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Désignations et nominations

Désignation du Président et du secrétaire de séance
Rapport moral et résultats financiers 2024

Lecture du commissaire aux comptes

Approbation

o Affectation du résultat 2024

* Lecture du rapport spécial du CC sur les conventions visées a l'article L.612-5
du code de commerce et décision a cet égard

* Projets et Budgets 2025
» Approbation

e Fin de séance
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Recherche

RAPPORT MORAL 2024
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Notre raison d’'étre,

NOS Missions
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Participer a l'information des personnes atteintes
d'une hémopathie lymphocytaire et de leurs
proches, en donnant des informations claires et
valldees sur la maladie, I'evolution des
traitements et de la recherche

Promouvoir et développer des actions
diversifiées de soutien et daccompagnement 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 a vivre avec la maladie en
favorisant notamment les echanges et le partage
d'expéeriences entre patients

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

Contribuer a la recherche-action sur les effets de
ces maladies afin de mieux informer et former
les professionnels de santé.



L’équipe ELLYE (aujourd’hui)

e Bureau:

« Guy Bouguet — Président

« Daniele Aubanel - Vice-Présidente

* Christoph Aumuler — Vice-Président

« Maguy Aguila-Fargeas — Secrétaire

* Loic Fouilland — Secrétaire adjoint

o Joél Heuzée - Trésorier

 Martine Lefebvre — Trésoriere adjointe
« Administrateurs:

 Pierre Aumont

 Michel Jurié

 Daniel Grossin

 Mickael Perennes

* Yves Robert

 Lucien Tauzia

« Nathalie Villaume-Fau

Henri Neyrand : démissionnaire
Claude Laurens: Démissionnaire
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« Responsable projets:
* Clotilde Genon

Assistante coordinatrice:

e 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



ELLYE s’appuie sur diverses
expertises

En interne, par le travail de 8 En externe, grace aux

Comités Permanents: apports du Comité
Scientifique (10 régions) :

« Affaires sociales

« Relations Internationales

« Animation Régionale

« Communication

 Finance Budget

« Plaidoyer

« Publication

« Systeme d'information

8 hématologues ¥
1 Pharmacien
1infirmiere

1 Dermatologue

1 Epidémiologiste

1 Hemato AJA

1 Immuno-Greffe

1 anatomopathologiste

Animeés par des membres
bénévoles, des permanents et des
consultants

AGC 2025 - 21 mai 2025



COMPOSITION DU

CONSEIL SCIENTIFIQUE
au 21/05/2025

e Président: Emmanuel Gyan (CHRU de Tours)

. . . e Dr Florent Amatore (La Timone, Marseille)
Representer les PrinClipaux

sous-types de lymphomes,
la LLC et |la maladie de
Waldenstrom.

e Dr Caroline Besson (CH de Versailles)

e Dr Sophie Bernard (CH Cote Basques, Bayonne)

e Pr Christian Chabanon (Institut Paoli-Calmettes, Marseille)
e Dr Sylvain Choquet (Ho6pitaux Universitaires Pitié
Diversifier les Salpétriere, Paris)

. Compétenceg et |es e Fanny Colin (CHU de Rennes)
spécialités e Pr Luc Mathieu Fornecker (ICANS, Strasbourg)

e Dr Charles Herbaux (CHU Montpellier)

3. Tendre vers la parité e Dr Katell Le Du (Hopital privé du Confluent, Nantes)

e Pr Marc Maynadié (CHU Dijon Bourgogne)
e Pr Anne-Sophie Michallet (CLCC Léon Bérard, Lyon)
e Dr Caroline Protin (Oncopole Toulouse)

. Représenter la diversité
des territoires

e Pr Anne Quinquenel (CHU de Reims)
e Dr Damien Roos-Weil (HOpitaux Pitié Salpétriere, Paris)

al 2025




ELLYE cette anneée

Nous sommes 1.305 Adhérents a jour de cotisation a fin 2024

Nous sommes >5000 membres

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

Trois numeéros de Lymphom’Action (> 6.500 ex)

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

Traltements:
« 1.202 (1172) cartes bancaires et 769 (1 681) cheques

* Environ 2.274 (2.750) courriers envoyés (recus 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 pres ou de loin par un lymphome une LLC ou |a
MW

* Rapport INCa Estimation nationale de I'incidence et de |la mortalité par cancer en France (Février 2019)



Nos béneéevoles

Des programmes de formation:
 Accuell des nouveaux arrivants,
aux pathologies,

RGPD,

« Café d'ELLYE
« Bénévoles dating

« Une newsletter T00% créée par des
bénévoles pour les bénévoles

outils informatiques ELLYE,
écoute active

AG 2025 - 21 riRarsesh

GAFE ELLYE

Lymphomes, Leucémie lymphoide chronique,

maladie de Waldenstrém
Vous avez des questions ?
Venez en discuter avec les patients et proches de
I'association !

