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AG 2025 - 21 mai 2025



Pour celles et ceux qui nous ont 
quitté…

SOUVENIR

MEMOIRE



Désignations et nominations

• Désignation du Président et du secrétaire de séance
• Rapport moral et résultats financiers 2024
• Lecture du commissaire aux comptes
• Approbation
• Affectation du résultat 2024

• Lecture du rapport spécial du CC sur les conventions visées à l’article L.612-5 
du code de commerce et décision à cet égard

• Projets et Budgets 2025
• Approbation
• Fin de séance



RAPPORT MORAL 2024



Notre raison d’être, 
nos missions

Participer à l'information des personnes atteintes 
d’une hémopathie lymphocytaire et de leurs 
proches, en donnant des informations claires et 
validées sur la maladie, l'évolution des 
traitements et de la recherche 

Promouvoir et développer des actions 
diversifiées de soutien et d’accompagnement au 
profit des personnes souffrant d’hémopathies 
lymphocytaires. Ces actions pourront concerner 
tous les aspects de leur vie (santé, emploi, loisirs, 
etc.) pour les aider à vivre avec la maladie en 
favorisant notamment les échanges et le partage 
d'expériences entre patients 

Développer une communication grand public 
pour faire connaître ces pathologies et engager 
des actions visant à les faire prendre en compte 
dans les institutions ad hoc 

Contribuer à la recherche-action sur les effets de 
ces maladies afin de mieux informer et former 
les professionnels de santé. 
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L’équipe ELLyE (aujourd’hui)
• Bureau :

• Guy Bouguet – Président 
• Danièle Aubanel – Vice-Présidente
• Christoph Aumuler – Vice-Président
• Maguy Aguila-Fargeas – Secrétaire
• Loïc Fouilland – Secrétaire adjoint 
• Joël Heuzé – Trésorier 
• Martine Lefebvre – Trésorière adjointe

• Administrateurs :
• Pierre Aumont
• Michel Jurié
• Daniel Grossin
• Mickael Perennes
• Yves Robert
• Lucien Tauzia
• Nathalie Villaume-Fau

Henri Neyrand : démissionnaire
Claude Laurens: Démissionnaire

• Responsable projets :
• Clotilde Genon

• Assistante coordinatrice : 
• Noémie Rotrubin

• Chargée de mission produits de santé et 
recherche : 

• Aline Renoult 

• Coordinateur national : 
• Ronan Jaffré (Mai 2025)

• Responsable information et recherche 
médicale : 

• Franck Fontenay

• Responsable plaidoyer : 
• Charlotte Roffiaen
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ELLyE s’appuie sur diverses 
expertises

En interne, par le travail de 8 
Comités Permanents :

• Affaires sociales
• Relations Internationales
• Animation Régionale
• Communication
• Finance Budget
• Plaidoyer
• Publication
• Système d’information

Animés par des membres 
bénévoles, des permanents et des 
consultants

En externe, grâce aux 
apports du Comité 
Scientifique (10 régions) : 

• 8 hématologues
• 1 Pharmacien
• 1 infirmière
• 1 Dermatologue
• 1 Epidémiologiste
• 1 Hemato AJA
• 1 Immuno-Greffe
• 1 anatomopathologiste
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COMPOSITION DU 
CONSEIL SCIENTIFIQUE 

au 21/05/2025
• Président:         Emmanuel Gyan (CHRU de Tours)

• Dr Florent Amatore (La Timone, Marseille)

• Dr Caroline Besson (CH de Versailles)

• Dr Sophie Bernard (CH Côte Basques, Bayonne)

• Pr Christian Chabanon (Institut Paoli-Calmettes, Marseille)

• Dr Sylvain Choquet (Hôpitaux Universitaires Pitié 
Salpêtrière, Paris)

• Fanny Colin (CHU de Rennes)

• Pr Luc Mathieu Fornecker (ICANS, Strasbourg)

• Dr Charles Herbaux (CHU Montpellier)

• Dr Katell Le Du (Hôpital privé du Confluent, Nantes)

• Pr Marc Maynadié (CHU Dijon Bourgogne)

• Pr Anne-Sophie Michallet (CLCC Léon Bérard, Lyon)

• Dr Caroline Protin (Oncopole Toulouse)

• Pr Anne Quinquenel (CHU de Reims)

• Dr Damien Roos-Weil (Hôpitaux Pitié Salpêtrière, Paris)

