques est une option
qui doit étre discutée en cas d'anémie avec déependance trans-
fusionnelle. Si la greffe est classiquement le traitement de refe-
rence des SMD de haut-risque des sujets jeunes, les progres
recents dans ce domaine permettent desormais de l'envisager
chez des patients plus agés mais aussi dans les formes de bas
risque pour lesquelles elle représente encore le seul traitement
potentiellement curatif.

Avancées récentes dans le traitement des SMD

de haut risque

Le traitement de référence des formes de haut risque repose
sur les agents hypomeéthylants (azacitidine et decitabine), mais
egalement, pour les patients les plus jeunes sans anomalies
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cytogénetiques défavorables, sur la chimiothérapie intensive et
la greffe de CSH allogeniques.

La encore, les résultats des traitements actuels pointent les
progrés qu'il reste a faire : augmenter la proportion de patients
éligibles pour une greffe et pour ceux qui ne peuvent en béné-
ficier, augmenter les taux de réponse et surtout la durée des
réponses obtenues avec agents hypomeéthylants et retarder
voire empécher la transformation en LAM. Si pour le moment,
aucune stratéegie thérapeutique nouvelle n'a pu étre validée, de
nombreuses voies d'amélioration sont actuellement
explorees:

- Investigation de l'efficacité du CPX-351 dans les formes avec
exces de blastes. Ce medicament qui est une forme encap-
sulée de chimiothéerapie a montre son efficacite pour le trai-
tement des LAM secondaires a des SMD et pourrait donc
étre actif avant la transformation et permettre également
d'augmenter la proportion de patients éligibles pour une
allogreffe de CSH.

- Etude de nouveaux agents hypomethylants (classe thérapeu-
tique de l'azacitidine) comme la guadecitabine ou la combi-
naison de decitabine et cedazuridine recemment enregistrée
par la FDA sur la base d'une efficacité équivalente a celle de
la forme intraveineuse.

- Adjonction d'un nouveau médicament a l'azacitidine : de nom-
breuses nouvelles molécules sont actuellement explorées et
les resultats encourageants pour certaines restent toutefois
encore préeliminaires. On retiendra :

+ Venetoclax : cet inhibiteur de BCL-2 a été recemment enre-
gistré aux USA pour le traitement des LAM en association
avec l'azacitidines. Des études sont actuellement en cours
pour déterminer si cet effet s'applique aussi aux SMD de
haut risque.

Immunothérapie : les derniers résultats ne sont pas en faveur
d'une utilité des « Immune Checkpoint Inhibiteurs » qui ont
révolutionné la prise en charge de certains cancers tels que
Nivolumab ou Pembrolizumab. En revanche, de nouvelles
approches avec des anticorps dirigés contre d'autres cibles
comme TIM3 avec le Sabatolimab ou CD47 avec le

Magrolumab sont prometteuses en montrant dans les
études précoces des taux de réponse supérieurs a ce qui
est attendu de l'azacitidine seule

+ Thérapies ciblees : lvosidenib et Enasidenib sont des inhibi-
teurs d'IDH1 et IDH2 mutés qui ont été recemment mis a
disposition pour le traitement des LAM. Ces mutations se
retrouvent egalement dans les SMD chez environ 10-15%
des patients. Des études sont en cours pour évaluer l'effica-
cite de ces meédicaments administrés seuls ou en associa-
tion avec l'azacitidine chez les patients atteints de SMD avec
mutation d'IDH 1 ou 2. LAPR-246 est une autre molécule qui
cible spécifiquement les mutations de TP53 qui sont retrou-
vées dans environ 5 a 10% des cas. Les résultats, encore
preliminaires sont encourageants en montrant des taux de
réponse éleves en association avec l'azacitidine.

Pour la plupart des molecules mentionnées ci-dessus,
nous ne disposons pour le moment que de resultats preli-
minaires qui devront étre confirmés dans des études a plus
grande échelle. Un recul plus important est également né-
cessaire pour mieux apprehender les effets secondaires de
ces nouvelles approches thérapeutiques, l'age des patients
atteints de SMD incitant particulierement a la prudence.

Conclusions

Les progres récents de la biologie ont permis de mieux com-
prendre les mécanismes qui sous-tendent la survenue et le
développement des SMD. Ces connaissances ont permis d'ex-
plorer de nouvelles voies thérapeutiques, mais aussi a l'échelle
individuelle, de mieux évaluer le potentiel evolutif de la maladie
et d'adapter les réponses thérapeutiques.

De nombreuses nouvelles molécules ont recemment vu le jour.
Des résultats positifs d'études de phases 3 laissent entrevoir un
élargissement a court terme de notre arsenal thérapeutique
pour les SMD de faible risque.

Si les choses sont moins avancées pour les SMD de haut risque,
le grand nombre de molécules trés innovantes qui est actuel-
lement en cours d'investigation, ouvre des perspectives
intéressantes.

Ceci souligne l'importance de la participation des patients a
des essais cliniques et pour la communauté médicale, la
poursuite des efforts de recherche dans un cadre collaboratif
entre cliniciens et biologistes en lien avec les associations de
patients.

Déclaration de liens d'intérét : N. VEY déclare avoir recu des
honoraires des laboratoires Amgen, Celgene, Janssen, Novartis,
Roche.
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Prise en charge des Adolescents
et Jeunes Adultes (AJA)
en hématologie

Dr Marie BALSAT, Service d'hématologie, Centre Hospitalier

Lyon Sud, Pierre-Bénite. Groupe d'Oncohématologie

Introduction

En France, chaque année, un diagnostic de cancer est porte
chez environ 2000 adolescents et jeunes adultes (AJA) ages de
15 a 25 ans. Les principaux cancers dans cette tranche d'age
sont les lymphomes hodgkiniens, les sarcomes osseux et
extra-osseux, les tumeurs germinales, les leucémies aigués et
les tumeurs du systéme nerveux central. Méme si le pronostic
s'est amélioré au cours du temps avec plus de 80% des patients
AJA vivants a 5 ans du diagnostic (1), les progrés ont pendant
longtemps été moins visibles dans cette population que chez
les enfants ou les adultes plus ages.

En hematologie comme en cancérologie, les raisons de ce
retard tiennent a plusieurs facteurs dont des différences de bio-
logie de la tumeur, des disparites de traitement entre schéemas
pediatriques et adultes, mais aussi a des raisons propres a la
population AJA : un retard au diagnostic du cancer, un défaut
de couverture sociale, un defaut d'adherence thérapeutique ou
des difficultés psychologiques préexistantes ou exacerbees par
la maladie et les traitements.

Les deux derniers plans cancer ont souligné la fragilité de cette
population a linterface entre la pédiatrie et la médecine adulte.
La réflexion menée avec les professionnels de santé au sein du
Groupe d'Onco-Hématologie AJA (Go-AJA, www.go-aja.fr) et les
associations de patients ont abouti en 2016 a la publication de
recommandations d'une organisation regionale de la prise en
charge des AJA atteints de cancer, qui met laccent sur une deci-
sion thérapeutique commune (pediatrie/medecine adulte) et
une organisation spécifique des soins de support.

Mieux caractériser les hémopathies chez les AJA

Sion prend lexemple du lymphome de Hodgkin, premier cancer
dans cette tranche d'age, les AJA présentent des formes plus
séveres et disséminées que l'enfant avec des atteintes medias-
tinales retrouvees dans 85% des cas pour moins de 50% chez
l'enfant (2). Ces différences ne sont pas clairement expliquees
par des differences de biologie de la tumeur. Toutefois, comme
dans d'autres formes de cancers et notamment les sarcomes,
le délai entre les premiers signes cliniques et le diagnostic du
lymphome s'allonge avec l'age, de 7 semaines pour les adoles-
cents a 11 semaines pour les jeunes adultes (3).

Une autre illustration est la biologie des leucémies aigués lym-
phoblastiques (LAL), tres differente entre lenfant et ladulte. C'est

Adolescents et Jeunes Adultes (Go-AJA).

dans la population AJA que ce produit une veritable « transition
oncogeénique » avec une disparition des formes de bon pronos-
tic majoritaires chez l'enfant et une frequence croissante avec
'age de formes plus résistantes comme celles associées au
chromosome Philadelphie (Ph), dont le pronostic reste déefavo-
rable malgré lintroduction des inhibiteurs de tyrosine kinase.
Récemment, les progres de la biologie ont permis d'identifier
de nouvelles entités de LAL appelées « Ph-like » représentant
pres de 25% des LAL de LAJA. Ces formes de LAL sont associées
a une activation des voies de signalisation qui ouvrent de nou-
velles opportunités de thérapies ciblées (4).

Décloisonner la médecine pédiatrique

de la médecine adulte.

Selon les parcours de soins, les adolescents peuvent étre pris
en charge soit en pédiatrie, soit en médecine adulte, et recevoir,
a pathologie égale, des traitements parfois trés différents avec
potentiellement des conséquences en termes de risque de
rechute ou de toxicité a court et long terme. Dans les années
2000, de nombreux groupes coopérateurs ont ainsi montré que
le devenir des adolescents atteints de LAL et traites en pédiatrie
avaient une meilleure survie que ceux traités par des hemato-
logues de l'adulte. Les groupes coopérateurs de LAL de l'adulte
se sont beaucoup inspires des attitudes péediatriques pour traiter
les jeunes adultes jusqu'a 45 ans avec une nette amélioration
des taux de survie au prix d'une toxicité parfois plus
importante.

Dans le lymphome de Hodgkin, les approches pédiatriques et
adultes semblent donner des résultats assez proches mais les
classes et les doses de chimiothérapies administrées ainsi que
les stratégies de radiothérapies ont pu diverger. L'essai euro-
péen actuellement proposeé aux patients pediatriques et jusqu'a
25 ans (EURONET C2) a pour objectif de limiter les toxicités au
long cours notamment en raison d'une utilisation réduite des
anthracyclines et de la radiothérapie. La question des effets
secondaires de l'aprés-cancer au centre des preoccupations
des equipes pediatriques est devenue une dimension impor-
tante de la prise en charge des AJA. Le suivi au long cours doit
se systématiser, mettre en place une surveillance graduee et
adaptée aux risques individuels, mais egalement promouvoir
des mesures de prévention tertiaire.
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Préserver la fertilité

L'acces a un programme de préservation de la fertilite est pri-
mordial et participe a la qualité de vie des patients dans l'apres
cancer. Pour les hommes, une cryoconservation de sperme est
systématiquement proposée au diagnostic avant exposition a
la chimiotherapie (lymphomes, leucémies aigués, autres hémo-
pathies plus rares). En cas d'échec, des techniques alternatives
de recueil de sperme sont possibles (ponction des canaux defe-
rents, électrostimulation..) sauf dans les contextes d'altération
de 'hémostase (leucémies aigués). Une cryopreéservation de la
pulpe testiculaire peut également étre proposee a distance du
début des traitements. Pour les femmes, une cryoconservation
du tissu ovarien est proposée une fois la rémission complete
etablie, généralement avant lintensification thérapeutique
(auto- ou allogreffe). La greffe de tissu ovarien permet une res-
tauration des fonctions exocrines mais egalement endocrines
chez des jeunes femmes prematurément ménopausees. ILexiste
toutefois un risque de contamination du greffon par des cellules
tumorales, notamment dans les leucémies aigués.

Répondre aux besoins spécifiques des AJA

La prise en charge des héemopathies necessite des hospitalisa-
tions longues ou des phases d'aplasie qui ne sont pas toujours
compatibles avec la poursuite d'une vie « normale ». Une
approche pluriprofessionnelle de la prise en charge est indispen-
sable, a fortiori dans cette tranche d'age ou se mélent des pro-
blematiques physiologiques (sexualité, transformation du corps,
etc.), psychologiques (sentiment d'invincibilite, conduites a
risque, addictions, émergence anxieuse et depressive..) et
sociales (transition vie scolaire/vie professionnelle, autonomi-
sation sociale et financiere..).

Les équipes en charge des AJA ont a coeur de considérer les
patients parfois jeunes comme des interlocuteurs directs mais
afin de maintenir des liens familiaux, amicaux, amoureux exis-
tants, les organisations de soins classiques doivent également
s'adapter a chaque patient et dans le temps. A contrario, les dif-
ficultés relationnelles qui peuvent survenir a cet age, notamment
avec les parents, peuvent compliquer la prise en charge, le
retour a domicile et interférer avec ladhésion therapeutique.
Au centre du dispositif d'accompagnement, linfirmiére de coor-
dination (IDEC) AJA a de multiples missions, de la consultation
d'annonce a la coordination du parcours intra- et extrahospitalier
(fait le lien ville-hopital), en passant par le deploiement d'outils
d'éducation thérapeutique. Elle est linterlocutrice privilégiée du
patient AJA et de sa famille (les parents apprecient la disponi-
bilite de l'IDEC). Elle reformule, explique, soutient. Tout en veil-
lant au respect des différents rendez-vous, elle veille a renforcer
l'autonomie des patients et l'adhésion thérapeutique globale,
mise a mal dans de nombreuses situations notamment celle de
la prise de traitements oraux au long cours : entretien des leu-
cémies aigués, immunosuppression post-allogreffe, ou théra-
peutiques ciblées. Elle peut accompagner la phase
d'apres-cancer. Au total, il s'agit d'une mission polyvalente ou
les capacités d'adaptation et d'eécoute sont au premier plan.
La continuité de l'éducation apparait rapidement comme un

enjeu majeur auxquels répondent la présence d'enseignants
dépendant directement des rectorats ou d'associations (comme
'Ecole@l'Hopital), ou par la transmission de contenus educatifs
dématerialises directement par les établissements supérieurs.
L'organisation d'épreuves, partiels ou examens est rendu pos-
sible durant les hospitalisations. Trouver ou retrouver un emploi
en justifiant d'un trou dans le curriculum vitae est parfois com-
pliqué. Au-dela des recommandations rédigees par AFSOS, de
associations comme Juris Santé ou 20Ans1Projet s'engagent
aupres des jeunes patients pour anticiper de nouvelles forma-
tions ou accompagner la recherche d'un emploi.

La qualite de vie au long cours reste un enjeu majeur pour ces
jeunes patients. Comme cela peut étre fait pour la scolarité ou
la préservation de la fertilite, laprés-cancer se prépare des le
diagnostic avec la mise en place de nombreux dispositifs
comme par exemple l'activité physique adaptée (APA). LAPA
fait partie integrante du traitement du cancer aussi bien dans la
prevention que dans laccompagnement. Poursuivre une activite
physique permet de lutter contre la fonte musculaire, d'amélio-
rer la qualité de sommeil et de 'humeur, et de préserver une
bonne image de soi (se sentir "normal”). Sur le plan organisation-
nel, les moniteurs d'APA a 'hépital rusent d'imagination pour
palier le manque d'équipement et proposent en général des
séances personnalisées et graduées en intensité. Une fois ache-
vée la phase aigue de la prise en charge, 'APA peut se pour-
suivre avec des séances plutot collectives a l'hépital ou, pour
faciliter la venue des patients AJA, en extrahospitalier, dans les
salles de sport « partenaires ».