D MERCREDI 24 JANVIER 2024

De 14H30 A 17H30

ﬂ Service Hématologie - 3éme étage
salle de staff Onco-Hématologie
Centre Hospitalier Avignon

305, rue Raoul Follereau
84902 Avignon Cedex 9

e sud@ellye.fr

CENTRE
HOSPITALIER
AVIGNO

e
g

RENDEZ-VOUS
ELLyE

Présentation des différentes actions
dELLYE, se rencontrer et passer un
bon moment ensemble

VENEZ NOUS RENCONTRER

www.ellye.fr

/177

ELLYE ET VOUS

La Newsletter a destination des bénévoles

L'équipe de la Newsletter vous souhaite une trés bonne année 2024 !

ZOOM SUR ... e e"ye)

Bentreis sepuis 100 5 Bayone

«Je manque de bénévoles ! »

............

nnnnnnnnn

christophe.pozuelos@ellye.fr
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Fatigue pendant et aprés la
1IEUX LA COMPRENDRE POUR MIEUX L, o)

brochure CAR T et distribution
de 3 Lymphom’Action

En 2024 réimpression de la CD‘

Informer

Brochures patients:
« LLC, MW, LNH, LH, Cutanés, AJA

« Triptygue diagnostic (Partenariat
INCa)

- BDslLLC:

 « Lymphocytez-vous »

* « Mutations & Maladie Résiduelle »
« Magazine Lymphom’Action:

(3 NnuMeéros)

* Fiches patients et posters:

« Fertilité

« Epidémiologie

walderst™®™

ndr€
Go‘“v‘ela maladi® d

La préservation de la fertilite
POUR Qui, Pourquoy, COMMENT

oM
LES LY PH « Soins de support
c::ip OLESCEN . Suivialong terme
ET LESIE;’NES * Immuno-Oncologie
ADULTE
/
n gide S1TONTEC s proches AG 2025 - 21 mai 2025

pour \es p@



ELLYE VOUS PROPOSE UN WEBINAIRE SUR
FATIGUE ET TROUBLES COGNITIFS !

Qﬁ WEBINAIR

u programme :

&\\

We bl na I I eS : quelles sont-elles et comment les
n(hnrg
I.w - Nei puhlq c

er : mécanis,

* Fat
hq
Dr Antonio De Meglio Oncologue Médical -

IGR Vi u, if
/500/2
INSCRIVEZ VOUS y [ 3y,
MAINTENANT 20

ﬁ mm':
\

oijfer
Essa IS Cl I n Iq u eS et VES pA L o " prEmméaL;‘eLl’gr);?‘:; i WebanIre lymphomes rares

et le Dr Juliette Lambert - Hématologue

Comment gérer sa rechute

wwuw.ellye.fr

. e o CH Versailles NS Jeudi 21 mars & 18h00

Fatigue et troubles cognitifs R
Hépital II Pl s !p ris
oéy’renlg:om DD dSb n - CH Henri Mondoi

La fertilité P nscnvez-vous: SRR e I

’, FERTI'LITE
Lvmphomes rares 2° & T wwonnomo
y p o > Avec le Dr Flori o

Webinaire
“Les essais cliniques :
pourquoi, comment ?”

- il
En moyenne, chague webinaire réunit Rotour U
entre 142 participants et 223 inscrits. Joumee”/ﬂl

Webinaire

Retour sur les JELLYE

AR : ;
//>/>/ Jeudi 12 septembre 2024 a 18h00

Au programme :

* Ce que sont les essais cliniques, a quoi ils servent
R - Pr Guillaume Cartron - CHU de Montpellier
Mercredi 30 octobre 2024 a 18h00 * Lintérét des essais pour les patients - Fanny

Tous les webinaires sont disponibles en i o

Rl ssion Vs guerison * Présentation de I'implication d’'ELLYE dans la

re pl ay S u r |e S I te WWW-e | |ye -fr ) :‘:sf:,’gi:?nﬁ::am ° aprés@ recherche Clinique - Franck Fontenay - ELLYE

¢ Nutrition, le réle du jetne.