1. Représenter les principaux 
sous-types de lymphomes, 
la LLC et la maladie de 
Waldenström.

2. Diversifier les 
compétences et les 
spécialités

3. Tendre vers la parité 

4. Représenter la diversité 
des territoires
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ELLyE cette année

• Nous sommes 1.305 Adhérents à jour de cotisation à fin 2024 

• Nous sommes >5000 membres

• Nous avons distribué 19.201 (11.351) brochures via MD Logistics plus 3437 (1 200) 
envoyées directement par Noémie

•  Trois numéros de Lymphom’Action (> 6.500 ex)

• Appels à la permanence téléphonique  : >500 (patients et proches)   

• Traitements : 
• 1.202 (1.172) cartes bancaires et 769 (1 681) chèques
• Environ 2.274 (2.750) courriers envoyés (reçus fiscaux envoyés directement par 

mail)

• Nous devons informer plus de 24.000* nouveaux patients par an et relions plus de 
200.000 personnes touchées de près ou de loin par un lymphome une LLC ou la 
MW

* Rapport INCa Estimation nationale de l’incidence et de la mortalité par cancer en France (Février 2019)



Des programmes de formation:
• Accueil des nouveaux arrivants,
• aux pathologies,
• RGPD,
• outils informatiques ELLyE,
• écoute active

• Café d’ELLyE
• Bénévoles dating
• Une newsletter 100% créée par des 

bénévoles pour les bénévoles
 

 

Nos bénévoles 
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En 2024 réimpression de la 
brochure CAR T et distribution 

de 3 Lymphom’Action

• Brochures patients : 
• LLC, MW, LNH, LH, Cutanés, AJA 
• Triptyque diagnostic (Partenariat 

INCa)
• BDs LLC :

• « Lymphocytez-vous »
• « Mutations & Maladie Résiduelle »

• Magazine Lymphom’Action :
(3 numéros)

• Fiches patients et posters :
• Fertilité
• Epidémiologie
• Soins de support
• Suivi à long terme
• Immuno-Oncologie
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Webinaires

-  Comment gérer sa rechute

- Essais cliniques et VESPAL

- Fatigue et troubles cognitifs

- La fertilité

- Lymphomes rares

- Retour sur les JELLyE

En moyenne, chaque webinaire réunit 
entre 142 participants et 223 inscrits.

Tous les webinaires sont disponibles en 
replay sur le site www.ellye.fr
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Colloque National
• Nouveau format qui alterne 

sessions plénières et ateliers  
favorisant les échanges

• Des sessions incontournables
• Retour sur les journées du LYSA, 

FILO et GFELC
• Remise des bourses de 

recherche

• Un accueil extraordinaire par 
l’équipe du Pr Emmanuel Gyan

• Une clôture mémorable
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Journées d’ELLyE 2024
• Format commun:

• Stand café d’ELLyE en journée
• Réunions d’information le soir
• Présence dans 23 villes (Caen, Bordeaux, 

Strasbourg, Paris, Montpellier, Corbeil 
Essonne, Nantes, Versailles, St Etienne, La 
Roche sur Yon, Rouen, Nancy, Nantes, 
Limoges, Tours, Lyon, Libourne, Toulouse, 
Bayonne, Vannes, Amiens, Dunkerque, 
Caen, Papeete)

• Rallye à Rouen et sortie nautique à 
Granville, marche solidaire à Saint Etienne, 
sortie pédestre cite médiévale de 
Pérouges 

• Thèmes proposés avec des vidéos:
• Essais cliniques, nouvelles professions 

infirmières, fatigue, nutrition et jeûne, le 
pharmacien hospitalier, rémission ou 
guérison, la surveillance active.

• >1000 participants
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Lymphom’Action

• La vie et les travaux de notre association dans 
un magazine complet.

• Un énorme travail a été fait cette année sur le 
Lymphom’Action afin que celui-ci vous 
apporte le maximum d’informations et  
d’articles en liens avec l’actualité.

• 3 numéros (52, 53, 54) en 2024 : 28, 28 et 32 
pages !

• Des créations de graphiques, news sur ELLyE, 
des résultats d’enquêtes, infos recherches et 
innovation, des témoignages, gros plans sur 
des bénévoles, la patrouille de France et vos 
actions.

• Distribué à plus de 6.500 exemplaires papier.



Activité online
• ELLyE.fr :

• 101K utilisateurs
• 800K pages vues

• Orely.org : 
• 8K utilisateurs

• Lymphosite.fr : 
• 10K utilisateurs
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Les réseaux sociaux et chaîne podcasts

9100 followers

1683 abonnés

Abonnés 3090

Abonnés 1919

Abonnés 2729

• Une page Instagram dédiée à notre 
équipe sportive LymForm’Espoir. 

• Un groupe Facebook réservé aux 
membres de l’équipe 
LymForm’Espoir.