L'essentiel :

1) Les hemopathies des AJA sont les leucemies aigués et les lym-
phomes agressifs

2) 2/3 des AJA atteints de leucémie aigué et plus de 80% de ceux
atteints de lymphome guérissent

3) Des réseaux « AJA et cancer » régionales féderent des RCP com-
munes et l'acces a des soins de support adaptées

4) Une préservation de la fertilité doit étre accessible a tous les patients

5) Deux enjeux a relever : la poursuite des projets personnels et l'ac-
compagnement dans l'apres-cancer
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La voie TNF/TNFR2 comme
nouvelle immunothérapie ciblant

les points de controle pour moduler
lalloréactivité des greffes de cellules
souches héematopoietiques

Pr José COHEN

Institut Mondor de recherche Biomédicale U955 équipe
« Immunorégulation et Biothérapies »
et GHU Henri Mondor de Créteil,
Service d’hématologie clinique et de thérapie cellulaire

PROBLEMATIQUE

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

Nous avons recemment démontre qu'une voie de regulation
tres importante appelée TNF/TNFR2 était essentielle a la fonc-
tion des Treg, des cellules également presentes dans la greffe
et qui ont le pouvoir soit de freiner si elles sont activees, soit au
contraire d'augmenter si elles sont inhibées ou absentes, l'effet
des lymphocytes T.

Notre objectif est donc d'utiliser dans les greffes de moelle
osseuse cette voie

TNF/TNFR2 pour développer une nouvelle approche thérapeu-
tique consistant (1) soit a utiliser des anti-TNFR2 afin d'éteindre
les Treg pour amplifier l'effet anti-cancéreux des lymphocytes
T (ID) soit des agonistes du TNFR2 pour stimuler les Treg et
contréler alors la maladie du greffon contre 'héte. Ce projet
s'inscrit dans les stratégies dites d'immunothérapies anti-can-
cereuses visant les points de contréle immunitaire.

DESCRIPTIF DU PROJET & OBEJCTIFS

OBJECTIF 1 : PREUVE DE PRINCIPE DE LA MODULATION DE
L'ALLOREACTIVITE PAR ACTION SUR LA TNF/TNFR2 DANS
L'ALLOCSH EXPERIMENTALE

9
%

12

» Tache 1. Un traitement par un agoniste du TNFR2 peut prévenir
et / ou traiter la GVHD en ciblant les Treg.

+ Tache 2. Un traitement anti-TNF peut augmenter l'alloreactivite
et induire l'effet GVT en bloquant des Treg.

OBJECTIF 2: DESCRIPTION DES MECANISMES D’ACTION DES
DIFFERENTES MOLECULES SUR LES CELLULES CDg4, CD8,
TREG ET NK APRES ALLOCSH

* Tache 3. Description complete du phénotype et du profil de
sécrétion cytokinique des différentes populations cellulaires
en fonction de la molecule utilisée.

« Tache 4. Analyse transcriptomique des différentes populations
de cellules triees par FACS en fonction des molécules
utilisees.

« Tache 5. Déefinition des répertoires des lymphocytes T et Treg
du donneur par sequencage a haut debit de la CDR3 de la
chaine B du récepteur des lymphocytes T avant et apres
transplantation, en fonction de la molecule utilisee.

OBJECTIF 3 : VERS UNE APPLICATION CLINIQUE D'UNE

STRATEGIE TNF/TNFR2

+ Tache 6. Analyse dynamique in vitro des effets des molécules
agonistes anti-TNF ou TNFR2 sur les PBMC de donneurs volon-
taires sains et de patients greffes

+ Tache 7. Analyse in vivo des effets des molecules anti-TNF ou
agoniste du TNFR2 dans la xénotransplantation pour induire
un effet GVT ou prévenir la GVHD.

PERSPECTIVES

La preuve de principe de la possibilité de traiter une rechute
leucémique post greffe ayant été apportée, nous souhaitons
maintenant passer a l'étape suivante qui consistera a utiliser des
anticorps thérapeutiques humanisés de grade clinique. Notre
collaboration avec la société HIFIBio nous donne accés a un
grand nombre d'anticorps candidats. Essentiellement, il n'existe
actuellement sur le marché aucun anticorps agoniste ayant
demontré une efficacité sur les lymphocytes T regulateurs
humains. Nous avons testé plusieurs candidats et sommes
convaincus d'identifier un candidat efficace pour développer une
approche de prévention, traitement de la maladie du greffon
contre lautre.

Notre laboratoire de recherche travaille en collaboration étroite
avec le département d'hématologie clinique et de thérapie cel-
lulaire. Nous dirigeons également le centre d'investigation cli-
nique en biothérapie. Toutes les conditions sont d'ores et déja
réunies pour développer un essai clinique des qu'un anticorps
thérapeutique aura été développé en grade clinique.

SUBVENTION ACCORDEE PAR LA FEDERATION LEUCEMIE
ESPOIR: 41630 €

DETAIL DU BUDGET :
Consommables : Anti-TNFR2 Bio X Cell 16.000 euros
Ac bloquant BMA biomédical ‘T-1412 bulk) 25.630
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Réle du systeme Xc- dans I'oncogenese
des leucémies aigués myéloides

Dr Raphaél ITZYKSON

INSERM U944
Institut de Recherche
Saint-Louis - Paris, France

PROBLEMATIQUE

Les leucemies aigués myeloides (LAM) sont les formes les plus
fréquentes de leucémies aigués chez l'adulte, et leur pronostic
demeure péjoratif, avec des taux de guérison de 50% chez
l'adulte jeune, mais seulement 20% chez les sujets ages, chez
qui la maladie est plus fréquente.

Ceci résulte des rechutes fréquentes apres chimiothérapie
intensive, du fait de la chimiorésistance des cellules souches
leucémiques.

La déecouverte de nouvelles cibles thérapeutiques est donc un
enjeu important pour les malades atteints de LAM.

Notre equipe a identifié une courte liste de genes associés a la
capacite de prolifération a long terme in vitro des cellules leu-
cemiques. Parmi eux figure le gene SLC7A11, qui permet aux
cellules leucémiques de capter une molécule denommeée
« cystine » dans leur environnement. La cystine est un acide
aminé qui joue un role clé dans la lutte contre le stress oxydatif :
elle empéche la « rouille » des cellules leucémiques.

Ce géne a retenu notre attention parce que son produit peut étre
bloqué par la sulfasalazine, un médicament utilisé dans le

traitement de certaines maladies inflammatoires, mais dont l'uti-
lisation dans le traitement des leucemies n'a jamais été évaluée.

DESCRIPTIF DU PROJET & OBEJCTIFS

Notre projet vise a confirmer que le systeme Xc- (le produit du
gene SLC7A11) représente une cible therapeutique dans les
LAM, en conduisant des expériences d'invalidation genique et
d'inhibition chimique de ce systeme in vitro et in vivo, puis d'étu-
dier le mécanisme moléculaire par lequel limport intra-cellu-
laire de cystine contribue au développement des LAM.

PERSPECTIVES

Nous conduisons actuellement une experience importante de
validation in vivo de synergie anti-leuceémique de l'addition de
sulfasalazine a une chimiothérapie conventionnelle daunorubi-
cine/aracytine dans un modele de xénogreffe de LAM avec
mutation NPM1.

Nous pourrons alors soumettre notre manuscrit et permettre au
doctorant impliqué dans le projet de soutenir sa thése de
sciences. Nous prévoyons de déposer dans les mois a venir un
projet d'essai clinique de sulfasalazine chez des patients por-
teurs de LAM en échec des thérapeutiques conventionnelles.

SUBVENTION ACCORDEE PAR LA FEDERATION LEUCEMIE
ESPOIR : 40 000 €
DETAIL DU BUDGET : 12 mois de salaire ingénieur

Consommables de biologie cellulaire et moléculaire

DUREE DU PROJET : 2 ans 1/2
Prolongation par avenant ‘

LEUCEMIE ESPOIR

Nouvelle approche de ciblage des
leucémies a l'aide de cellules MAIT
universelles portant un récepteur
chimérique (CAR-MAIT)

Pr Sophie CAILLAT-ZUCMAN

Hopital Saint-Louis, Paris
INSERM UMR976

PROBLEMATIQUE

Les résultats d'essais cliniques utilisant des lymphocytes T por-
tant un récepteur chimérique anti-CD19 (CD19-CAR T) dans les
hémopathies B malignes réfractaires (leucémie aiguie lym-
phoblastique, lymphome non-hodgkinien) ont montre le poten-
tiel fantastique de cette approche d'immunothérapie adoptive,
et ont permis que ces cellules-médicament soient commercia-
lisées depuis fin 2018. Cependant, un obstacle majeur a ce trai-
tement est que les cellules CAR-T doivent étre fabriquées
individuellement pour chaque patient, ce qui représente une
procedure complexe, longue et extrémement couteuse, limitant
leur utilisation.

Notre objectif est donc de produire des cellules dites « univer-
selles », prétes a lemploi pour tout receveur. Nous utilisons pour
cela une nouvelle source de lymphocytes T dits non-conven-
tionnels, les lymphocytes T invariants associees aux muqueuses
(MAIT). A la différence des lymphocytes T conventionnels, les
MAIT reconnaissent des dérivés metaboliques d'origine



microbienne, et cela indépendamment des molécules d'histo-
compatibilite (HLA) de I'héte. Les MAIT sont donc a priori inca-
pables d'induire une réaction du greffon contre ['hote (GVHD)
apres transfert chez un receveur HLA-different.

DESCRIPTIF DU PROJET & OBEJCTIFS

Ce travail est une 1ere étape « preuve de concept » avant de
développer des modéles murins pré-cliniques.

Les étapes suivantes étaient prévues :

1/ etudier la capacite in vitro des CD1g CAR-MAIT a éliminer les
cellules cibles CD19g+

2/ vérifier labsence de potentiel alloréactif des CAR-MAIT.
Nous avions montré précedemment que les MAIT du donneur
ne proliferent pas chez le receveur apres greffe, et ne sont pas
retrouvees dans les tissus cibles lors de GVH aiglie (Ben Youssef
et al. J. Exp. Med. 2018).

Les objectifs de ce projet étaient donc de produire des cellules
CD19-CAR MAIT humaines comme preuve de concept (en com-
paraison avec des CD19-CAR T classiques) et démontrer leur
capacite a éliminer des cellules cibles CD19+ in vitro .

Nous pensons que les CAR MAIT pourraient étre utilisees
comme immunothérapie anti-leucemique en situation alloge-
nique sans induire de GVH, dans une fenétre therapeutique ou
elles pourraient éliminer les cellules tumorales avant d'étre
rejetees par I'héte. Un tel réactif universel, prét a lemploi, serait
d'acces plus rapide pour le patient et beaucoup plus écono-
mique que les préparations cellulaires individuelles utilisees
actuellement.

ETAT D'’AVANCEMENT DU PROJET AU 30/06/2020

A partir des cellules mononucléées circulantes (PBMC) de don-
neurs sains (EFS, Hopital St-Louis), les lymphocytes T totaux ont
éte actives pendant 24 ou 48h, puis transduits avec les surna-
geants lentiviraux contenant un CAR-CD19 portant le domaine
d'activation 4-1BB (fourni par le Dr Amigorena, Institut Curie). Les
cellules ont ensuite éte amplifiees in vitro en présence de ligand
synthetique des MAIT (5-OP-5U, fourni par le Dr Lantz, Institut
Curie) et de cytokines, pendant 4 a 21 jours. Cette approche a
permis d'obtenir une grande quantité de lymphocytes MAIT
exprimant le CAR.

1/ La capacité cytotoxique des CAR-MAIT a été évaluée dans
un test de lyse de cellules leucémiques Nalm-6 CD19+ expri-
mant la luciferase pendant 6 a 12 heures, a différents ratios
effecteurs : cibles (20:1 a 1:20). Dans tous les cas, l'efficacite des
CAR-MAIT est similaire a celle des CAR-T conventionnels testés
en comparaison (gold standard).

2/ Pour vérifier que les MAIT ne sont pas capables de recon-
naitre des alloantigénes, et sont donc incapables de générer un
effet GVH si elles sont administrés a un héte allogénique, nous
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avons realisé des reactions lymphocytaires mixtes (MLR) en
incubant pendant 6 jours des cellules MAIT (donneur) marquees
par le CFSE avec des PBMC allogéniques (receveur) ou autolo-
gues (contréle negatif) irradiés. La proliferation des MAIT a
ensuite ete évaluée en cytometrie de flux (dilution du CFSE).
Nos résultats montrent que, a la différence des lymphocytes T
conventionnels, les MAIT ne proliferent pas en présence de cel-
lules allogéniques in vitro.

PERSPECTIVES

En conclusion, grace a l'aide de la Fédeération Leuceémie Espoir
ayant permis de financer un ingénieur d'étude, nous avons veri-
fié notre hypothese que les cellules MAIT peuvent étre consi-
dérees comme des outils universels pour produire des
lymphocytes CAR CD1g préts a l'emploi, utilisables dans un
contexte allogénique.

Ces résultats représentent une avance indispensable pour

engager l'étude pre-clinique (modele murin) avant d'envisager
un essai clinique chez les patients.

SUBVENTION ACCORDEE PAR LA FEDERATION LEUCEMIE
ESPOIR: 50 000 €

DETAIL DU BUDGET :

Financement d'une ingénieur d'étude pendant 1 an

DUREE DU PROJET : 1 an
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Premiere journée d’information
& d’échanges autour de la Leucémie Aigué

Patients et aidants

Echanger avec des

professionnels de santé
\_ J

4 )
Echanger avec d’autres

patients et leurs proches
\_ J

( )

Ateliers et tables rondes

\ J

4 N\
Rencontre avec les

X membres de I’association )

Vendredi 9 Avril 2021- 14H00/17H30
Angers, Brest, Lyon, Metz, Nantes

Renseighements et inscriptions :

journeeleucemieaiguefle@gmail.com ou Tel : 07.83.70.36.49




Un partenariat associatif & scientifique

Un partenariat associatif & scientifique :
Premiere journée d'information & d'échanges autour de la Leucémie Aigué

Vendredi 9 Avril 2021

Pourquoi cette journée ?

La Federation Leucémie Espoir, qui ceuvre depuis de nom-
breuses années pour l'amélioration des conditions d'accueil des
patients atteints de maladies du sang et en particulier de leu-
cemies, a souhaité offrir aux malades et a leur entourage un
moment privilegie pour s'exprimer librement, se renseigner et
échanger autour des leucémies aigués. C'est ainsi que le projet
de « Journée Patients » a vu le jour.

Cette premiére édition sera organisée sous la forme de ren-
contres multidisciplinaires qui se tiendront dans 5 villes de
France: Angers, Brest, Lyon, Metz et Nantes, a une date unique,
Vendredi 9 Avril 2021 (14H00-17H30), au cours desquelles des
professionnels de santé viendront faire part de leur expérience
dans la prise en charge de ces affections et presenter les évo-
lutions actuelles.

Cette journee, qui se veut la plus interactive possible, sera
l'occasion pour les malades et leurs aidants d'aborder des sujets
qui sont souvent source d'angoisses et de nombreux question-
nements, tels que le parcours de soins, la maladie au quotidien,
les problemes inhérents aux différentes phases de la maladie
ou encore les traitements.

N'hésitez pas a diffuser largement l'information et a venir nous
rejoindre sur cette premiére journée d'information et d'échanges
consacrée aux Leucémies Aigués.

Nous vous accueillerons avec plaisir !

Mme Francoise TILLIER,
Presidente de la Fedéeration Leucemie Espoir

Cette journée est organisée avec le soutien de:

Une journée consacrée aux Leucémies Aigués.

Nous avons décidé, avec la Fédeération Leucemie Espoir, de
creer cette journée afin d'accompagner les patients et leurs
familles face a la brutalité du diagnostic, aux questions inces-
santes et a la peur engendrée par l'annonce de la maladie.

En effet, bien que les Journées Patients existent depuis de nom-
breuses années dans le contexte de pathologies chroniques, il
n'existe pas jusqu'ici de journée dédiée aux leucémies aigués,
compte tenu de la gravité de cette maladie, de la menace du
pronostic vital, des hospitalisations répétées; souvent en secteur
protégé; et d'un entourage trés préoccupé par l'évolution
immediate.