Ns et inscriptions a venir

AG 2025 - 21 mai 2025




Colloque National

Nouveau format qui alterne
sessions plénieres et ateliers

favorisant les échanges

Des sessions incontournables

 Retour sur les journées du LYSA,
FILO et GFELC

e Remise des bourses de
recherche

Un accuell extraordinaire par
I'équipe du Pr Emmanuel Gyan

= .:y iE DE ALDEhgTR
ekl W)

Lymphomes, LLC, maladie de Waldenstrém
VOTRE PARCOURS DE SOINS

Accueil
Introduction de la journée

Session 1 « ELLYE et vous »
Ce que ELLYyE fait pour vous, ce que vous pouvez faire pour ELLYE

Ateliers 1 (au choix):

Les étapes clés du parcours de soins pour...
- Les lymphomes agressifs
- Les lymphomes indolents
- Les lymphomes cutanés
- La LLC et la maladie de Waldenstrém

Remise des Bourses de recherche ELLyE
Déjeuner

Session 2 « Retour sur les journées du LYSA,
du FILO et du GFELC »
Le point sur les recherches en cours

Ateliers 2 (au choix):

Mieux vivre mon parcours de soins
- L'activité physique adaptée, pourquoi, comment
- Parler de sa maladie, pourquoi, avec qui, comment
- Les relations avec les proches aidants
- Etre immunodéprimé, mode d’emploi

Session 3 « Des expériences innovantes pour
améliorer les parcours de soins »

Conclusions de la journée

y\J
!i' ensemble leucémie lymphomes espoir

[ z fk

L/

4 PALAIS :
'~ DES CONGRES 8
“ TOURS

i

, Boulevard
- |2-|EeuE:'teloup
MALADIE DE WALDENSTROM 37000 Tours

Samedi
3 Février 2024 iiy e
de 9h30217h00  EpEHH:

inscription recommandée
et programme sur :
www.journees-ellye.fr

email : infos@ellye.fr
Téléphone : 01 42 38 54 66

AVEC LE SOUTIEN INSTITUTIONEL DE
(Gakedy Roche ﬂffy abbvie |H BeiGene

W pristol Myerssauinr  J2NSSEN T Gvowa KiRin & pjirer

AVEC LE SOUTIEN DE

st fie & =
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Journées d’ELLYE 2024

 Format commun:

« Stand café dELLYE en journée
« Réunions d'information le soir

 Présence dans 23 villes (Caen, Bordeaukx,
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 a Rouen et sortie nautique a
Granville, marche solidaire a Saint Etienne,
sortie pédestre cite médiévale de
Pérouges

« Thémes proposés avec des vidéos:

* Essais cliniques, nouvelles professions
infirmieres, fatigue, nutrition et jetne, le
pharmaaen hospitalier, rémission ou
guérison, la surveillance active. -

« >1000 participants

AG 2025 - 21 mai 2025

LES JOURNEES

D'ELLYE 2024 ellyej
MOIS DES CANCERS b teucemie ymphomes espoir
DU SANG

o )
Dunkerque \';2;\,)‘ '>§/‘/"
Ensemble, -
patients, Waldenstrom

soignants
et proches:
venez
poser vos
questions
et partager
VOS expériences.

Des rencontres,

des réunions g
d'information &
dans 19 villes.

Leucémie
\_, : S ymphoide

Programme © Chrﬂnlque
des journées el
et inscriptions sur

www.journees-ellye.fr Si vous st

o] parti rgan
%‘% 00000 avec nos bénévoles, -—
i contactez nous : infos@ellye.fr

ELLYE « 1, avenue Claude Vellefaux - 75475 Paris Cedex 10 - 01 42 38 54 66 (mardi et jeudi)

¢ Léquipe du CHU de Tours a écoute du public




16-22

SEPTEMBRE

PARIS

Johnson&dJohnson

(o0

0

du sang
Une exposition

elyesy  af3m

. . §iigine \ 3 & RE
immersive inédite a r_, 345 EpITION Pou k. MIEVE VIV
’hopi ai is f AVEC UNE LEWCEMIE
RIS O ﬁ Mol§ DES CANCERS {F_f e GiRoNIaY,
2N BV SANG soromuns sose = feYeNS ENTOVRES

prrr— - cameasasss iy

MOIS DES CANCERS DU SANG :
EN SEPTEMBRE CHAQUE PAS COMPTE !