• Couvertures : 
• Fb : 189,4K (+218,3%)
• Insta : 47,4K (+1200%)

• Impressions :
• X : 148K impressions
• Lk : 179K impressions Lancée en mars 2024, 18 épisodes 

diffusés (sur l’année)
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Réunions et échanges
• Réunion d’information : 

Cesson Sevigné, Poitiers

• Café d’ELLyE :
Rouen, Avignon, Caen (2), Toulouse, St Etienne, 
Bayonne

• Rendez-vous d’ELLyE (Bénévoles dating) 
:

Bayonne, St Etienne, Nancy, Dunkerque, 
Strasbourg, Le Havre, Besançon

• Permanences :
Poitiers, la Roche sur Yon, Bayonne, Lyon Sud et 
Lyon Bérard, Annecy, Argenteuil, Versailles, St 
Louis, Toulouse, St Brieuc, Dunkerque et Saint 
Etienne

• Groupe de parole :
Hôpital St Louis (Paris) Lymphomes cutanés
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Comité social
• Ce comité a pour objectif d’aider ponctuellement les patients pour lesquels la 

maladie a un impact financier. Le Comité examine les dossiers de demande 
d’aide transmis par les Assistantes Sociales partenaires et s’engage à donner 
une réponse rapide (sous 2 semaines maximum). L’aide financière permet de 
régler ensuite une facture impayée directement au fournisseur ou créancier du 
patient.

• En 2024, 36 dossiers ont permis d’accorder une aide financière aux patients 
pour un montant total de 10 792€.

• 30 carnets de tickets services d’urgences, ont été distribués via les assistantes 
sociales aux patients qui avaient un besoin urgent en matière d’hébergement 
ou d’alimentation (4  ont été retournés) : Montant total 5200 €.

 
• Au total, 15 992 € ont été versés aux patients via ce comité sur l’année 2024.



Parrainage de la PAF

ELLyE, ses bénévoles et membres présents tout au long de la saison sur 
les meetings aériens avec mise en avant de l’association ainsi que son 
travail sur un car podium.
Visite de l’hôpital Saint Louis (Paris) et échanges avec les patients et le 
personnel soignant.



Parrainage de la PAF

Meetings 2024 : Normandie, 
Villacoublay, Le Touquet, Palavas les 
flots, Amiens, Cabourg, Perros-Guirec, 
Morlaix, Carcassonne, Saint Jean de 
Luz



• Organisation des « Cafés d’ELLyE » à 
Rouen, Caen, Toulouse, Avignon et Le 
Havre afin d’échanger avec les 
patients et les proches et de répondre 
à leurs questions.

• Les Rendez-vous d’ELLyE ont pour objectif de présenter nos 
actions sur le terrain et de discuter de l’engagement bénévole. 
Plusieurs rencontres ont eu lieu dans 5 villes : Anglet, St 
Etienne, Dunkerque, Nancy, Strasbourg.

En Région
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• 10 février : La Chauve sourit à Saint Etienne

• Février : 4L trophy

• 15 avril : Forum des associations au CHU de Nancy

• 16 avril : Stand ELLyE à l’ICANS de Strasbourg

• Mai : Journée Pat’ à Mat’

• 6 juin : Forum des assocs à Lyon

• 22 juin : Sortie nature au marais du grand Hazé (Normandie)

• Juillet-Aout et septembre : Places pour assister aux jeux olympiques et paralympiques de Paris 2024

• Septembre : Remontée du canal entre Ouistream et Caen avec le bateau de Nicolas Jossier et des enfants

• 12 septembre : Présence avec un stand dans les locaux de BMS

• 12 septembre : Présence sur l’hôpital Saint Louis au coté du studio d’Abbvie

• 16 septembre : Masterclass GVH chronique

• 26 septembre : Présentation aux journées du LYSA à Angers

• 20 octobre : Traditionnel bal des Herbiers regroupant 600 personnes autour de Laura, notre bénévole pour le financement de musiciens au sein du service 
hémato de La Roche sur Yon

• Toute l’année ETP à l’hôpital de Bligny 

• 6 octobre :  Marche rose à Granville

• 7 octobre : Visite du laboratoire d’anatomopathologie de l’IUCT Oncopole Toulouse.

• 31 octobre : Cap’Roses 

• 3 novembre : Course la Dieblingeoise avec plus de 1000 participants

• 28 novembre : Soirée pesticides et cancer à Lyon

• 17 décembre :  Réunion avec les hématologues PACA

• 5 décembre : Stand à l’hôpital Saint Louis à l’occasion de la Journée des Bénévoles

• Remise de tablette au CH de la côte Basque par l’équipe bénévole de nouvelle Aquitaine

Autres Evènements 2024



Autres actions pour les patients
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- Présence de musiciens dans le service d’hématologie du 
CHD Vendée la Roche sur Yon.