Dans ce contexte, les patients et leurs familles sont tres souvent
désorientés, en proie a de fortes incertitudes et de nombreux
moments d'incompréhension, notamment durant les périodes
de chimiothérapie intensive ou d'allogreffe.

Cette premiere edition, organiseée le Vendredi g Avril 2021 dans
5 villes, sera l'occasion pour les patients et leur entourage de
partager leurs expériences, de parler de la vie au quotidien avec
la maladie, de s'informer sur les données medicales, scienti-
fiques et les innovations, mais également d'aborder « l'aprés
traitement » sur le plan personnel, social, de la vie de couple ou
du retour au travail.

Au plaisir de vous vy retrouver.

Pr Mauricette MICHALLET,
Presidente du Conseil Scientifique

(¥J GILEAD
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Tournée Jef FLE

La Fédération LEUCEMIE ESPOIR a sollicité la troupe JEF afin
d'organiser une tournée a destination de ses antennes locales.
Ce partenariat a démarré en Octobre 2019 a CHOLET et s'est
poursuivi jusqu'au confinement.

- CHOLET Lle 11 octobre 2019

- VIBRAYE, Le 27 octobre 2019

- BOUSSAY, Le 23 novembre 2019

- SAINT SYLVAIN D'ANJOU, le 18 janvier 2020

- LORIENT, le 24 janvier 2020,

- DOUE LA FONTAINE, le 1° mars 2020

Nous avons demandé a cette troupe comment elle a vécu cette
tournée.

FLE : Jef, présentez-nous un peu votre spectacle ?

JEF : La troupe JEF a créeé en 2015, un spectacle sur les émo-
tions. C'est en s'appuyant sur les chansons de Jacques BREL,
que JEF a choisi de communiquer, de partager ses moments de
scene. Ce spectacle s'appelle « BREL EMOTIONS », il se vit
comme une piece de theatre musicale, rythmee par les instants
de fougue, de déchirement, d'exaltation.. que procure notre vie !
FLE : Jef, c'est qui, c'est quoi ?

JEF : Jef, a l'origine, c'est 4 copains qui se reunissent autour d'un
projet commun de spectacle. Alain est au piano, Damien a l'ac-
cordéon, Joel au chant et a l'interprétation. Didier a la technique,
peaufine le son et la lumiére. Au fildu temps, les rencontres avec
le public, les 80 représentations, ont forgé une vraie amitié entre
nous. Chaque fois nous savourons ces moments de bonheur
intenses qui entretiennent, au fil du temps, une vraie amitie
autour de la scéne. C'est comme si ces moments de partage
sur scene nous procuraient une avalanche d'ondes positives.
FLE : Comment est venue cette idée de « tournée » ?

JEF : (Joél il faut dire que je connais Francoise TILLIER depuis
de nombreuses annees et j'ai souvent joue au théatre pour l'as-
sociation FLE. Quand elle m'a proposé ce projet un peu fou, jai
immédiatement été séduit et, sauf a ce que le reste de l'equipe
ne suive pas, j'étais déja partant.
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FLE : Pourquoi avoir accepte cette tournee ?

JEF : D'abord parce que Frangoise est une personne que je res-
pecte pour son engagement et sa simplicité et parce que notre
vie prend tout son sens quand on se met a ceuvrer autour de
ces causes, malheureusement trop nombreuses. Ensuite, pour
JEF une tournée en France ne pouvait que contribuer a faire
connaitre plus encore, notre spectacle.

FLE : Comment avez-vous vécu cette tournée ?

JEF : Les salles ont été choisies avec soin, c'est un élément cle,
qui favorise le partage des émotions. L'accueil avec les antennes
de la fédération est excellent. Nous devons un profond respect
a ces personnes, bénévoles, touchées par la maladie, qui ont
organise l'évenement depuis plusieurs semaines, avant notre
arrivee. Devant cet accueil, nous ne pouvons que donner le
meilleur de nous-méme. Une fois le spectacle termineé, le
moment de convivialité qui suit, donne lieu a des échanges tres
intéressants ou les barrieres et les protocoles n'existent plus.
C'est un bonheur simple et flottant.

FLE : Quelles sont les prochaines étapes ?

JEF : Nous avons été stoppés par le confinement mi-mars. Nous
avions de belles dates en prévision, comme par exemple le
nord. Nous espérons repartir sur les routes avec la fédération,
au plus vite, afin de boucler cette tournée en 2021. Nous devons
rapidement travailler a la préparation des prochaines rencontres.
Nous sommes ouverts aux propositions des antennes. Quant a
la fédération, nous la remercions pour son initiative.

Voici en quelques mots les retours des spectacles :

VIBRAYE

« BREL EMOTIONS : tout est dit a travers le titre du spectacle. On
rit, on pleure, on vibre sur les chansons de Brel merveilleusement
interpreétées par la Troupe JEF . Un moment de partage inoubliable,
que nous avons hate de retrouver. »
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BOUSSAY

« Le technicien (regie et lumiéres) par sa trés bonne connaissance
du spectacle, met en valeur et joue avec linterprete. Toute cette
ambiance lumineuse autour de l'artiste souligne l'émotion et
montre le plaisir que cette equipe a a travailler ensemble. Plaisir
et emotion sont fortement ressentis par le public ».

ST SYLVAIN d’ANJOU

A St SYLVAIN d’ANJOU Un partenariat a éte créé avec la Chorale
de la Veillere pour accueillir le spectacle offrant ainsi la recette
a la FEDERATION LEUCEMIE ESPOIR.

André MORISSET (President de la Chorale de la Veillere) nous
réesume ce moment fort « un succes cette soirée avec deux heures
de tres grand spectacle guidé par la prestation du Chanteur Joél
et de ses deux musiciens. La facon théatrale de faire vivre Jacques
BREL dans la présentation est un plaisir. En réesumeé beaucoup de
retours positifs. A voir et revoir sans modéeration.. »

LORIENT
« Non, Jacques BREL n'est pas mort ! Par une interprétation sen-
sible, personnelle et emouvante, Joél et ses amis l'ont fait revivre

pour nous. Un moment intimiste, une parenthese enchantee que
nous sommes préts a renouveler. Revenez vite en Bretagne, on
vous attends !. » Leucémie Espoir 56

DOUE LA FONTAINE

« Quel beau deéfi lancé avec ce spectacle BREL EMOTIONS. De
Vesoul aux Marquises, de Mathilde a Madeleine, de looser lar-
moyant en vainqueur triomphant, chaque chanson a emmené le
public dans le répertoire de Brel le magnifique avec nostalgie. On
entendait fredonner dans toutes les rangees et l'emotion était
palpable dans la salle, tout entiere tendue vers les artistes. Les
flonflons de l'accordéon sur Vesoul et les accents dechirants du
piano et de la voix d’Alain sur La chanson des vieux amants ont
su recréer la magie des textes de l'artiste regrette. » Il faut ajouter
a cela 'humanite bienveillante et chaleureuse de cette Troupe »

Encore merci a la troupe JEF pour son investissement a nos
cotés, alliant le plaisir de les entendre et la mise en valeur de
notre Fedération ; non sans oublier Jocelyne responsable des
réservations par téeléphone. b4
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La communication
de la FLE

e Le site internet

La Féderation Leucémie Espoir disposait d'un site internet
depuis plusieurs années. Celui-ci avait lavantage d'exister mais
ne repondait plus aux attentes des internautes d'aujourd’hui.
Nous avons donc decide de proceder a sa refonte complete et
avons lancé dans ce contexte un appel d'offres aupres de 4
sociétes.

Avec l'aide d'Aurélie Scheer-Danton, responsable de l'antenne
75 et du projet Globulo Quest, nous avons compareé les diffé-
rentes propositions, d'un point de vue technique et financier
ainsi qu'en termes de sécurité de gestion du site et de
proximite.

C'est la société Com en Bretagne, basée dans le Finistére qui a
été retenue. Nous travaillons en harmonie avec Myriam que
nous remercions pour sa patience, sa disponibilité et son
savoir-faire.
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Nous tenons également a exprimer toute notre reconnaissance
au Groupe Quéguiner qui a finance la realisation de ce projet ;
un beau partenariat que nous saluons.

Le site permet désormais de faire un don en ligne, via la plate-
forme YAPLA : une démarche simple, rapide, sécurisée et gra-
tuite. Il suffit de cliquer sur DONNER en haut du site, soit sur la
page de la Fedération ( choisir pour le soutien aux malades ou
pour la recherche) soit sur la page de l'une des associations
locales (aide aux malades).

Ce nouveau site donne une image plus dynamique de la
Fédération Leucemie Espoir et nous permet de gagner en visi-
bilite et en réactivité afin de fidéliser les usagers, de développer
notre réseau ainsi que celui des associations locales, dans l'es-
prit d'un véritable engagement.

» La newsletter : I'actualité du réseau
Leucémie Espoir, nouvelle version

Au debut du mois d'aolt, le bureau de la Fedeération Leucemie
Espoir a adressé une publication sous forme de newsletter aux
bénévoles, donateurs et partenaires.

Nous langons cette newsletter comme un moyen supplémen-
taire de garder le contact et afin que chacun puisse se tenir
informé et participer au mieux a la vie du réseau Leucémie Espoir.
N'hésitez pas a nous faire parvenir vos remarques et sugges-
tions d'actualités pour les prochaines editions.

Pour continuer a la recevoir (quelques envois prévus par an), il
est obligatoire de confirmer son inscription. Toute nouvelle per-
sonne ou sociéte qui désire la recevoir peut le signaler via notre
adresse contact (voir sur le site).
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Son moteur, un coeur gros comme ca....

et un mental d'acier

Pour Abdallah Dahnouche marathonien solidaire, tout a com-
mence en 2015 par une premiere course de 100 km a Mécleuves
aux couleurs de Leucéemie Espoir. Cet engagement, il l'a pris car
son ami d'enfance Fawzi toucheé petit par la leucémie, avait éte
aidé par l'association. Emu par son témoignage. il a décidé de
la soutenir a sa facon. « Par mes actions, j'essaie de délivrer un
message d'espoir et de montrer qu'il est important d'aider tout
autour de nous », expose le coureur.

Depuis les courses et les défis se sont enchainés : 12 marathons
dans toute la France en une année, le trail de SaintélLyon, la
route des vins (173 km de Marlenheim a Thann) en 2018 et, plus
récemment, U'Ultra Mirage, un trail de 100 kilométres a travers
le désert tunisien. Durant les différents marathons auxquels il
a participe, Abdallah a également poussé le fauteuil roulant de
certains enfants malades afin de leur faire vivre une partie de sa
course ou la ligne d'arriveée.

Aprés avoir couru 100 kilométres sur un tapis de course de la
piscine Nautilia a l'occasion du Teléethon fin 2019, Abdallah avait
envie de se relancer un defi a Guebwiller, ville ou il reside depuis
7 ans. C'est pourquoi il a dernierement enfilé ses baskets et a
commenceé une course solidaire a 3 h du matin au stade Throo.
Apres précisément 15 heures et 49 minutes a courir et gérer seul
ses ravitaillements, avec comme seuls spectateurs des chats
ou des hérissons, ce commercial de 42 ans a terminé les 100
kilometres annoncés.

« C'était difficile mais, cette souffrance, je ['ai voulue. Vivre six mois
dans une chambre d'hdpital, personne ne le choisit, et c'est invi-
vable », explique ce passionné de course a pied. Il est d'ailleurs
toujours accompagné de Mousti, la mascotte de l'association,
avec qui il discute pour faire passer le temps.

Abdallah sort grandi de toutes ses expéeriences et rencontres ;
courir pour la cause qu'il défend l'oblige a repousser toujours
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plus loin ses limites : « Pour finir une course comme celle-ci, c'est
le mental qui prend le dessus, bien au-dela du physique. Les visites
des enfants et familles que j'ai pu faire dans les hopitaux m'ont
transmis une force incomparable », raconte le coureur
guebvillérois.

De par ses contacts, il essaie également de faire vivre leurs
réves a certains enfants malades. Il est par exemple arrivé a faire
rencontrer a une petite fille son chanteur préféré, Black M, ou a
faire monter le petit Gaspard dans une Bugatti Veyron. IL crée
ainsi des liens exceptionnels avec les enfants malades et il est
d'autant plus difficile pour lui de voir certains d'entre eux partir.
« Cela me fait beaucoup relativiser, et il m'est devenu impossible
de me plaindre de mes petits problemes quand je vois ce que ces
familles traversent », raconte Abdallah.

Les défis solidaires et souvent innovants de ce natif de Colmar
ont attiré l'ceil de différentes entreprises alsaciennes qui ont eu
envie de venir en aide aux patients ou de soutenir la recherche.
Grace a celles-ci, Abdallah peut reverser des fonds a la
Fédération Leucémie Espoir. L'association, qui recherche tou-
jours de nouveaux bénévoles, aide les malades et leurs familles
en difficulté, finance la recherche contre la leucémie et propose
de nombreux projets innovants.

Pour ses prochains défis, Abdallah Dahnouche n'est pas en
panne d'idées. Courir pendant 24 heures ne lui fait pas peur et
son defi de la traversée des trois ballons d'Alsace, qui devait étre
realiseée en mars avant que la crise sanitaire le contraigne a l'an-
nuler, pourrait aussi revoir le jour.

Le marathonien solidaire continuera a scander encore long-
temps sa devise : « Il n'y a pas de meilleur exercice pour le coeur
que la solidarite ! »
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Globulo Quest

La solution digitale d'accompagnement des enfants atteints de
leucémie GLOBULO QUEST portée par la Fedération Leucémie
Espoir et pilotée par Michel Catard (vice-président FLE), Aurélie
Scheer-Danton (antenne Paris LE 75) et Romain Pénager (béne-
vole) poursuit son développement, apres le lancement d'une
premiéere version en Septembre 2019.

La 1% version de la plateforme sortie en Septembre 2019

permettait déja :

- La création d'un compte Parent administrateur et d'un
compte Enfant rattaché, ainsi que l'ajout de rendez-vous de
soins et d'examens médicaux dans un Calendrier, déclenchant
la mise a disposition de ressources adaptées : un mini-jeu pour
l'enfant et une fiche documentaire envoyée par email au
parent.

- Un premier mini-jeu permettant d'expliquer simplement le
principe de la chimiothérapie avait éte réalise.

+ L'évaluation du moral du patient via un systéme visuel et l'in-
formation aux parents.

- La creation de comptes pour les Proches du malade, ratta-
chés au sein de sa communaute.

- Une bibliotheque a destination des parents reférencant des
ressources fiables.

La 2¢me version de GLOBULO QUEST a pu étre lancée début

Juin 2020 grace aux financements obtenus par le biais d'appels

a projets. Elle a permis de résoudre certains bugs techniques et

surtout de développer des fonctionnalités supplémentaires.

+ La création d'un compte Soignant et d'un tableau de bord
spécifique listant lensemble des enfants suivis est maintenant
possible. Avec l'aval des parents, les comptes soignants
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peuvent étre rattachés a celui du jeune patient pour échanger
avec lui et maintenir les liens lors du retour a domicile.

- Une fonctionnalité de messagerie permet désormais aux
proches d'envoyer des messages au jeune patient.

+ Un deuxieme mini-jeu illustrant le concept de myélogramme
a éete developpe.

- Un systeme de sondages interactifs pour recolter l'avis des
premiers testeurs de la plateforme est maintenant integre dans
GLOBULO QUEST.

+ Enfin, une mécanique de badges et de récompenses a éte
lancée afin de motiver l'enfant a s'informer en jouant.