Participez au challenge sportif Rouge Espoir organisé
par BeiGene au profit des associations de patients.

ROUGE

Z'r Un pas de plus

AGC 2025 - 21 mai 2025

contre les cancel

|l BeiGene

ang \;

DU 1ER AU 30 SEPTEMBRE 2024

En marchant ou en courant, chaque kilomeétre
compte face aux cancers du sang.

4 / 1 | " .
o

. . lIs sont déja plus de 1 @@
a avoir acceptée le challenge Hémato Run'!
Et vous, allez-vous relever le défi ?

Pour vous inscrire, téléchargez I'application United Heroes,
indiquez dans le champ nom de I'entreprise « Hémato Run »
et rejoignez I'équipe de votre hdpital.

#HematoRun #MoisDesCancersDuSang

JOURNEE MONDIALE
DES LYMPHOMES

#WLAD2024

PARLONS
FRANCHEMENT

IL EST TEMPS DE DIRE CE QL
NOUS RESSENTONS VRAIMENT

15 septembre 2024

worldlymphomaawarenessday.org

LYMPHOMA ==
COALITION ¢34b

iieme ellyes

® Laurette A o
l, Fugan_ g@ ey

RE



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.

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

Des créations de graphiques, news sur ELLYE,
des résultats d'enquétes, infos recherches et
INnNnovation, des témoignages, gros plans sur
des bénévoles, la patrouille de France et vos
actions.

Distribué a plus de 6.500 exemplaires papier.

AG 2025 - 21 mai 2025

Ly phom’' ==
ayer ACtion ..

9‘es RENCONTRES D ELLyE 2024

 Lymphom' =
elyer AC ( t | O () I—

L'EXPERIENCE PATIENT, UN LEVIER
D'AMELIORATION DE L'ORGANISATION
DES SOINS

HERC
DES CELLULES CAR T ACADEMIQUES,
CEST POSSIBLE !

7 Gmpbres
r‘r] O rT] ,,,,,,,,,,,,,,,,,,, .
° Leucémie lymphoide chronique
N
oy ACLION ..
PENU,RIES MON LYMPHOME CEST DU PASSE MON
I— DE MEDICAMENTS PRESENT, CE SONT MES FILLES !
LA PAT RO U l LLE ﬁ Quelles conséquences B U EALT RETENIR

pour les patients ?

DES 10 JOURNEES DU FILO

PARRAINE ELLYE

ALEXANDRE PILOTE DE LA PATROUILLE
DE FRANCE

DEUX NOUVEAUX VACCINS ADAPTES
AUX PERSONNES IMMUNODEPRIMEES




Activité online

ELLyE.fr: N
101K utilisateurs QIL)/%W !'ﬁy
800K pages vues

Orely.org:
8K utilisateurs |

Lymphosite.fr: LVmPhGSIt@

10K utilisateurs

AGC 2025 - 21 mai 2025



Les réseaux sociaux et chaine podcasts

« Une page Instagram dédiée a notre 4 ’l DECHUCABE["

équipe sportive LymForm’Espoir. Wi choiree e Vs

 Un groupe Facebook réservé aux
membres de I'équipe
LymForm’Espoir.

9100 followers

Abonnés 1919

¢ | m p reSSiO nS : Podcast Addict: 3,4 % podCloud: 64,7 %
Abonneés 2729 © XI148K Impressions
© Lk:179K Impressions Lancee en mars 2024, 18 episodes
diffusés (sur 'année)

Abonnes 3090 AG 2025 - 21 mai 2025

1683 abonnés

e Couvertures:
« Fb:189,4K (+218,3%)
* |Insta: 47,4K (+1200%)




Accompagner

AC 2025 - 21 mai 2025



Réunions et échanges

Réunion d’'information :