- Soins de la socio-esthéticienne dans le service 
d’hématologie à l’hôpital Mercy Metz-Thionville.

- Soins de la socio-esthéticienne dans le service 
d’hématologie du CHD Vendée la Roche sur Yon.



• La Dieblingeoise
• Pour sa 8e édition, la désormais célèbre course la Dieblingeoise au 

profit d’ELLyE a battu son record de participation. Près de 1000 
coureurs et marcheurs se sont présentés sur la ligne de départ à 
Diebling (Moselle). Plus de 300 personnes étaient présentes au 
repas qui a suivi. Merci à Émilie, Thomas, Céline, Bertrand, Marie-
Rose, ainsi que tous les autres bénévoles pour leur contribution à la 
réussite de ce bel évènement.

• Cette année nouveau record également sur les dons récoltés par 
l’équipe d’ Emilie et Thomas : 19.465€.

• Roses en Baie
• L’association Roses en baie nous accompagne depuis de 

nombreuses années, et soutient nos actions locales comme les 
sorties en mer avec Nicolas Jossier et nos patients AJA.

• Cette année c’est un chèque de 4500€ que nous avons reçu.

Un grand merci à 
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Projet Phare
Le projet phare est destiné à apporter un soutien pour la mise à disposition d’APA pour les 
patients et équiper les services disposant du dispositif d’Activité Physique Adaptée. Sont 
concernés également par le projet phare, la création de groupes de parole dans les centres de 
soins.

• Achat tablette et montres connectées pour Marseille.

• CHU d’Amiens : un vélo d’appartement pour le service APA.

• Achat d’un vélo d’interieur pour le CHU de Caen.

• Achat d’un babyfoot pour l’oncopole de Toulouse.

• Tapis de marche et petits objets pour le centre baclesse de Rouen.

• Achat d’un fauteuil accompagnant pour le CH Cote Basque de Bayonne.

• Travail de développement de groupes de parole.



70 sportifs: Agnès, Cécile, Audrey, Sébastien, Cécile, Agnès, Fabien, 
Gilbert, Sébastien, Pascal, Marine et Anaïs … qui nous représentent sur 
tout le territoire national à travers différentes épreuves sportives.

Nuit blanche du Pilat Foulées de l’éléphant à Nantes

MC VI Niederbronn les bains
Trail des lumières Marathon de Francfort

Cross solidaire en 
Bretagne

Trail des Verriers Tro Bro Léon Challenge

10 km de Quimper 8 km de l’Avignonnaise

10 km Quais de Bordeaux Semi-marathon Lege Cap 
Ferret

Trail de la Forêt de Camors



Notre Forum

• 7.000 (6.449) utilisateurs 
inscrits dont 294 (447) 
nouveaux sur l’année.

• 3.800 (4.600) nouveaux 
messages sur le forum.

• 2,3 (2,8) millions de pages 
vues sur l’année.

• 286 (319) nouveaux sujets 
créés. 
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Contribution à l’évaluation des médicaments

Traitement Indication Accès précoce ou 
remboursement

Avis HAS

Enrylase (crisantaspase recombinante) Lymphome lymphoblastique Remboursement ASMR V: Qualité méthodologique trop faible

Yescarta (axicabtagene ciloleucel) - LHGCB et LDGCB rechute à 12 mois

- Lymphome folliculaire 4ème ligne

Accès Précoce

Accès Précoce

Autorisé

Autorisé

Brukinsa (zanubrutinib) Lymphome folliculaire 3ème ligne Remboursement SMR insuffisant :  phase 2, pas assez de données. Les données 
ne représentent pas la population française.

Ebvallo (tabelecleucel) Post transplantation avec EBV positif Accès précoce Autorisé

Tepkinly (epcoritamab ) Lymphome diffus à grandes cellules B, 
3ème ligne, inéligible aux autres 
traitements et aux CAR-T

Accès précoce post-AMM Autorisé

Breyanzi (lisocabtagene maraleucel) LDGCB, LHGCB, LMPGCB, 2ème ligne 
avec rechute à 12 mois et inéligible à 
l’autogreffe

Remboursement 
renouvellement

Pas encore de retour

Columvi (glofitamab) Lymphome diffus à grandes cellules B, 
3ème ligne, inéligible aux autres 
traitements et aux CAR-T

Accès précoce post-AMM Autorisé

En 2024 nous avons travaillé sur 8 dossiers : 3 dossiers pour un remboursement et 5 dossiers pour un accès précoce 

Contrib’asso:  - France Psoriasis souhaite être accompagné
                          -  Intervention mi-juin pour un webinaire sur l ’évaluation des médicaments pour les 
                             associations de maladie de la peau

AG 2025 - 21 mai 2025



• Distribution de masques solidaires début 2024.
• Lettres au ministre de la santé sur la réforme de 

l’ALD et sur la réforme des transports sanitaires 
partagés.