D'autres mini-jeux et fonctionnalités seront développés dans la
3éme version, actuellement en cours. Nous travaillons avec un
groupe de professionnels de santé et quelques familles mais
nous avons besoin de tester a plus grande échelle la version
actuelle pour recueillir plus d'avis.
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Le projet GLOBULO QUEST est porté au niveau de la Fédération
et a aussi pour but de faire connaitre l'ensemble des actions du
réseau Leucémie Espoir en étant promu par ses associations et
antennes. Nous invitons donc tous les bénévoles, adhérents,
benéficiaires et partenaires du réseau Leucémie Espoir a :

- Se créer des comptes pour tester 'outil sur : www.globu-
lo-quest.org

- Répondre a notre sondage en ligne en scannant le QR code
ci-dessus avec un smartphone ou en y accédant en bas de
page de notre site web

- Diffuser l'actualité de GLOBULO QUEST via nos réseaux
sociaux, le dossier de presse et le flyer disponibles en télé-
chargement sur le site.

L'initiative GLOBULO QUEST a déja suscité l'intérét d'acteurs du
monde medical et associatif comme le RIFHOP (Réseau d'lle de
France d'Hémato-Oncologie Pédiatrique), l'association
Sparadrap, la revue Horizons Hémato, le site d'informations
What's up Doc.. Elle a aussi obtenu le soutien financier de plu-
sieurs partenaires : Mutualia, Mécéne et Loire, La fondation
LEEM, Societe Genérale, Harmonie Mutuelle, la Fondation B
Braun Medical..

L'équipe en charge de cette initiative a déposé d'autres candi-
datures pour des appels a projets afin de poursuivre le finance-
ment de la plateforme.

Les prochains objectifs sont de développer la V3 et de tester
L'utilisation de ce programme d'accompagnement en vie reelle
dans les services d'hémato-oncologie pédiatrique de plusieurs
centres hospitaliers avant de le diffuser plus largement.

Pour toutes questions ou suggestions, n'hésitez pas a nous
écrire a: contact@globulo-quest.org
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Projet PASCA - Point d’avancement

Parmi les patients ayant survécu a un cancer, 44% d'entre eux
présentent une qualité de vie anormalement dégradée 5 ans
apres la maladie en raison de l'apparition plus ou moins tardive
de complications liees aux traitements. Ils présentent également
un risque de second cancer augmente de 36% par rapport a la
population géneérale.

En réponse a cette problématique, l'étude pilote PASCA
(PArcours de Santé au cours du CAncer) a eté lancée au Centre
Léon Berard en mai 2018.

Etude pilote

L'objectif de 'étude était de tester la faisabilité de l'intervention

consistant a:

- Dépister les complications précoces liées aux traitements et
leurs facteurs de risque associés sur lesquels une intervention
est possible ;

- Orienter le patient au sein du réseau PASCA déeveloppé au
cours de l'étude, constitué de professionnels sensibilisés a la
question sur la région Auvergne-Rhone-Alpes : médecins
geéneralistes, médecins specialistes, ou autres professionnels
de sante pour debuter une prise en charge personnalisee.

La population cible correspondait aux adultes de 18 a 65 ans
répondeurs a un premier traitement pour une Leucemie Aigue,
une Maladie de Hodgkin, un Lymphome Non Hodgkinien, un
cancer des testicules, un cancer du sein ou un sarcome.

Cent douze patients ont été inclus dans l'étude. Chaque patient
a bénéficié de 3 bilans de dépistage, a 1 mois, 6 mois et 12 mois
apres le traitement par chimiothérapie intensive.

Les complications dépistées concernaient le déconditionne-
ment physique, les troubles psycho-sociaux et nutritionnels
ainsi que les anomalies organiques.

Les résultats des tests de depistage ont permis de définir un
niveau de prise en charge conditionnant l'orientation du patient
aupres d'un professionnel de sante. Ceci afin d'initier une prise
en charge et un suivi précoce et personnalise.

Figure 1 - Schéma de I'étude de cohorte PASCA

24

Le traitement statistique des données et l'écriture d'une publi-
cation dans un journal scientifique a audience internationale
sont en cours.

Etude de cohorte prospective PASCA et son ancillaire
PASCA-tumc

Grace aux resultats préliminaires de l'étude pilote, une etude de
cohorte de plus grande envergure sera lancée au cours du der-
nier trimestre 2020. L'objectif de cette étude est d'estimer l'in-
cidence de 22 complications, toujours au sein de la méme
population cible :

- Précarité social

- Problématiques du retour a l'emploi
- Troubles cognitifs

- Troubles anxieux

- Troubles dépressifs

- Fatigue chronique

- Déconditionnement physique

- Surpoids/Obeésite

- Douleurs chroniques

- Troubles dermatologiques

- Troubles gastro-intestinaux

- Troubles sexuels

- Hypogonadisme

- Insuffisance ovarienne prématurée
- Ostéoporose

- Insuffisance rénale chronique

- Facteurs de risque cardiovasculaires
- Insuffisance cardiaque

- Maladie coronarienne

- Insuffisance respiratoire

- Hypothyroidie

- Lymphoedéme

- Addiction

- Second cancer primitif
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Professeur M.MICHALLET, Centre Léon Bérard, LYON

Chaque patient sera suivi sur un total de 60 mois apres la fin de
sa chimiothérapie intensive avec 4 bilans de dépistage afin de
s'intéresser aux complications survenant plus tardivement.

Pour chaque complication, un arbre décisionnel reposant sur
des recommandations scientifiques internationales, nationales
ou issues des sociétés savantes a éteé créeé. Il permet d’homo-
généiser les orientations et de diminuer le temps d'analyse des
résultats du dépistage. Le méme relais vers les professionnels
de santé de ville est mis en place. En complément, si un patient
présente plus de 4 complications, il bénéficie d'une consultation
d'apres traitement auprés du meédecin d'aprés traitement
PASCA. Celui-ci reexplique en détail la conduite a tenir et laide
a prendre ses rendez-vous. En cas de déconditionnement
important, une réhabilitation de 4 jours au sein du service de
Soins de Suite et de Réadaptation (clinique Emilie de Vialar de
Lyon) sera proposee au patient. L'étude vient d'étre examinée
par le Comite de Protection des Personnes en juillet 2020.

Le patient peut également participer a une étude complémen-
taire (ou ancillaire) PASCA-tumc. Elle consiste a créer une bio-
banque de prélevements sanguins (biopsies liquides) au sein
de la cohorte PASCA, dans la perspective d'identifier différentes
anomalies génétiques potentiellement impliquées dans lappa-
rition des seconds cancers primitifs. Rappelons que le sur-risque

Romain BUONO, Chef de Projet

de second cancer est considéré comme faible a l'echelle de
tous les patients par rapport a la population générale, mais peut
s'avérer plus éleveé pour certaines localisations, comme le lym-
phome hodgkinien avec un sur-risque deux fois plus éleveé que
celui de la population géneérale (Inca, 2013).

Soutien financier de la Fédération Leucémie Espoir
L'etude pilote et le développement du SSR de réhabilitation
Emilie de Vialar ont pu voir le jour grace a la subvention accor-
dée par la Fedération Leucémie Espoir qui a permis de financer
un poste de chef de projet, un poste d'’Attaché de Recherche
Clinique et un poste d'Enseignant en Activite Physique ainsi que
l'achat de matériel medical (spirométre). D'importants partena-
riats financiers ont éte trouves sur lannées 2020 avec notam-
ment la fondation APICIL et le réseau de cancérologie de la
région AURA.

Perspectives

Une boite a outils intégrant les arbres décisionnels utilisés dans
'étude de cohorte est en cours de création et fera l'objet d'une
présentation devant les professionnels de santé de la région
concernes. Cette boite permettrait d'etendre ce type d'initiative
a d'autres centres anticancéreux.
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Assemblée Générale des 30 Septembre
et 21 Novembre 2020 (exercice 2019)

Les aléas des conditions sanitaires au cours de l'année 2020 ont
perturbé nos Assemblées Générales de la Fédération autant
que celles de nos associations. La date du 16 Mai 2020 avait éte
retenue et le confinement nous a obligé a revoir la situation.
Nous avons donc reporté en septembre cette Assemblee
Générale ; pour enfin faire le choix de la convertir en visioconfé-
rence pour la sécurité de nos membres. En lien avec le Ministere
de la Sante sur l'évolution de nos statuts, nous avons finalement
du scinder en deux temps cette assemblée : le 30 Septembre
2020 pour la validation des comptes 2019 et le 21 Novembre
2020 pour la partie statutaire et bilans des actions.

Assemblée Générale du 30 Septembre
2020 : Presentation et validation des
comptes 2019

Présentation des comptes par Mireille :

Les élements notables pour l'annee 2019 pour les dépenses,
concernent la refonte du site internet subventionnée par le
Groupe QUEGUINER et la tournée « BREL EMOTIONS » pour 3
représentations fin 2019. Dans l'analyse des dépenses, il faut
noter une baisse sur les frais liés aux prestations administratives
et frais d'envoi. Les déplacements ont été inférieurs a l'année
précédente . En ce qui concerne les aides aux malades, nous
avons eu la volonté de ne pas augmenter le montant de 2018
soit environ 100 000 €. De plus, une forte dépréciation du stock
de goodies a été demandée par notre Commissaire aux
comptes. Par ailleurs, nous avons connu une baisse des com-
missions versees par AJC lors de la recherche des annonceurs
publicitaires pour la revue. Les autres postes sont stables.

Les depenses de fonctionnement sont de : 189 031.31€

Les recettes font état, en comparaison avec l'année 2018, d'une
baisse des ventes de goodies liee a l'absence de manifestation
comme la Route du Rhum ou le Vendée Globe. Une legere
baisse de 6 % des encarts publicitaires de la revue. Par contre
nous constatons une recette supplémentaire avec la tournée «
BREL EMOTIONS », ainsi qu'une augmentation de la cotisation
variable des associations d'environ 17.6 % (merci aux associations
qui jouent la carte de la solidarité vis-a-vis du budget des aides
financiéres nationales en augmentation). Les dons paypal et
manuels sont en hausse également.

Les recettes de fonctionnement sont de : 172 990.86€.

Il se degage sur le Budget un déficit de 16 040,45 €.

M. Yves BRUN du Cabinet OUEST CONSEIL est intervenu par
visioconference afin de certifier les comptes sans aucune
réserve a la fin de l'exercice 2019.
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Mireille BOURCIER présente ensuite le budget prévisionnel 2020
qui a l'origine était congu sur un equilibre de 401 580 €. Au
moment de cette rencontre, nous constatons que les recettes
ne sont pas au rendez vous de cette difficile année 2020, un
déficit important est a prévoir. La cotisation des associations est
maintenue a 80 €.

Assemblée Générale du 21 Novembre
2020 : adoption des statuts suite aux
rectifications souhaitées par le Ministere
de I'Intérieur, Rapports d'activités et
moral 2019, orientations.

Apres l'adoption du Proces Verbal de lAssemblée Générale
2019, le rapport d'activite 2019 rappelle que le bureau s'est reuni
a 2 reprises et le conseil d'administration a 4 reprises afin
d'echanger sur les differents dossiers en cours.

L'état détaillé des contacts de lannée 2019, au nombre de 193,
portent sur l'aide directe aux malades(une partie importante
emane de l'étranger), le bénévolat, les sollicitations scolaires ou
etudiantes, des questions médicales ou encore limmobilier
(occupation des appartements).

Les missions de la Fédération ont été assurées comme suit :

- Le soutien et l'aide aux malades et a leurs familles, les aides
financieres ont été contenues a 100 000 € (99 718€ en 2018),
le développement des soins de support et des améliorations
hospitalieres ont permis a chaque association d'accroitre les
propositions dans ce domaine, Les projets debutés en 2018
arrivent a leur fin.

- Le soutien a l'association « A chacun son cap », a hauteur de
20000 € / an

- La mise a disposition d’appartements ou maisons de repos :
28 familles ont benéficie des appartements de FONT ROMEU
et BENODET .

- Le soutien a la recherche en hématologie : le maintien du
montant de 200 000 € pour 4 dossiers.

- Le soutien de projets innovants tels que Globulo Quest ou
PASCA.

- Rechercher de nouveaux partenaires.

A lissue des rapports la proposition du renouvellement des
membres du Conseil d’Administration est adoptéee.
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A chacun son Cap

L'année 2019 !

A lissue de cette saison 2019, nous sommes heureux d'avoir pu
mener a bien tous nos projets. Grace a une centaine de béne-
voles et autant de partenaires (hospitaliers, financiers et dona-
teurs en nature), nous avons eu le privilege d'accueillir 103
jeunes de 8 a 25 ans a bord de nos 7 séjours nautiques au cours
du printemps et de l'éte.

Quelques semaines apres notre Assemblée Generale de fin
mars, notre premier séjour débute pendant les vacances de
Paques, au départ du port de plaisance du Moulin Blanc a Brest.
Le « Rallye Nautique » accueille des adolescents d'ile de France
qui vont devoir résoudre des énigmes et relever des défis pour
découvrir jour apres jour les différentes escales de leur croisiere,
afin de figurer en bonne place sur le palmares de fin de semaine.
Cette année, notre flottille de 4 voiliers a renoué avec Ouessant
lors d'une escale qui a été tres appréeciée. La méteéo et la dis-
tance n'en font pas une destination toujours aisée. Mais il ne
fallait pas seulement cogiter pour marquer des points : lors d'un
passage a Camaret ce sont des olympiades, disputées sur la
plage du Correjou, qui ont participe a déepartager les 4
equipages.
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Un mois plus tard, lors du week-end de la Pentecote, c'était au
tour des plus jeunes de nos stagiaires, des 8-13 ans, d'embar-
quer a Dinard pour tirer des bords sur le catamaran « Ephata ».
Confortablement installés sur le trampoline entre les 2 coques,
ils étaient heureux de pouvoir profiter d'un point de vue unique
au large de la céte d'Emeraude. Le lendemain, le dimanche,
changement d'ambiance puisque c'est a bord d'un magnifique
vieux-greements, la « Cancalaise », qu'ils ont participe aux
manceuvres et profité d'une belle journee de navigation. Avant
de retrouver leur famille le lundi soir, les enfants embarquent
une derniére fois pour traverser la Rance et débarquer aux pieds
des remparts de Saint Malo pour une petite balade dans la cité
corsaire. Le week-end est vraiment passé trop vite !

Durant l'été, les 5 semaines croisieres ont démarré en mode
tropical au mois de juillet, il ne manquait que les palmiers ! C'est
en effet sous un soleil de plomb et la canicule que les premiéres
semaines se sont déroulées. Quel bonheur dans ce contexte de
pouvoir profiter a loisir d'une ou plusieurs baignades dans les
eaux claires et rafraichissantes des plages du sud de la
Bretagne. Un vrai paradis !

Les 4 premiers sejours sont consacres a des jeunes de 10 a 17
ans. Ils viennent de toute la France et sont inscrits par la totalite
de nos hopitaux partenaires. Chaque semaine, 18 places leur
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sont réservees et a bord des 4 voiliers sur lesquels ils naviguent,
16 adultes sont la pour les accompagner : skippers, médecins,
infirmiers ou infirmiéres, surveillant de baignade, animateurs et
intendants font tout pour leur offrir une semaine inoubliable.

La 5eme semaine correspond au dernier sejour de l'année, il est
réservé a des jeunes adultes de 18 a 25 ans. Ils auront le privi-
lege au départ de Bénodet de « ramener les voiliers a la maison
» en passant par le raz de Sein ! Et tradition oblige, ils auront la
chance en cours de semaine d'étre accueillis au port de
Léchiagat par l'équipe locale de l'association « Céline &
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Stéphane » : Au programme, visite commentée de la criée du
Guilvinec et accueil par l'eéquipe municipale, et au menu, repas
de langoustines ! De quoi repartir chez soi avec plein de mer-
veilleux souvenirs.