Cesson Sevigné, Poitiers oo
« Cafe d'ELLYE : e
Rouen, Avignon, Caen (2), Toulouse, St Etienne, e
Bayonne Bl o onco-Hematologle s
, ., . SRR italer aviano Wi ellyes
 Rendez-vous d'ELLYE (Bénévoles dating) s mamonceocs [N
: S Groupevde parole
Bayonne, St Etienne, Nancy, Dunkerque, -4 ?}\ »
Strasbourg, Le Havre, Besancon CENTRE o ,g
C Jei
e Permanences:
Poitiers, la Roche sur Yon, Bayonne, Lyon Sud et
Lyon Bérard, Annecy, Argenteuil, Versailles, St E) - e et 2o chanis mals daTanse A TERDS
Louis, Toulouse, St Brieuc, Dunkerque et Saint )
Etienne
« Groupe de parole: -

Hopital St Louis (Paris) Lymphomes cutanés

RENDEZ- \IUUS

Présentation des différentes actions

AG 2025 - 21 mai 2025 —

WWW. W f

Ve ine@ellye.fr
0685734945



Comité social

- Ce comité a pour objectif d'aider ponctuellement les patients pour lesquels |a
maladie a un impact financier. Le Comité examine |les dossiers de demande
d'aide transmis par les Assistantes Sociales partenalres et s’engage a donner
une reponse rapide (sous 2 semaines maximum). L'aide financiere permet de
régler ensuite une facture impayée directement au fournisseur ou créancier du
patient.

« En 2024, 36 dossiers ont permis d’accorder une aide financiere 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 matiere d’hébergement
ou d'alimentation (4 ont été retournés) : Montant total 5200 €.

« Au total, 15992 € ont été versés aux patients via ce comité sur 'année 2024.

AGC 2025 - 21 mai 2025



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 I'hoépital Saint Louis (Paris) et échanges avec les patients et le

personnel soignant. AGC 2025 - 21 mai 2025



Parrainage de la PAF

Meetings 2024 : Normandie,

Villacoublay, Le Touquet, Palavas les
flots, Amiens, Cabourg, Perros-Guirec, y%%

Morlaix, Carcassonne, Saint Jean de g,wp
Luz

AGC 2025 - 21 mai 2025



En Région

« Organisation des « Cafés d'ELLYE » a S llYE
Rouen, Caen, Toulouse, Avignon et Le
Havre afin d'échanger avec les e o
patients et les proches et de répondre @ oewsoamso

a leurs questions.

84902 Avignon Cedex 9

e sud@ellye.fr

CENTRE
HOSPITALIER
AVIGNON

\ Ve
;> ‘ o

RENDEZ-VOUS % s
ELLyE

Présentation des différentes
actions d'ELLYE, se
rencontrer et passer un bon
moment ensemble

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

VENEZ NOUS RENCONTRER

www.ellye.fr
grand-est@ellye.fr

h\pA\‘

AGC 2025 - 21 mai 2025



Autres Evenements 2024

10 février : La Chauve sourit a Saint Etienne
Février : 4L trophy

15 avril : Forum des associations au CHU de Nancy
16 avril : Stand ELLYE a I'lCANS de Strasbourg

Mai : Journée Pat’ a Mat’

6 juin : Forum des assocs a 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 I'hdpital Saint Louis au coté du studio d'Abbvie

16 septembre : Masterclass GVH chronique

26 septembre : Présentation aux journées du LYSA a 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 I'année ETP a I'hopital de Bligny

6 octobre : Marche rose a Granville

7 octobre : Visite du laboratoire d'anatomopathologie de I'"UCT Oncopole Toulouse.
31 octobre : Cap'Roses

3 novembre: Course la Dieblingeoise avec plus de 1000 participants

28 novembre : Soirée pesticides et cancer a Lyon

17 décembre : Réunion avec les hématologues PACA

5 décembre: Stand a I'hdpital Saint Louis a I'occasion de la Journée des Bénévoles

Remise de tablette au CH de la céte Basque par I'équipe bénévole de nouvelle Aquitaine AGC2025-21Tm ai 2025



Autres actions pour les patients

- 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 a I'hndpital Mercy Metz-Thionville.