• Rencontre avec le cabinet du Ministre en avril 2024.
• Développement d’un document de plaidoyer 

intitulée « Soigner mieux en dépensant moins ».
• Lancement de l’ « Observatoire des pertes de 

chances ».

Actions collectives



• Accès aux médicaments innovants
• Soutien à l’accréditation du CH de la Côte Basque pour CAR-T
• Soutien pour Accès aux anti-PD1 en 1ère ligne pour les patients LH âgés

• Pénuries de médicaments
• Travail sur la hiérarchisation des indications d’Ig avec l’ANSM
• Suivi de la pénurie Pegasys avec l’ANSM, l’EMA et dermatologues

• Recherche
• Participation Réseau national de recherche sur les CAR-T (UNITC) 

• Elargissement de la Commission plaidoyer 
• 2 nouveaux membres : Maeva et Jean-Yves (10 membres)

Bilan Commission Plaidoyer 2024



Evaluation des médicaments en vue du remboursement
• Intervention lors des rencontres de la revue Prescrire
• Réponse à la consultation de la HAS sur les « résultats déclarés par les

patients » (PRO)
• Contribution au développement des modalités de participation des 

patients à la nouvelle évaluation européenne conjointe
• Identification d’experts patients au sein d’ELLyE

Vaccination
•  Accès au vaccin contre le zona (Shingrix©)
• Lancement des travaux de MAJ des recommendations de vaccination pour 

les patients immunodéprimés

Bilan Commission Plaidoyer 2024



• Participation des patients dans la formation des internes en 
hématologie dans le cadre d’ateliers avec le CHV André Mignot et 
l’UVSQY et début du programme ASAPP

• Présentations lors du congrès de la SFH (Symposium Beigene )

• Poster sur la surveillance active lors du congrès de la SFH 

• Présentation des programmes d’ELLyE lors des journées du LYSA

Interventions scientifiques



Participation d’ELLyE à l’effort de 
démocratie en santé

• 10 membres de l’association ont été élus représentants des 
usagers au sein de 12 centres de soins. 

• 2 membres siègent au sein d’un CPP
• 2 membres siègent au sein de conseil d’administration de centres 

de soins.
• >100 bénévoles actifs sur tout le territoire national. 
• Nous sommes également représentés au sein de :

• CLLAN, Lymphoma Coalition, EBMT, Institut Calym , GISCOP 84 et nous 
avons de nombreux patients experts
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• Bourse QdV : 
• Sophie Bernard, CH Côte Basque (Taï-Chi-Chuan)

• Bourse Jeune chercheur : 
• Léo Labouret, CHU Rennes (caractéristiques génétiques des 

LDGCB)
• Bourse Innovation : 

• Estelle Bourdon, institut imagine (CART T dans les 
Lymphomes T)

• Bourse « Sacha » AJA : 
• Christine Rondanino, Inserm Rouen (Préservation et 

restauration de la fertilité chez les jeunes garçons)
• Bourse spéciale : 

• Pr AS Michallet pour aller étudier MD Anderson à Huston

Bourses 2024



Programme PRECAP: 
Implication des patients dans la recherche clinique

Avec le LYSA-LYSARC
▪ Concertation « test » sur l’essai PLATFORM (lymphomes T périphériques)

▪ Concertation sur le protocole master et les protocoles de 3 bras
▪ Relecture et rewriting des notes d’information patients

▪ Rédaction de 20 lettres d’information patients de sous-études de la cohorte REALYSA

Autres consultations (FILO, GFELC, PHRC…)
▪ 6 concertations en 2024

Avec le CALYM 
▪ Accord cadre signé
▪ Travail sur la note d’information patient de la collection CeVi
▪ Participation au Comité stratégique et au Lymphoma Data Hub, 

VESPAL (enquête sur le vécu des essais par les patients)
▪ Enquête en ligne du 10 septembre 2024 au 31 janvier 2025
▪ 99 questionnaires remplis
▪ Résultats en cours d’analyse

Formation de 6 patients relecteurs par l’Inserm



Merci pour votre attention
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