Cet été a aussi été l'occasion pour A Chacun Son Cap d'avoir
limmense plaisir de voir Anne Liardet et lan Lipinsky, marins
expéerimenteés et reconnus, accepter notre proposition de deve-
nir respectivement marraine et parrain de l'association. C'est une
grande fierté pour nous de voir leurs noms associes a notre
projet qu'ils connaissent bien tous les deux , ayant éte plusieurs
fois skippers sur nos sejours. Nous savons qu'ils partagent nos
valeurs et qu'ils seront a nos cotés pour continuer nos actions.
Nul doute qu'ainsi soutenue notre association tient le bon cap !!

Un immense merci a tous ceux qui, bénévoles et partenaires,
nous aident a rendre possible cette belle aventure !
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Nous avons organisé cette année plusieurs manifestations :
lotos, vides greniers, animations de villages, marchés de noél et
avons éeteé preésents sur la foire internationale de Montilly sur
Noireau (61) ainsi que sur des salons du bien-étre. Nous avons
egalement participé, avec la fedération, a la journée Licorne 2
organisee en baie du Mont st Michel avec la famille de Lison.
Toutes ces manifestations nous ont permis de faire de tres
belles rencontres ...

Malheureusement, la situation sanitaire en lien avec le
Coronavirus nous a contraints a renoncer a certaines de nos
manifestations, mais de nouveaux projets sont déja en cours de
préparations pour lannée 2021 !

Nous espérons que de nouveaux bénévoles nous rejoindront
pour nous soutenir dans notre combat et nous aider dans l'or-
ganisation de nos événements, car nous sommes « en
manque de bras ».

Les personnes touchées par la maladie ont besoin de vous.

.. Sans vous, rien n'est possible ...

' 29
%
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L'année 2019 a été marquée par :

La reconduction des actions phares de l'association :
- La Féte des plantes a Apremont sur Allier les 18 et 19 Mai :

+ La Marche solidaire Groupama le 26 mai au Lac de Sidiailles,
(photos 1 et 2)

La caisse locale de Chateaumeillant avait organise cette balade
solidaire dans le Cher et bien que cette manifestation ait eu lieu
le jour de la féte des Meres et des élections européennes, 142
marcheurs étaient présents. Cette journée s'est terminée dans
une ambiance conviviale, autour d'un repas.

+ La Marche des Amis du Val d’Allier, organisée au profit de
notre association, au Chateau du Veuillin a Apremont, le 2
Novembre

La randonnée solidaire au profit des personnes atteintes de leu-
cemie et de leurs familles s'est déroulée cette année sur la
commune d'Apremont, en grande partie dans le massif forestier,
propriété de M. et Mme de Bartillat qui nous ont chaleureuse-
ment accueillis.

Apres le traditionnel café du matin offert par les Amis du Val
d'Allier dans le parc du chateau du Veuillin, une cinquantaine de
participants a parcouru les 7 kilometres balisés la veille par le
président et quelques bénévoles de l'association des Amis du
Val d'Allier.

- La 6°m édition de la Balade des
Péres noél a moto a Bourges le 14
Décembre (photos 3 et 4) qui a reuni
plus de 300 motards pour un periple
d'environ 70 kilometres entre Saint
Doulchard et la Mairie de Saint
Germain du Puy avec une halte a
Saint Florent sur Cher, ou une pause
ravitaillement avait été organisee
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La finalisation du projet de décoration des couloirs
du service pédiatrique de l'hépital de Bourges, un
projet financé par la Fédération pour un montant de
13 892 € (photos 5 - 6 et 7)

La mise en place de nouvelles actions qui ont permis
de développer de nouvelles relations

- Les Portes ouvertes de la Ferme de Pauline a Neuvy le
Barrois le 1°" Juin

- La Confection de paquets cadeau au magasin NOCIBE dans
la galerie marchande de Carrefour a Bourges durant la
semaine du Black Friday

Ces actions nous ont permis de dégager des recettes, qui, ajou-

tées aux adhésions et aux dons, ont atteint un montant de

14831 €

Ces sommes ont été consacrees :

+ A laide directe aux familles pour 2 745.66 €

+ Aux dons d'especes pour petits secours au service pediatrique
pour 121 €

Soit un total de 2 866.66 €

Les services sociaux he nous sollicitent pas beaucoup et nous
le regrettons surtout en ces moments difficiles pour
certains.

Comme l'année passée, compte tenu du résultat excédentaire
et des disponibilités financieres,
de 4 000 € a été voté, afin de venir en appui a la Fedération qui
a attribué en 2019 des aides aux malades pour un montant de
100 612.45 €.

un don a laide aux malades

Les actions prévues au 1er semestre 2020 n‘'ont malheureuse-
ment pas pu avoir lieu compte-tenu de la situation sanitaire liee
ala COVID 19.
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Passage de flambeau...

Ce n'est pas sans une certaine émotion que j'écris, pour la der-
niere fois, cet article dans la revue de la FLE.

Voila bientoét 10 ans que mon fils Baptiste, agé de 15 ans nous
quittait pour d'autres cieux et m'impulsait le désir d'aider les
enfants malades.

Leucémie Espoir 58 m'avait tendu la main, il était donc normal
que je rende la pareille.

Consacrer beaucoup de temps et d'énergie a récolter des dons,
a sensibiliser le public a la leucémie et a soutenir la recherche
durant toutes ces années fut vraiment bénéfique pour ma
famille et moi.

Et méme si le souvenir de mon fils reste bien sUr toujours aussi
vivace, LEB 21 a besoin aujourd’hui d'un nouveau souffle, avec
une nouvelle équipe encore plus jeune et dynamique, afin de
faire bouger les choses ou tout simplement pour poursuivre
cette longue route de la solidarité entre familles d'anciens
malades.

Je suis tres fiere du chemin parcouru et ravie d'avoir pu contri-
buer a AIDER les malades et leur famille tant sur le plan mateériel
que psychologique, grace aux dons et aux groupes de Paroles
Post Deuil ; si necessaires pour VIVRE MIEUX.

Je remercie ici sincérement toutes les personnes qui m'ont sui-
vie, de pres ou de loin, dans cette grande aventure et je voudrais
mettre a 'honneur les deux indéfectibles partenaires, sans les-
quels je me serais arrétée bien avant 10 ans :

- Le formidable personnel du lycée sport étude Jean Marc
Boivin de Chevigny Saint Sauveur (dans lequel je travaille)
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- Et « les 4 gérants au grand coeur » des magasins de fleurs
Villaverde de Cote d'or.

ILest désormais temps de laisser la place et de passer le flam-

beau a un nouvel élan créateur car « on a tant a partager »

comme indique la devise de LEB 21.

Si vous désirez nous rejoindre, merci de vous faire connaitre
auprés de moi-méme ou toute personne du bureau de la
Fédération dont les coordonnées se trouvent dans les pre-
miéres pages de la revue.
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Riche de nombreux bénévoles, sympathisants, adhérents, dona-
teurs et partenaires, l'Association Leucémie Espoir 29 Céline
et Stéphane poursuit ses missions d'aide et de soutien aux
patients et a leurs familles.

Pour illustrer lame de notre association, laissons parler Philippe,
responsable du relais de Tourc'h. Chaque année, depuis 17 ans,
il organise avec son équipe, la Rando de 'ESPOIR. Tout est dit
dans ce mot.. La rando a comptabilisé de 700 a 2200 partici-
pants certaines annees.

« Ma leucémie a ete diagnostiquee en déecembre 1999, alors que
Je venais de m'installer en tant qu'agriculteur. Soigné pendant six
mois en chambre stérile, jai fait une rencontre determinante . celle
dAndre Civray. L'association m'a apporté un important soutien
moral et financier. Si je m'en sors, j'apporterai ma pierre a la vie de
l'association », s'était-il promis a l'époque.

Et Philippe a tenu sa promesse ; il est aujourd'hui membre actif,
avec toute sa famille et ses amis fideles, du relais de Tourc'h et
du conseil d'administration de l'association départementale. Une
theérapie pour lui.

« La maladie a changé le cours de ma vie. C'est l'espoir de la
gueérison et les projets qui motivent. L'asso ne permet pas de guérir
mais elle participe au confort et au bien-étre des gens hospitali-
sés » souligne-t-il.

Rappelons les nombreux soins de support proposés par l'as-
sociation : des prestations de socio-esthéticienne, des soins de
massage réeflexologie au CHIC de quimper ; de la musicothéra-
pie, de la réflexologie, des ateliers d'écriture au CHU de Brest.
Nous aidons aussi au co-financement des APA (activités phy-
siques adaptées) dans l'unité onco-hémato pédiatrique du CHU
Morvan.

D'autres temps forts ou dons variés complétent ces prestations
de mieux-étre : la « culture a 'hépital », un repas gastronomique
a l'hopital de jour, des chéques-cadeaux, des chocolats a Noél.
Et des améliorations hospitalieres sont aussi programmeées d'an-
née en année dans les différents services des hopitaux de Brest
et de Quimper, les derniéres en date : un fauteuil/lit pour la
pédiatrie de Quimper et des purificateurs d'air pour le service
hémato adultes de Brest.
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Les traditionnelles rencontres mensuelles « café-croissants »
au CHIC de Quimper permettent a chaque participant de par-
tager son vecu, de ne pas rester isolé socialement, de trouver
une aide morale tres précieuse. Grace a lambiance chaleureuse
quiy regne, aux bénévoles tres investis, accueillants, disponibles
et a l'écoute, chacun a plaisir a revenir chaque mois et ainsi se
sentir entouré.

Un de nos objectifs prioritaires reste l'aide directe aux familles
sous forme notamment d'aides financiéres et de mise a dispo-
sition d'un appartement thérapeutique, juste a proximite de
'hopital de Brest.

Les aides financiéres :

Les demandes d’aides financiéres sont relayees par les ser-
vices sociaux et réparties de facon plutdt equitable entre
adultes et enfants.

Répartition des aides financiéres (2017-2019) :

Aides financiéres directes aux familles

Année | Nombre Montant global Moyenne
dossiers des aides de l'aide
2017 21 15 812,75€ 752,98€
2018 22 14 727,66€ 669,43€
2019 21 11 883,41€ 565,87€

Répartition des motifs de demandes d'aides financiéres 2019 :

La mise a disposition d'un appartement
thérapeutique :

La mise a disposition gracieuse d'un appartement rue Glasgow
a Brest permet aux familles d'apporter une presence benéfique
aux proches hospitalises et « epargne » laidant en lui évitant de
longs déplacements et en lui permettant de rompre lisolement.
La gestion de cet appartement a éte confiee a l'Association
Parentel, avec laquelle nous avions eéchangé a l'occasion d'une
table ronde regionale ou nous avons pu exposer quelques don-
nees relatives a cette gestion bipartite (présence - public
concerne, motifs de la demande).
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Cette collaboration n'a jusqu'a présent que des retombeées posi-
tives: un accueil permanent, une écoute, du professionnalisme,
un entretien réegulier de l'appartement, un appui et une pre-
sence, une entente conviviale et réciproque, un dialogue
constructif (cas particuliers étudiés ensemble).

Quelques chiffres : Pour 'année 2019, le montant des 852 nui-
tées payées par notre association est de 12640€, soit une
moyenne par nuitée de 14,83€ ; 21 familles ont bénéficié de
ce logement, dont 12 pour enfants hospitalisés ; un chiffre bien
superieur aux annees precedentes. Les personnes accueillies
sont essentiellement des parents de jeunes enfants hospitalises,
des conjoints, des familles monoparentales, ou encore quelques
familles etrangeres.

Cette mise a disposition va bien au-dela d'un simple logement,
elle fait appel a notre réle d'aidant en mettant en avant ce en
quoi l'association soutient les liens familiaux autour des per-
sonnes malades. En offrant cette possibilite d'eéchange et d'hé-
bergement, nous sommes partenaires du parcours de soins, en
essayant d'éviter le traumatisme lié a la séparation.

Hommage a Odile ROUSSELOT

Dans cette édition de la revue, nous ne

pouvons pas passer sous silence l'en-

gagement d'Odile, qui nous a quittés
en 2019. Voici un extrait de 'lhommage
lu lors de ses obseques :

« Odile, tu as eté et resteras pour nous
une belle et grande personne, apres une vie si pleine, si riche, au
service des autres. Cette vie ne t'a pas epargnee. Ton parcours de
sante a ete seme de tant d'embuches, de hauts et de bas mais
toujours, avec courage et optimisme, tu as su faire face. C'est bien
ta volonte de vivre et de croire toujours en un monde meilleur qui
t'a poussée a tinvestir dans l'association. Et quel investissement,
de la premiere heure et jusqu'au bout, tu as tenu tes engagements,
étant la cheville ouvriére du relais !

Tu aimais nous raconter, en toute simplicite, ce moment fort de ta
vie ou tu as decide de créer, au printemps 1989, le premier relais
finistérien de l/Association Céline et Stéphane, sous l'impulsion
dAnnick et Andre Civray. Et tu nous relatais avec beaucoup d'hu-
mour les anecdotes qui mettaient du piment dans la vie associa-
tive de ton relais de Mellac. Que de lotos, thedtres, soirées de jeux,
autres fétes ou rassemblements, as-tu organises, entouree d'une
belle equipe de benévoles, que tu savais bien remercier dailleurs,
et soutenue par les différentes municipalités. Ta pugnacite et ta
motivation rendaient parfois « limpossible » réalisable. Et tu orga-
nisais ces manifestations, dans la bonne humeur et avec l'enthou-
siasme des premiers jours, en quéte de « gwennec », de dons pour
l'aide et le soutien aux malades et leurs familles et pour faire
avancer la recherche hematologique. Tu avais le don de distribuer
du bonheur autour de toi et de rendre précieux, chaque instant de
la vie. Sentant tes forces diminuer, tu as reussi ton passage de
témoin aupres de Joél et de son equipe. Pour ton engagement
sans faille, tes actions de solidarite, ton humanite et ta générosite,
sans oublier ton sourire, l'association Céline et Stéphane Leucemie
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Espoir 29 texprime sa plus grande reconnaissance. »

Et le jour méme de ses obseques, nous avons appris qu'Odile
était élevée, au grade de chevalier, dans l'ordre national du
meérite, au Journal Officiel du 29 mai 2019.

Saluons la solidarité de jeunes, a nos cotés pour sou-
tenir les malades, la recherche, et la promotion de
dons de vie.

+ Le cross solidaire de Pleumeur Bodou : chaque année depuis
g ans, les éleves du college Le Flem organisent un cross et
lancent une campagne de parrainage (dons en fonction de la
distance parcourue). Depuis trois ans, des écoles primaires du
secteur s'y associent. « Je cours pour toi » telle est leur devise.
Cet evenement, source de dons importants (8400€ en 2019,
plus de 65 000€ depuis la création) est l'occasion de sensibi-
liser au don du sang, au don de moelle osseuse et de décou-
vrir un peu plus la vie des jeunes malades. Un grand merci a
Caroline a linitiative de ce projet et bravo a tous !

+ Le projet LIGHTRUN : a linitiative de 6 étudiants de l'IUT de
Brest. Ceux-ci ont organisé une randonnée pédestre début
mars 2020 (course et marche a pied) nocturne (5 a 10 km) avec
des accessoires lumineux et des déguisements sur le theme
des années 80. Leurs objectifs : actions de communication
pour l'association notamment sur les réseaux sociaux ; sensi-
bilisation aux maladies du sang touchant les enfants et recolte
de fonds pour un projet au sein de l'unité d’hematologie-on-
cologie de 'hépital Morvan de Brest (Activités physiques adap-
tees). Merci et bravo a tous, a leurs professeurs tutrices
Catherine et Nathalie.