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

AGC 2025 - 21 mai 2025



Un grand merci a

La Dieblingeoise

Roses en Baie

Pour sa 8e édition, la désormais célebre course la Dieblingeoise au
profit d'ELLYE a battu son record de participation. Prés de 1000
coureurs et marcheurs se sont présentés sur la ligne de départ a
Diebling (Moselle). Plus de 300 personnes étaient présentes au

repas qui a suivi. Merci a Emilie, Thomas, Céline, Bertrand, Marie- Crédit S Mutuel
Rose, ainsi que tous les autres bénévoles pour leur contribution a la meemsemazm i e UL quute cut
Z . 7 N Askamfe ang A -y
reussite de ce bel évenement. v Byt actions locatis g 1965 |
. . . . N 2 iy 1) %
Cette année nouveau record également sur les dons récoltés par o . Dot

I'équipe d’' Emilie et Thomas : 19.465€.

00& 0000034567830 cEmEis)

L'association Roses en baie nous accompagne depuis de
Nnombreuses années, et soutient nos actions locales commme les
sorties en mer avec Nicolas Jossier et nos patients AJA.

Cette année c'est un cheque de 4500€ que Nous avons recu.
AGC 2025 - 21 mai 2025




Sannt'&ienne

Ville créative deslgr

elly~>

ensemble ucemie lympho espoir

,g;‘ ’9}. -

.

Face aux lymphomes"
Vous n'étes pas seul

*Lymphor
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Projet Phare

Le projet phare est destiné a apporter un soutien pour la mise a 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 'oncopole de Toulouse.

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

Achat d'un fauteuil accompagnant pour le CH Co" — i, O

uuuuuuuuuuuuu

Travail de développement de aroupes de parole. Groupe de parole
e i i

. g

Participation gratuite
Inscription aupreés de

AGC 2025 - 21 mai 2025



70 sportifs: Agnes, Cécile, Audrey, Sébastien, Cécile, Agnes, Fabien,
Gilbert, Sébastien, Pascal, Marine et Anais ... qui hous représentent sur
Trail de la Forét de Camors tout le territoire national a travers différentes épreuves sportives.

g

MC VI Niederbronn les bains Trail des Verriers

O A N

\ - - v 3 | Cross solidaire en
AG 2025 - 21 mai 2025 Nuit blanche du Pilat  Foulées de I'éléphant a Nantes Semi-marathon Lege Cap 10 km Quais de Bordeaux Bretagne

Ferret



Notre Forum

e 7.000 (6.449) utilisateurs
nouveaux sur l'année.
Recents  Nonlus(28)  Top Fo b omrn

e 3.800 (4.000) nouveaux

Parcours de soins 690 Besoin de conseils svp 53

W Diagnostic 4nonius M Essais cliniques 6 non lus W Diagnostic

W Activité physique adaptée M Grefies et Don de Moelle
W Fatigue W Suivi aprés traitement 1 non lu i
LLC traitement par Calquence 5 °

W Surveillance active / Abstention thérapeutique

M Organisation des scins M Préservation de la fertilité B Leucémie Lymphoide Chronique (LLC)

W Trucs & Astuces M Rechute 1noniu M Les soins de support

En attente RDV Hématologue 13 ° °
Nos pathologies 34k m Diagnosic .
W Leucémie Lymphoide Chronique (LLC) 13 non lus
W Lymphomes des enfants et adolescents 2 non lus ? ?

Lymphome anaplasique ALK+ 42

W Lymphomes T 1noniu M Lymphomes folliculaires 4 non lus
W Lymphomes des enfants et adolescents

o vues sur l'année.

33

W Lymphomes 3 grandes cellules B
W Lymphome de Hodgkin 3 non lus

m Lymphome Non Hodgkinien 1noniu M Waldenstrom

m Lymphomes du manteau 2 non lus

W Autres lymphomes de bas grade (indolents) W Mycosis Fongoide
B Lymphomes cutanés M Lymphomes cutanés B

W Syndrome de Sézary M Maladies opportunistes

normale

W Nos pathologies.

T « 286 (319) nouveaux sujets
crées.

~

Traitements 635

© 0600
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Contribution a I'évaluation des médicaments

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

Traitement Indication ACCES précoce ou Avis HAS
remboursement

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

Yescarta (axicabtagene ciloleucel) - LHGCB et LDGCB rechute a 12 mois Acces Précoce Autorisé

- Lymmphome folliculaire 4me ligne
Acces Précoce Autorisé

Brukinsa (zanubrutinib) Lymphome folliculaire 32eme ligne Remboursement SMRinsuffisant : phase 2, pas assez de données. Les données
ne représentent pas la population francaise.