Toutes ces initiatives, ces engagements de jeunes et de nom-
breux bénévoles sur le département attestent de la vitalite de
l'association Céline et Stéphane Leucémie Espoir 29 et génerent
des revenus pour offrir aux patients et a leurs familles des aides
directes, des soins de support.. Nous travaillons aussi dans un
esprit fédérateur en soutenant financiérement la recherche et
si besoin en complétant le budget de la FLE pour les secours
financiers.
Cette année, nous ne mentionnons pas les trés nombreuses
manifestations organisées par les relais ou les associations exte-
rieures. Elles ont ponctue l'année 2019 avec succes et enthou-
siasme mais malheureusement en 2020, la plupart de ces
evenements ont du étre annulés, dans le contexte de la crise
sanitaire. Gageons que l'avenir sera plus serein ! Et réepandons
de l'espoir sans moderation !
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Le 12 octobre 2019, Pascal, patient atteint de maladie du sang
et membre d'une "banda’ ( ensemble composée d'instruments
de musique-cuivres-bois et percussions) a organisé une soi-
rée-concert a Saint Céme d'Olt ( département de l'Aveyron), au
profit de notre association.

Lorette, co-responsable de l'antenne 31.81, a fait le déplacement
avec quelques amis, pour participer a cette soirée bien convi-
viale. Nous remercions Pascal pour son engagement et nous lui
souhaitons du courage sur le chemin de la guérison.

L'antenne LE 35 accueille une nouvelle bénevole en la personne
de Francoise Leux. Elle accompagnera Catherine et Luc Chevrel,
notamment en créant des echanges avec les hopitaux.

Alexis Taillandier, notre motard solidaire, garde le contact et
soutient la Fedération dans ces actions. Luc a envisage un
périple solidaire, un tour de Bretagne en kayak, au profit de notre
association.

*Etre kayacoeur, c'est mettre mes petits muscles au service de
ceux qui n'ont pas la chance de pouvoir pleinement se servir des
leurs." précise Luc.

En 2019, ce projet n'a pu se realiser en raison d'indisponibilité
personnelle et en 2020, la Covid 19 a eu raison de ses motiva-
tions. Ce n'est que partie remise.
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L'Antenne de l'Indre et Loire débute mais n'en est encore qu'aux
balbutiements.

Premiére manifestation organisée : un concert au
Profit de la Recherche :

Dimanche 8 Mars 2020, l'association Le Rid'o Rouge de Tours
a organisé un concert au Temple protestant au profit de la
Fédération Leucémie Espoir.

Denis Arseneau, pianiste et organiste canadien, a proposé des
morceaux de Mendelssohn, Litz, Scarlatti..

Relayé par l'ensemble vocal des Ateliers, qui a interpréte des
ceuvres de Mozart ou de Sibelius, le moment émotion est arrive
avec linterprétation du fameux cantique connu dans le monde
entier, Amazing grace.

Annette Sigonneau, mezzo-soprano, et Marie-France Aujard,
soprano, ont enchanté le public avec l'Aria de Vivaldi, LAir de
chérubin, extrait de l'opéra Figaro de Mozart, un extrait de lopéra
Heélene et Paris de Gluck..

Pour le final, tous les participants avaient choisi un extrait de la
suite en ré de Bach.

Marie - France
AUJARD

Des contacts prometteurs avec le CHU de Tours, commencant
par l'élaboration d'une convention, vont permettre d'avancer
pour apporter de l'aide aux malades et beaucoup d'idées et de
projets sont en gestation, bien qu'ils soient malheureusement
contrés pour le moment par la période sanitaire difficile ..
Toute personne souhaitant venir renforcer l'équipe est la bien-
venue et peut s'adresser au contact de l'Antenne 35.
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Mai 2019 : La 10°me édition
de la course pédestre

Pour la 10°™ année consécutive, l'association Leucémie
Espoir Julien 38 a organise la course pedestre a allure libre de
Saint Paul de Varces (38). Ni la météo, ni les nombreuses mani-
festations prévues ce jour-la dans l'agglomeration Grenobloise,
n'ont pu altérer le déroulement de cet évenement bien ancre
dans l'agenda et dans le coeur des isérois.

Environ 500 participants ont pu apprécier les differentes activites
du jour.

Tout d'abord, la course pédestre de 10 Km a connu un franc
succes. Les fidéles n'ont pas manqué ce rendez-vous qui s'est
déroulé en plein coeur du village, au pied des montagnes du
Vercors.

Aprés la remise des récompenses aux groupes de participants
venus les plus nombreux, une paella géante et un accompa-
gnement musical ont animé le village toute la journée.

Le Chapter Harley Davidson de Fontaine (38) avait déplace une
dizaine de motos pour organiser des baptémes, faisant profiter
enfants et adultes d'une belle balade accompagneée.

Nous adressons nos sincéres remerciements a tous les dona-
teurs et participants, et une fois de plus, il est important de
mettre en avant le remarquable travail des fidéles bénévoles
de l'association et de l'équipe technique municipale. Merci a
la municipalité de St Paul de Varces, aux habitants de la com-
mune et a tous ceux qui nous soutiennent depuis 10 ans.
Vivement la 11éme !

Décembre 2019 - Visite de l'école de Julien

Eric et deux représentants de l'Association Coeur Vert, Mrs Lionel
Potillon et Rolland Romeyer (Club de Football de UAS St Etienne)
rendent visite a l'école de Julien créée en 2015 au sein du CHU
de St Etienne. Tres belle réalisation.
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Décembre 2019 - Les marchés de Noél

Les bénévoles du l'association LEJ38 sont mobilises pour les
marchés de Noél. Un grand merci Mesdames pour le temps que
vous accordez a ces actions (sur la photo : Nicole et Nicole, Zora,
Danielle)

Décembre 2019 - Rencontre avec Damien

Eric, aux cotés de Damien au CHU de Grenoble : Le plaisir d'offrir
cette belle trottinette électrique pour Noél et l'occasion de pré-
parer une petite surprise pour début 2020..

..Tout était prévu, mais la crise sanitaire est passée par la.

Avec l'association du Club du Paris Saint Germain, nous avions
convenu que Damien serait parmi les invités d'honneur pour le
match de Ligue des Champions PSG - DORTMUND au Parc de
Princes : assister au match et partager un moment avec ses
idoles.. Mais voila, le 16 mars 2020, sur décision du prefet, le
match doit se dérouler a huit clos. Tout est annulé.

Durant le confinement, le PSG a
décidé d'organiser une visio-
conférence avec les enfants qui
devaient participer a l'évene-
ment. Damien a pu échanger
quelques instants avec eux.
Bravo a Damien et nos tres sin-
ceres remerciements a toute
l'équipe de PSG Children First
ainsi qu'aux joueurs profession-
nels du PSG.
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Grace aux manifestations organisees par les bénévoles, nous
pouvons concreétiser et developper les actions aupres des
malades, des exemples ci-dessous en photos s'ajoutent aux
permanences ainsi que la lecture en chambre et l'arthérapie.

Les Actions au profit des malades

* Remise tapis de marche et lits d’appoints

+ Musicothérapie au CHU

* Noél unité stérile au CHU

Les Soins de support - Chariot « Snoezelen »
Développé dans les années 1970 par deux jeunes Néerlandais
(Ad Verheul et J. Hulsegge), le terme

« Snoezelen » est la contraction de Snueffelen (sentir) et de
Doezelen (somnoler, se laisser aller a la détente).
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Ce néologisme évoque la notion d'exploration sensorielle, de
détente et de plaisir. Son objectif est de créer un environnement
ou les sollicitations sensorielles générent plaisir et détente dans
l'optique d'apaiser.

Le concept « Snoezelen » fait partie intégrante des approches
non-medicamenteuses reconnues.

De nombreuses études ont en effet prouve son efficacité, surtout
aupreés de la personne ageée. En revanche, peu d'études scien-
tifiques existent dans l'univers de la médecine aigué.

En complément des traitements meédicamenteux et dans un
souci d'ameélioration constante du confort et du mieux-étre des
patients, l'équipe médicale et paramédicale du secteur des
Maladies du Sang du CHU d'Angers a souhaité integrer ce
concept dans ses prestations de soins.

Ainsi, grace a la genérosite de l'association Leucémie Espoir 49,
nous avons pu faire l'acquisition d'un chariot Snoezelen. Ce
dernier est equipé d'une colonne a bulles permettant des jeux
de lumiere ainsi que d'une projection murale de films sous fond
musical et peut facilement étre transporté au chevet du patient.

« Cette approche par le biais du chariot nous aide a soulager
les symptdmes d'inconfort comme la douleur induite lors d'un
geste technique tel que la ponction lombaire (par exemple) et/
ou l'anxiéte. Elle s'inscrit dans la palette des soins supports que
nous proposons aux patients au sein du secteur des Maladies
du Sang du CHU d'Angers en complément des séances de
socio-esthétique, d'art-thérapie, d’hypnose, d'activité physique
adaptée, de chant et de lecture » Severine SAUZE, Cadre de
santé, Maladies du Sang/Unité Harvey.

« Comme l'a écrit Albert Einstein “On peut voir la valeur d'un
homme a ce qu'il donne et non pas a ce qu'il est capable de
recevoir’ Heureusement il existe, encore et toujours, des
semeurs d'espoir, pas toujours visibles mais toujours presents,
comme les étoiles dans limmensité. Ce sont ces mécenes, ces
partenaires, ces sponsors, ces donateurs, ces adhérents, ces
bénévoles qui nous accompagnent.

Encore et toujours, un grand merci a eux pour leur savoir-étre »
Michel VERGER - President Leucemie Espoir 49.
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Difficile, en cette drole de période de crise sanitaire, de prendre
la plume pour résumer notre vie associative 2019-2020..
Beaucoup de réunions, de Conseils d’Administration, dAssem-
blees Générales, et d'événements festifs ont été annules.
Cependant la volonte et lengagement de nos béenévoles sont
intacts :

« A force d'amour, au rythme du temps perdu pour les autres,
en pure gratuité, je le sais, le monde sera un jour meilleur. Cela
suffit a faire ma joie. C'est dans mon amour « bénévole » que jai
mis toute mon espérance et la foi en lhomme. »

A nouveau motivés donc pour lannée 2021, qui nous verra féter
nos 30 ans'!

C'est grace a la genérosité de particuliers, de clubs-services, de
clubs de sport et d'artistes, que nous avons pu mener a bien nos
trois missions :

- L'aide aux malades et a leurs familles (visites, écoute et dons
de 1500€ sur ces derniers mois)

- L'aide aux malades a l'hépital, avec entre autres :

- Le financement de séances de Qi Gong animees par Thuy
Huyen a l'hopital de Lorient et de séances de sophrologie
dispensees par Marie Dréano a l'hdpital de Vannes

- Labonnement a des journaux et revues pour les deux hopitaux
du département

- Lamélioration du salon des familles a 'hopital de Vannes

+ L'aide a la recherche : 8000 € y ont été dédiés cette année
via la FLE
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Pour ce faire, de nombreux evenements ont eté organisés a
notre profit : compétition de golf par le Rotary Club de Lorient,
spectacle de « Job Ar Souilh », partenariat avec le club de BMX
d'Hennebont, trail a la rosiere, rando a Guidel et spectacle Jeff
Emotion.



La vie des associations et antennes

Et pour cette nouvelle saison, nous avons dans nos cartons, un
projet déja bien avancé, piloté par Séverine : « Preparer le retour
a l'ecole de l'enfant (ou de l'adolescent) apres de longs mois d’hos-
pitalisation » et lui donner les meilleures chances pour une réin-
tégration réussie, aussi bien sur le plan matériel, que moral ou
pedagogique.

C'est dans cet objectif que nous allons proposer, en concerta-
tion avec les parents, de faire le lien avec l'equipe pedagogique
afin de la sensibiliser, l'informer et lui permettre d'avoir une
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bonne compréhension des besoins spécifiques de l'enfant,
avant son retour a l'école Nous ne manquerons pas de vous faire
partager notre expérience.

Encore un immense merci a tous pour votre soutien ou votre
engagement : nous avons encore tant a faire et tant de beaux

moments et de belles rencontres a partager !

A LANNEE PROCHAINE.. ET SEREINE ! KENAVO
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Nous entamons notre deuxiéme année d'existence, et c'est avec
grand plaisir que nous écrivons cette rétrospective.

Ala suite de notre parrainage lors de la 7éme édition de [Héméra
trail de Terville, nous avons éteé sollicités par le club « Cap d'En-
trang » pour participer a leur Trail des crétes le 22/09/2019 ou
nous avons éete tres chaleureusement accueillis., Cette participa-
tion nous a permis de récolter une aide financiere de 500 Euros.

Le 29/09/2019 : Nous avons participe a la Premiere marche
contre la leucémie a Moyeuvre Petite :Une vraie reussite, avec
une centaine de marcheurs au rendez-vous, deux parcours pro-
poses (8 et 12 km), une restauration assurée et surtout une tres
bonne organisation pour une premiere (par l'équipe et Martine,
Atilio, Noélle et Yves S, les 2 Mireille, Gilles, Mathieu, Fred,
Alyssia, Arnaud) avec une belle ambiance. La deuxieme édition
est prévue pour le 13 septembre 2020 avec un parcours sup-
plémentaire pour les enfants.

Le 09/10/2019 : Participation au cross du college d'Au-
dun-Le-Roman en Meurthe-et-Moselle par l'entremise d'Aurore
notre secrétaire Adjointe ; une présentation de l'association et
un expose sur la Leucémie ont été proposés aux éleves.
Durant le mois d'octobre, au-dela des diverses rencontres avec
des élus locaux, députés etc.. séances communication : Fabien
et André se sont prétés au jeu des interviews dans des télés et
radios locales afin de présenter notre association.

Nous avons également participé a Octobre Rose sur linvitation
du CCAS dAmneéville.

Le 24/12/2019 : Noélle, Mireille, Maryvonne, Nadine, Marie-
Odile et Fabien se sont « attelés » a l'élaboration des colis de
Noél pour les malades et les soignants de 'hopital de MERCY
(service d'Hematologie et secteur stérile) qui ont éte distribués
le soir de Noél par le personnel soignant. Une attention tres
appreéciee !

En Janvier 2020 : Ouverture de trois nouvelles permanences a
Rombas, Hayange et Metz Sablon.

Rencontre avec diverses associations de donneurs de sang afin
de créer un partenariat.
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Parrainage avec les donneurs de sang de Moyeuvre Grande et
Creutzwald ; des moments riches en émotions.

Et enfin, la signature d'une convention d'un an pour la prise en
charge de séances d'art thérapie avec Adeline qui interviendra
dans les services d'hématologie du CHR de Mercy.

Le 07/02/2020 : Organisation de notre assemblée générale
délocalisée dans une autre commune de Moselle, au cours de
laquelle nous avons dressé la synthese de l'année écouléee et
évoque les projets en cours.

Entre début Mars et fin Avril, durant le confinement, Maryline,
Beéatrice, Brigitte, Marie-Josée, Maryvonne, Marie-Odile, Nadine
et Noélle ont confectionne des masques en tissus. a destination
des malades, des aidants et du personnel soignant.

Nous avons egalement offert aux malades des masques
jetables, des solutions hydroalcooliques et fait livrer le recueil
hommage poetique T2.

Malgre les contraintes relatives a la situation sanitaire, nous
avons gardé le lien avec les malades grace a un soutien
téléphonique.

Courant Mai : Deuxiéme édition de remise en selle moto orga-
nisée en trois sessions (pour respecter les contraintes sanitaires)
grace a l'auto-école- THIL et son moniteur Bruno (tres actif dans
l'association ). Les bénéfices ont permis de financer une partie
des colis pour la féte des Meéres et la féte des Peres, qui ont été
distribués aux malades du service d'hématologie du CHR de
Mercy. (Photo 9)

Depuis le début de 'année, nous recherchons activement des
mecenats, ce qui nous a deja permis de recueillir plusieurs dons
provenant d'UEM (Usine Electricité de Metz) et de dons prives.
Nous avons par ailleurs accordé plusieurs aides financieres et
soutenu dans des démarches administratives (Yves) des per-
sonnes necessiteuses

Nous avons toujours de nombreux projets en cours pour lannée
2020 et sommes en attente de dons (qui ont pris du retard du
fait de la pandémie Covid-19) : ARKEMA Carling (Audrey fin d’An-
née 2020) et Les Anysetiers du Val de Metz (fin dAnnee 2020).

Un grand merci a tous les intervenants, bénévoles, donateurs
et toutes les personnes qui contribuent a la réussite de nos
manifestations et au partage de nos combats.
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L'année 2019 a éte marquee par nos actions habituelles, qui
rassemblent un grand nombre de sympathisants : C'est plus de
1000 personnes que Nous rencontrons en ces occasions.

Mais elle a malheureusement été marquée egalement par le
deuil, avec la perte de Karine (fille de Jacqueline Castelain), une
adhérente de longue date, au coeur « gros comme une
citrouille », toujours préte a apporter son aide a 'Association.
Sous la houlette d'Alex, notre vice - président et toute son
equipe d'habitués, le loto de Février a été un grand succes. Il
est désormais précédé de notre Assemblée Générale, ce qui
permet de rassembler bon nombre de nos adhérents a l'occa-
sion de cette journée.

L'équipe de Samuel quant a elle n'est jamais en reste pour
contribuer a la bonne santé financiére de l'Association , en mul-
tipliant les actions : ILa réussi avec ses amis et sa famille a mobi-
liser de nombreux partenaires ( centre équestre, Carrefour ..)et
sa fille Amalia, qui est notre rayon de soleil est devenue la
mascotte d'ALE 59.

Notre mascotte avec son papa et Guillaume un fidele adhérent

Le professeur Michallet, entourée des membres du bureau, a
assisté au mois de Mai au tournoi de football de Wasquehal
organisé par son fils. A noter que l'ensemble des maillots des
equipes du club arbore le logo d'ALE 59.
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Les membres du bureau accompagnés du Professeur Michallet

Pour la premiere fois, nous avons participé a un événement
international : la Braderie de Lille, ou nous avons pris place avec
nos partenaires a l'arrivée de la course pedestre.

En Octobre, ALE 59 était également présent sur le Grand Raid
des Cathares a Carcassonne, ou deux traileurs sur le 100 km
arboraient le drapeau Leucemie Espoir 59 et le portrait de Karine
sur le sac a dos.

En Novembre, la cinquiéme édition de Natur'Ale trail 59 était
dediee a Karine qui venait de nous quitter suite a une récidive
de Leucémie. Un moment extrémement difficile pour toute notre
communauté. De nombreux collegues sont venus lui rendre un
hommage tres émouvant.

Tout au long de l'année, nous avons également poursuivi notre
investissement dans les soins de support au Centre Hospitalier
Régional Universitaire de Lille

Toute I'équipe ALE 59

Fierté de courir pour Karine

De nouveaux projets sont en préparation afin d'étendre notre
champ d'intervention et nous envisageons un partenariat solide
avec le service d'hématologie du Centre Hospitalier de
Dunkerque.

Un grand merci a tous nos adhérents, bénévoles, sympathi-
sants et partenaires !
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2020: Année de l'Adaptabilité et de la Solidarité !
Difficile d'écrire un article cette année, tant nos projets ont
été chamboulés et tellement nous avons da nous adapter
pour continuer a remplir nos missions !!!

Pourtant ce début d'année était prometteur...

A l'occasion de lAssemblée Genérale de notre jeune association
qui a eu lieu le vendredi 6 mars 2020, nous avons presenté avec
joie le bilan de l'année 2019 : 75% de nos gains sont le fruit de
l'organisation de nos manifestations :Matinée Marché en Mars,
Week-End Challenge Cathou, Stand JNCL, Course des héros,
Journée Finale de la Coupe du monde de Rugby,.. Pres de 70%
de ces gains sont des bénéfices dont 82% sont reversés pour
aider la recherche médicale ainsi que les patients et leurs familles.
Mais au dela des chiffres, nous tenons a rappeler notre fierté
quant a lengagement des bénévoles et des adhérents et remer-
cier a nouveau nos fideles sponsors et tous ceux qui participent
a nos évenements pour leur soutien et leur solidarite active.
En ce debut d'année 2020, nous avons par ailleurs modifié les
statuts de notre association afin de permettre la création de
relais dans d'autres villes comme par exemple a Genas. Un nou-
veau bureau a egalement été élu avec 'ambition d'optimiser
notre organisation pour plus d'efficacite.

Apres 10 ans d'expérience et d'engagement, nous avons décide
de partir a la rencontre du monde étudiant, qui s'implique de
plus en plus dans des actions caritatives pour notre association,
mais également des entreprises qui souhaitent développer a
nos coétés des actions solidaires avec les EFS.

Nous nous sommes par ailleurs fait connaitre plus largement
dans l'est lyonnais., grace a notre forte implication aux cétes des
autres associations de Pusignan dans l'organisation d'un
weekend festif mi-février pour soutenir Matéo (petit garcon
atteint d'un cancer rare) et sa famille

Notre réseau continue donc de s'élargir, semant au passage des
graines de futurs projets !ll Mais voila, la COVID-19 a fait son
apparition, chamboulant tout sur son passage !!!
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Cevirus nous a obligés a nous adapter et a plus de solidarite
Bien entendu, les événements prévus au premier semestre ont
du étre annulés ou reportes et méme si nous savons que c'est
un coup dur pour nos gains de l'année, la vie de l'association a
continué, au bénéfice des malades. avec notamment la concre-
tisation de deux aides au sein du centre hospitalier Lyon Sud
avec lequel nous travaillons:
- Le don de trousses de cosmeétiques (Produits Uriage) pour sou-
lager les patients greffés qui souffrent de maux dermiques
- Et larrivée du 1er Robot de Téléprésence (finance en partie par
notre association) pour les patients Adolescents et Jeunes
Adultes, qui renforce les liens entre les malades en chambre
sterile et leurs proches pour lutter contre l'isolement et la
separation.
De notre céte, afin que le confinement ne soit pas synonyme
d'isolement, et pour ne pas perdre le fil de notre engagement,
nous nous sommes adaptés en utilisant notamment des outils
de communication a distance , en organisant par exemple nos
reunions de bureau par téléeconférence.
Nous avons également expérimenté les séances de sport en
vidéo, animées en direct via internet, animées par Mélanie afin
de permettre aux patients et aux membres du groupe Sport

Santé de continuer a faire de l'exercice: les courbatures du len-
demain n'avaient quant a elles rien de virtuel !!

La situation sanitaire reste critique mais nous gardons Espoir
Bien entendu nous ne sommes surs de rien pour les mois a

venir, mais a limage des malades qui luttent sans savoir, nous
restons actifs et préparons les actions pour cette fin d'annee
avec l'organisation : () d'une journée solidaire le 19 septembre
avec notre club de rugby, le REEL XV et l'association qui lutte
contre le melanome, ChallAnge Quinquin et () de la journée
Patients du g Avril 2021 sur Lyon.



Lavie des associations et antennes

2019, une année riche en rencontres !

Nous avons commence l'année par une vente de vétements
dans la ville d'Allonnes le 23 mars, suivie d'une seconde vente
a Lombron le 21 septembre. Les gains et les dons pergus a l'oc-
casion de ces journées nous ont permis de récolter 2 000 €
mais également de nous faire connaitre encore plus
largement.

L'association « la Maison du Patient >»> du Mans nous a invitées
en juin a participer a une réunion d'information sur le theme de
la leucémie lymphoide, ce qui nous a permis de présenter l'an-
tenne et de discuter avec les personnes présentes.

Les journées du Patrimoine qui se sont déroulées le samedi 21
et le dimanche 22 septembre ont été, pour nous l'occasion de
créer un partenariat avec Monsieur et Madame De Foucault,
propriétaires du magnifique chateau de Sourches, situé a Saint
Symphorien.

Nous avons accueilli et dirige les visiteurs dans l'enceinte du
chateau, en contrepartie de quoi 1 € nous était reverse par
entree. Ces journées nous ont egalement permis de promouvoir
l'antenne avec la distribution de flyers. Nous remercions cha-
leureusement Monsieur et Madame de Foucault pour le don de
800 € qu'ils nous ont remis a la fin du week-end.

Enfin, l'année 2019 s'est achevée avec la superbe représentation
de la troupe Jef : Brel émotions, qui a eu lieu le 27 octobre dans
la salle de spectacle de Vibraye, au bénéfice de la Fedération.
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Brel émotions, c'est un spectacle qui porte trés bien son nom :
on rit, on pleure, on est touché.. On passe par une multitude
d'émotions ! C'est un spectacle de qualité, avec de vrais artistes
sympathiques et accessibles. Si vous avez l'occasion de voir cette
troupe, n'hésitez pas, vous ne regretterez pas cette aventure !

A ce titre, nous souhaitons remercier chaudement l'équipe char-
geée de la culture de Vibraye et particulierement Madame
Claudette Prou, qui nous a accueillis et aidés pour ce projet.
Merci aussi a Frangoise, Alain, Monique et Laurent pour le « coup
de main » et le moment d'émotion partage !



Lavie des associations et antennes

Nous nous rappellerons longtemps de l'année 2020 au cours
de laquelle ce satané virus nous a contraints a suspendre pour
quelques semaines nos activités de soins de support au sein du
CHD et nous empéche encore malheureusement de mettre en
place les projets que nous avions pour cette année ..
Heureusement, nous avons tout de méme pu reprendre un cer-
tain nombre d'activités aupres des malades et grace aux nou-
velles technologies garder le lien avec eux.

En Janvier, les eleves de U'IFSO (institut de formation Santé de
'Ouest), nos bénévoles et l'equipe de Decathlon la Roche-sur-
Yon, ont organisé dans le magasin une vente de soupes et de
crépes qui fat un véritable succés. Une journée riche en
échange, en gentillesse et en générosité. Nous sommes tous
partants pour refaire cette manifestation a la fin de l'année !
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Notre assemblée générale a eu lieu en Février avec la partici-
pation active du docteur Hervé Maisonneuve, chef du service
d'onco-hématologie du CHD de la Roche-sur-Yon et de Frédéric
Boisde, coordinateur de l'association A chacun son cap.

Un grand merci au Crédit agricole Atlantique-Vendée et plus
particulierement a la caisse locale Roche Vendée, qui est notre
partenaire depuis 3 ans et qui nous a aidé dans nos activités de
soins de support.

Un rendez-vous manqué avec toutes les associations, écoles et
partenaires qui avaient prévu des manifestations pour soutenir
notre cause. Ce n'est que partie remise, et nous tenons a les
remercier pour le soutien qu'ils nous apportent :

- Le football club Talmondais, prévoyait d'organiser en Mai der-
nier la 7éme édition du challenge Steve Pavageau, un tournoi
de foot pour les Ug sur Talmont-Saint-Hilaire, a notre profit pour
la 3¢me année consecutive. On se retrouvera en mai 2021 !

- Le foyer des jeunes de Cheffois avait prevu des spectacles
sur plusieurs weekends de mars. Celui-ci souhaite reprogram-
mer ces seances de variétés des qu'il sera possible de se réunir
a nouveau.

- Un grand merci également a Adeline, Chloé, Estébane et
Lola, éléves de terminale bac pro SEPAT a la MFR de Saint
Jean de monts, qui avaient pour projet, dans le cadre de leur
bac, d'organiser une course d'orientation sur Venansault en Mai,
au profit de Leucémie Espoir 85.

Nous avons eégalement di annuler notre 3éme édition de bien-
étre a la plage, qui devait se tenir sur la plage des demoiselles
a Saint Hilaire de riez ainsi que le loto prévu en Novembre dans
la méme ville.

Merci a tous, bénévoles, partenaires... Nous allons rebondir
pour encore mieux repartir en 2021.
Prenez soin de vous.



La vie des associations et antennes

Spectacle hommage :
Dana illumine la scene

Comment continuer ? Se remettre en route en tenant la main
aux autres ?

Grace a l'amour, la fidélité, la passion.

Le Dimanche g février, nous en avons eu une preuve émou-
vante dans le sud des Landes. Il n'y avait plus un strapontin
disponible dans la salle de la Mosaique de Saint André de
Seignanx pour se souvenir de Dana, 16 ans, un sourire lumineux,
une énergie sans limite, emportée par les effets secondaires
d'une Leucémie Myéloide Chronique a l'hdpital Pellegrin de
Bordeaux, le 18 janvier 2019.

Ce spectacle, imaginé et proposé spontanement au coeur de
U'hiver par Muriel Bastide, (professeure de danse de l'association
Studio Temps Danse a Saint Martin de Seignanx), et magnifie
par Caroline et Kelly, ses deux filles partenaires et amies intimes
de Dana, a mobilisé dans un méme élan toutes les danseuses
du club.

L'émotion de Kelly Bastide, une amie intime de Dana

Les familles ont entendu l'appel, auquel elles ont repondu avec
generosite en offrant des patisseries qui ont eté revendues aus-
sitot aux spectateurs, sous forme de dons.

Tous les benéfices de cet apres-midi ont éteé reverses a l'asso-
ciation Leucemie Espoir.

Francoise Tillier, notre présidente, a assiste a cette mobilisation
pleine d'émotion et d'espoir aux cotés des parents de Dana et
de sa jeune sceur.

A cette occasion, , Caroline et Dominique Bayle-Siot ont
annonceé sur scene leur intention de constituer une association
couvrant géographiquement les Landes et les Pyrénées
Atlantiques.

Une annonce en forme d'appel aux volontés bénévoles et aux
diverses initiatives qui pourraient servir a soutenir les malades
et leurs familles.

L'épidémie de Covid-19 a malheureusement impose un arrét
impreévisible du projet, mais ce n'est qu'une question de patience.

Portée par son club de passion, 'ame de Dana continue de dan-
ser et de partager.
Mobile de Dominique Bayle-Siot : 06 76 96 39 40

45



Témoignage de Jean-Michel Borne

Je m'appelle Jean-Michel, j'ai 61 ans, je suis musicien et inge-
nieur du son. Je partage ma vie depuis 35 ans avec Florence,
qui est orthophoniste. Nous avons 3 enfants : Tim (31 ans) est
ingénieur du son, il a repris le studio d'enregistrement « Les
studios Anatole » que j'avais cree en 1984. Penéelope (29 ans) est
agricultrice, elle possede « Les écuries de Penélope » situees
dans les Monts d'Or, pres de Lyon et Amarande (25 ans) est
educatrice animatrice sociale.

Le diagnostic :

Jai toujours éteé tres sportif. Au printemps 2006, je suis parti en
Afrique du Sud afin de participer a une course de VTT en 7
étapes de pres de 150 kms chacune, pour laquelle je m'étais
beaucoup entrainé.

Malheureusement, des le 1er jour, j'ai fait une chute qui a rapi-
dement provoque une infection. Malgre de violentes douleurs
et une fatigue croissante, je suis parvenu a terminer la course
avant d'étre hospitalise des le lendemain dans un hopital de
campagne sur place ou on m'a annonce que j'avais developpée
une septicemie.

Devant l'urgence, mon €pouse, a organise mon rapatriement
sanitaire vers la France, ou j'ai été pris en charge en infectiologie
a I'nopital de la Croix-Rousse, a la recherche d'une maladie
tropicale.

Apres de nombreuses investigations, le diagnostic tombe en
mai 2006 : Je suis atteint d'une Leucémie Lymphoide Chronique.