Ebvallo (tabelecleucel) Post transplantation avec EBV positif ACCESs precoce Autorisé

Tepkinly (epcoritamab) Lymphome diffus a grandes cellules B, Acces précoce post-AMM Autorisé
3eme ligne, inéligible aux autres
traitements et aux CAR-T

Breyanzi (lisocabtagene maraleucel) LDGCB, LHGCB, LMPGCB, 2¢m¢ ligne Rem boursement Pas encore de retour
avec rechute a 12 mois et inéligible a renouvellement
l'autogreffe

Columvi (glofitamab) Lymphome diffus a grandes cellules B, Acces précoce post-AMM Autorisé

3eme ligne, inéligible aux autres
traitements et aux CAR-T

Contrib’'asso: - France Psoriasis souhaite étre accompagné
Intervention mi-juin pour un webinaire sur | 'évaluation des médicaments pour les
associations de maladie de |la peau
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Actions collectives

Distribution de masques solidaires début 2024.

Lettres au ministre de la santé sur la reforme de
I'ALD et sur la réforme des transports sanitaires
partageés.

Rencontre avec le cabinet du Ministre en avril 2024.

A RESOLUTION
2024:

i PROTEGER

* Développement d'un document de plaidoyer £ ‘c[uxgum
INntitulée « Soigner mieux en dépensant Moins ». ”\ ~ VACCINNE

. ' PROTEGE PAS.

Lancement de |’ « Observatoire des pertes de
chances ».

#Tesissuniee REEEE

PORTONS UN MASQUE

POUR PROTEGER

LES PLUS FRAGILES. g
3
i

3 Renaloo R ADes | |
ellyer
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Bilan Commission Plaidoyer 2024

e Acces aux médicaments innovants

« Soutien a l'accréditation du CH de la Cote Basque pour CAR-T
« Soutien pour Acces aux anti-PD1 en 1€ ligne pour les patients LH agés

* Pénuries de médicaments
« Travail sur la hiérarchisation des indications d'lg avec 'ANSM
» Suivi de la pénurie Pegasys avec 'ANSM, '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)
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Bilan Commission Plaidoyer 2024

Evaluation des médicaments en vue du remboursement

 Intervention lors des rencontres de |la revue Prescrire

 Réponse a la consultation de la HAS sur les « résultats déclarés par les
patients » (PRO)

« Contribution au développement des modalités de participation des
patients a la nouvelle évaluation européenne conjointe

 |dentification d'experts patients au sein d’'ELLYE

Vaccination

* Acces au vaccin contre le zona (Shingrix©)

 Lancement des travaux de MAJ des recommendations de vaccination pour
les patients immunodéprimeés
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Interventions scientifiques

« Participation des patients dans la formation des internes en
hématologie dans le cadre d'ateliers avec le CHV André Mignot et
I'UVSQY et début du programme ASAPP

» Présentations lors du congrés de la SFH (Symposium Beigene )
» Poster sur la surveillance active lors du congres de la SFH

* Présentation des programmes d'ELLYE lors des journées du LYSA

i i 1
| JOURNEES
DULYSA

S==PNN

[vaa N
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Participation d’ELLYE a I'effort de
démocratie en santé

* 10 membres de 'association ont été élus représentants des
usagers au sein de 12 centres de soins.

« 2 membres siegent au sein d'un CPP

« 2 membres siegent au sein de conseil dadministration 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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Recherche
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Bourses 2024

Bourse QdV':
« Sophie Bernard, CH Cdote Basqgue (Tai-Chi-Chuan)

Bourse Jeune chercheur:
* Léo Labouret, CHU Rennes (caractéristigues genétigues 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 garcons)

Bourse spéciale :
 Pr AS Michallet pour aller etudier MD Anderson a Huston

lyonne
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Programme PRECAP: fo)

Implication des patients dans la recherche clinique

PRECAP

= Concertation « test » sur I'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

= 6 concertations en 2024

= Accord cadre signé
= Travail sur la note d'information patient de la collection CeVi
= Participation au Comité stratégique et au Lymphoma Data Hub,

» Enquéte en ligne du 10 septembre 2024 au 31 janvier 2025
= 99 questionnaires remplis
= Résultats en cours d'analyse
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ellyes

ensemble leucémie lymphomes espoir

Mercli pour votre attention

®

Informer
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