La prise en charge, les traitements :

Jiai immediatement éte transfére au Centre Hospitalier Lyon Sud
et pris en charge en hematologie afin de debuter une
chimiothérapie.

Durant de longs mois, les traitements intensifs se sont enchai-
nes, mais la maladie avait malheureusement evolue et il etait
désormais urgent de trouver un donneur compatible afin que je
puisse béeneficier d'une greffe de cellules souches
hématopoietiques.

Bien qu'il ne soit pas compatible a 100%, j'ai eu la chance que
mon frere puisse me faire ce don. Fin Juillet 2007, j'ai donc été
allogreffé dans une unité stérile de 'nopital Edouard Herriot.
Les mois qui ont suivi ont éte tres éprouvants, rythmes par les
complications infectieuses, une fatigue importante, une perte
de poids considérable et un moral au plus bas, jusqu'a ce que
je sois transferé en Novembre 2007 en centre de soins de suite
et réadaptation sur le plateau d’Assy ou mon etat aussi bien
physique que psychologique s'est degrade : je me sentais aban-
donneé, entre la vie et la mort ..
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Me voyant au plus bas, Florence s'est « battue » pour que je
puisse rentrer quelques jours a la maison et étre de nouveau
hospitalise en hematologie a 'hopital Edouard Herriot ou j'allais
beneficier d'une autre ligne de traitement.

Aprés ce nouveau protocole, mes analyses et mon état se sont
progressivement améliores. Et en Avril 2008, soit pres de 2 ans
apres le diagnostic, je sortais enfin de 'hépital avec un pro-
gramme de suivi régulier en hopital de jour.

La récupération, le retour a la "vie normale”

C'etait « en demi-teinte ». Ma recupération physique a eté
longue et laborieuse, sans compter que d'un point de vue psy-
chologique, en plus de me sentir « diminuée », j'ai ete tres affecte
par la perte de membres de mon entourage qui avaient ete
touches egalement par le cancer. Mais j'ai eu la chance de pou-
voir compter sur le soutien de mes proches dans ces moments
difficiles ainsi que sur l'aide precieuse du Dr Fiorenza BARRACO
qui me suivait en hopital de jour et du Pr Mauricette MICHALLET.
Toutes deux m'ont beaucoup rassure et aide a amorcer ma récu-
péeration des la fin de l'été 2008.

En 2011, je remontais enfin sur un vélo. Mais ce n'est qu'entre
2011 et 2012 que j'ai connu une veéritable « résurrection » grace
a laquelle jai pu réitérer des exploits sportifs de haut niveau.
En 2013, a l'occasion de la 100éme edition du Tour de France,
Jj'ai méme entrepris, avec quelques amis, de realiser le tour en
6 etapes comme il avait eté fait la 1ere fois en 1903. Un pari ose
mais rendu possible notamment grace a l'implication de l'equipe
medicale, du Dr BARRACO et du Pr MICHALLET qui ont coor-
donné mon suivi medical a distance.

Outre le challenge sportif, ce tour était egalement pour moi
l'occasion de sensibiliser le public au don de moelle et de col-
lecter des fonds au profit de la lutte contre la leucemie. Nous
avons bouclé pres de 2500 kms en moins d'une semaine !

Un message d'espoir :

J'aimerais faire passer le message aux malades que tout est
possible et que méme si le chemin est long, l'avenir est radieux.
Il faut garder confiance en soi avant tout et s'appuyer sur le
corps medical en gardant a l'esprit que si la recuperation phy-
sique est primordiale, le bien étre psychologique ne l'est pas
moins : Tous deux sont la clef d'un retour reussi a la vie
normale.
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Témoignage de Jean-Christophe Bordage (1.r49)

J'aimerais dédier ce modeste
écrit a vous mes compagnons,
qui que vous soyez : malades,
familles, amis, associations et a
nos anges gardiens « les soi-
gnants ».

Nous sommes surtout unis
dans ce combat ou nous avons
formé une grande armée pour
combattre.

Tout commence un vendredi matin de mai 2015, je suis au travail,
je suis fatigue, je ne me sens pas tres bien.. Ily a quelques jours
deéja, j'ai remarque des bleus sur mes bras et mes jambes ainsi
que des petechies partout sur le corps.

La matinee avance et je suis de plus en plus mal, a tel point que
vers 13h, je perds connaissance dans mon bureau. Pompiers,
hopital, urgences, prises de sang, attente et la .. le résultat
tombe : plus que 2000 plaquettes dans le sang, leucemie aigué
lymphoblastique, tout s'effondre.

Tout va tres vite, je suis transféré dans le service d'hématologie
Siguier du CHU d’ANGERS ou déja la bienveillance et le profes-
sionnalisme des aides-soignantes, des infirmieres, et des mede-
cins est palpable. Premier déefi, vu mon faible taux de plaquettes,
il va falloir survivre les prochaines 24 heures ..

Deés le debut, mon epouse est pres de moi, elle est tres inquiete
mais aussi tres forte. Sans elle, je ne vois pas comment j'aurais pu
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aborder la maladie, mais surtout comment j'aurais pu la com-
battre. Une fois les 24 heures passees, les examens commencent,
avec des myelogrammes, des ponctions lombaires etc.

Les jours passent, le doute, l'inquietude, le désespoir et l'an-
goisse s'installent. Il faut se recentrer sur l'essentiel, c'est
primordial.

Puis vient le changement de service, je suis désormais hospita-
lisé dans l'unité stérile Harvey (ancien service, sur ma rechute
je reviendrai sur le nouveau service)

Quelques semaines plus tard, le processus est lance. Je recois
un traitement curatif afin de me mettre en aplasie, tout s'en-
chaine, lisolement, les masques, les blouses, les gants, les
visites limitees par deux maximum et plus aucun contact phy-
sique avec mon epouse et mes fils, c'est dur..

Le curatif agit, je me sens depeérir, je ne suis plus que l'ombre
de moi-méme, mais il faut que je combatte, je n'ai pas le droit
de baisser les bras. L'equipe medicale me propose un traitement
par auto greffe. Mais malheureusement, apres 4 essais de recueil
de cellules souches, c'est un echec. Il faut donc trouver un don-
neur, mais ce n'est pas simple..

Deux mois se sont écoulés et toujours rien.

A l'occasion d'un contréle de l'évolution de la maladie par
myelogramme, le résultat est sans appel : rechute, ily a des
blastes en pagailles dans mon organisme. Le couperet tombe,
je suis aneanti.mon moral me fait defaut, je ne suis plus str de
vouloir me battre a nouveau ...

Retour en chambre stérile avec de nouveau une mise en aplasie



Témoignages

et cette fois-ci, beaucoup plus de difficultes physiques et men-
tales que la premiere fois .

Autour de moi la famille, les amis, les soignants : aide soignantes,
infirmieres, doc, kineé, psychologue, esthéticienne, ceuvrent de
leur mieux pour m'accompagner, mais je me sens seul face a
l'ogre qui me dévore..et ceci va durer plusieurs semaines.
N'ayant toujours pas de donneur compatible, les medecins me
proposent un nouveau type de greffe :
haplo-identique.

une allogreffe

Ceci consiste a prelever des cellules de mon fils et a me les
réinjecter. La, un cas de conscience m'envahit : si ca ne marche
pas, je ne veux pas que mon fils se sente responsable. Lui, ne
veut méme pas en discuter. Sa decision est prise, il veut faire
lintervention (pour lui une anesthesie generale, suivie d'une
ponction de moelle dans le coccyx).

Ok c'est parti ! Apres avoir regle les differentes procedures admi-
nistratives, les docteurs préeparent mon fils (plusieurs injections
sont nécessaires avant lintervention).Pendant ce temps, de mon
coté, je suis mis en condition pour recevoir la greffe

C'est le jour J, dans ma téte tout se bouscule : mon fils, la greffe,
l'echec, la reussite, mais aussi langoisse de mon épouse qui voit
son fils dans une chambre d'hépital et son mari dans un autre
service attendant le greffon. Le matin le fils, le midi le mari, je lui
tire mon chapeau..

La greffe : c'est une transfusion d'une heure au moins. Pendant
ce temps, une infirmiere greffeuse me surveille et en profite pour
me détendre en me faisant un massage des pieds. Les senti-
ments m'envahissent et se mélangent, la peur, le réveil de mon
fils, l'avenir, mais aussi laboutissement en me disant « ¢a passe
Ou Ga casse »

Les jours passent et pour l'instant tout va bien, mais ca ne va
pas durer. Je déclare rapidement une infection qui commence
par la bouche. Tout s'enchaine trés vite, le foie, les reins, les
poumons, le cerveau, l'estomac et ces terribles crises d'ascite
durant lesquelles mon ventre double de volume et me fait tel-
lement mal que jai l'impression que je vais exploser, je dois étre
ponctionne 2 fois par jour.

Je suis dans un sale etat, mon moral est au plus bas, je ne pese
plus que 60 kg, je ne mange plus, je ne me leve plus, je ne suis
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conscient que la moitié du temps, les soignants sont inquiets.
Mon pronostic vital est engagé..ceci dure plus d'une semaine.
La résurrection : Mon fils, qui était au courant de mon état déecide
de venir me voir,, Lorsqu'il entre dans ma chambre, je suis a
moitié conscient mais une chaleur m'envahit et perdure tout au
long de sa visite.

Le lendemain je suis surpris de constater que je me sens un peu
mieux et ceci ira crescendo les jours suivants. Tout commence
a rentrer dans l'ordre.

Bien que je ne sois pas croyant, je dois reconnaitre que ce que
j'ai vecu porte a reflexion..et je suis convaincu que sij'ai reussi a
mener ce combat c'est que depuis bien longtemps j'avais
accepte que linsupportable puisse se produire : le deces.

Ma strategie de rugbyman m'a permis d'aborder cette maladie
comme un championnat de RUGBY avec des matchs que l'on
gagne, d'autres que l'on perd, mais au bout de la saison, le bou-
clier de la victoire a gagner!

Aujourd'hui, je vais bien et je croque la vie a pleines dents.

Ce qu'il faut retenir de tout ca, c'est que malgre les épreuves
qui paraissent insurmontables, il faut garder ESPOIR.. Par ce
téemoignage, j'aimerais vous faire comprendre que méme si tout
parait perdu, le pouvoir du corps et de la conscience est
insoupconne..



Appartements

La Federation Leucémie Espoir ainsi que des associations affiliées comme
l'«Association Céline et Stéphane Leucemie Espoir 29 » ou l'association
« Sourires a la vie » du Morbihan mettent a la disposition des malades et de
leurs familles des appartements ou maison de repos et de convalescence.
Ces différents logements sont accessibles de maniere totalement gratuite
aux malades et a leurs familles, sous certaines conditions définies dans un
reglement genéral d'occupation.

Pour se renseigner ou mettre une option sur une réservation, la procedure a

suivre est la suivante :

- Contacter l'association dffiliée a la FLE la plus proche ou a défaut la

presidente de la FLE ou de [ACS LE 29, en laissant bien vos coordonnées

et de préférence l'appartement et la période souhaités.

- Ces personnes contactées transmettront le dossier au bénévole gestion-

naire des appartements.

- Celui-ci prendra contact avec vous, vous expliquera le fonctionnement et

le reglement et établira une pré-réservation qui deviendra définitive a la

transmission des pieces exigées.

Fort-Romeu
Pyrenees orientales (66)

*Appti:typeT1

4 personnes

*Appt2:typeT2

6 personnes

Fort-Romeu bénéficie d'une situation unique : c'est le 1*centre
medical pour le traitement de l'asthme en altitude et des pro-
blemes respiratoires.

Plouharnel
Bretagne (56)

- Piece a vivre, 1 chambre lit double, 1 chambre 2 lits de 9o, SDB,
buanderie

- Etage : Mezzanine avec bureau, télé, 1 chambre lit double

Les sentiers de randonnee, le GR34, la piste cyclable invitent a

partir & l'aventure pour se connecter avec la nature. A pied, a

velo ou a cheval, des sorties benefiques pour le corps et

l'esprit.

Bénodet
Bretagne (29)

- Grand séjour / salon avec clic-clac, coin cuisine, 1 chambre
avec double couchage, balcon face mer, ascenseur, parking
face a l'appartement.

Ses charmes alliant les douceurs champétres de sa riviere a la
rudesse de l'océan donnent a Bénodet son climat spécifique si
apprecie par tous ceux qui le découvrent

Eugenie-les-Bains
Landes (40)

Deux logements 2/3 personnes (Gascogne et Armagnac)

Disponibilités :
Armagnac : Entre le samedi 3 juillet et le samedi 31 juillet 2021
Entre le samedi 18 décembre 2021 et le samedi 15 janvier 2022

Gascogne : Entre le samedi 17 juillet et le samedi 28 aout 2021
Entre le samedi 27 novembre 2021 et le samedi 15 janvier 2022

L'association Céline et Stephane Leucemie Espoir 29 met
également a la disposition des familles un appartement
a Brest, situé pres du CHRU Morvan, au moment de
l'hospitalisation d'un proche.
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Impots. Trduds “ronteny 212 ¢
Rapca des 1ofaturcas 2WeLA €
RULNSA Fr Pronser S ' LB8
Conformément a la loi informatique et libertés OB TOTAL iz <
OEPENIES DE L'EXERCICE RUBRNUES DEPENSES RECETTES

du 06/01/78, vous bénéficiez d'un droit d'ac-

. . . ee . . Pt o, communcaten T ¢
ces, de rectification et d'opposition a l'utilisa- Crams sy 06 Fansl nr ¢
. . . i R LA 7y
tion des informations contenues dans notre Fraeg do tarctiore ewvonl PETIIN
. “raes pIYus of LHYphONIQUE S 4466 €
fichier vous concernant. faswances 31 ¢
~arowures wega €
Lommipsons AL 1794 €
Ertravdes aux lane ¢ 100812 K
T E N EZ CO M PT E D E I_A Proges Asiosiel ors DEDmlameeaios 91k €
V4 Errades Pairawas (00! A L3t $IN L) 060 €
DEDUCTION FISCALE e o
Fraez appartaranic 017 [ 3
Frvs de Zeplcomeits 1899 €
F w3 da commun<abon T €
. - . Persoras edttiion - inlo e skes 4045 £
Si vous étes imposable, vous pouvez Chiaipes sy 6 ¢
. - . - CNGDId Gl G002 JNras 1% €
déduire de vos impots 66 % de votre don, A7 S50 01 PV RO
. . o, ReCH A T - AppoLs o Dfliaa 4Tl €
dans la limite de 20% de votre revenu Aznoks 251 €
. . ENGAQEMATA SLT 3INS MUE's 135868 €
imposable (loi du 18/01/2005). Varabn e stk A0ar €
Ik Sua ko bendficos P2 Y

SOUNS-TQTAL W € ELERIF S 3

Par exemple:

L4 1016 Ges caporary
de 422 451 £, 201 88,59 %

Votre don > Votre dépense réelle

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

RTE) X019

hoapealt ety versemerts deecls 3w At s 31

"

€

FINANCEMENT DE LA REVUE

La revue que vous avez entre les mains est souvent source de questionnements de la part de nos adhérents ou autres
destinataires.

En effet, le lecteur peut avoir la tentation d'opposer la qualité du papier et les colts d'expédition avec la bonne utilisation des fonds
destinés aux malades et a la recherche.

C'est pourquoi nous tenons a vous préciser que les charges engendrées par cette revue et son envoi n'impactent pas le budget a
destination des malades. L'Agence, qui en a la responsabilité, finance totalement les colts lies a celle-ci, par le biais des encarts
publicitaires,

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

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

Vous pouvez adhérer en contactant l'association la plus proche de chez vous.
Voir les coordonnées en debut de revue.
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