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ETAT
DES LIEUX

Plus de 100 000 Francais vivent avec
un lymphome.

Selon le classement de I'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS), il existe
plus de 80 types de lymphomes, parmi
lesquels les lymphomes hodgkiniens, les
lymphomes non hodgkiniens (dont les
lymphomes cutanés), ainsi que d’autres
hémopathies lymphoides comme la leucé-
mie lymphoide chronique et la maladie de
Waldenstrom.

En France, les lymphomes figurent par-
mi les cancers les plus fréquents : ils
représentent le 1ler cancer chez les ado-
lescents et jeunes adultes, le 3¢ cancer
pédiatrique et le 5¢ chez l'adulte. On
estime aplusde 25000 le nombre de nou-
veaux cas de lymphome diagnostiqués
chaque année (Santé Publique France®).

*sources :

Les lymphomes correspondent a une
prolifération anormale des lymphocytes,
pouvant toucher les ganglions, la rate, le
foie, la moelle osseuse, mais aussi d’autres
organes. Leur évolution peut étre trés va-
riable et leur prise en charge repose sur
des traitements adaptés a chaque situa-
tion. Les progreés thérapeutiques récents
ont transformé la prise en charge et
amélioré le pronostic pour beaucoup de
malades (voir p.7 : les avancées thérapeu-
tiques). lls rendent d’autant plus essen-
tielle une information claire et accessible
pour les patients et leurs proches.

Les lymphomes sont responsables d’'en-
viron 5 000 décés par an en France.
La leucémie lymphoide chronique est
associée a environ 1 000 décés par an,
tandis que la maladie de Waldenstrém,
beaucoup plus rare, représente quelques
dizaines de décés annuels (Santé pu-
blique France).

https:/www.santepubliquefrance.fr/docs/estimations-nationales-de-l-incidence-et-de-la-mortalite-par-cancer-en-france-
metropolitaine-entre-1990-et-2018-volume-2-hemopathies-malignes



L’EDITO DE GUY BOUGUET,

LE PRESIDENT DE L'ASSOCIATION

Décembre 2005. Je m'en sou-
viens comme si c'était hier. Je
suis hospitalisé a I’'Hopital Saint-
Louis a Paris, moins d’un mois
apres une greffe salvatrice pro-
venant d’Allemagne. Je sors pour
la premiére fois de ma chambre
stérile, la téte encore dans un
brouillard cognitif. Je descends
au rez-de-chaussée pour re-
joindre une salle de réunion. Au-
tour de la table, il y a
Alexandre, Gérard et Jean-

Marie!, trois patients préts
a s'unir pour un combat
contre le lymphome. A leurs
cotés, les docteurs Pauline
Brice et  Philippe Solal-
Céligny, ainsi que Franck

Auvray du labo-ratoire Roche.
Jamais je n’aurais imaginé que,
vingt ans plus tard, nous serions
toujours 13, plus que jamais au
service des patients et de leurs
proches.

Apres deux décennies
d’engage-ment, je me sens
incroyablement chanceux

d’avoir tenu la barre

de cette association. Jai eu la
chance de croiser des personnes
généreuses, inventives, empa-
thiques, prétes a donner le meil-
leur d’elles-mémes pour la cause.
Certaines ont choisi, et je m'en
réjouis pour elles, de mettre
le lymphome & distance pour
croquer la vie aprés la maladie.
D’autres, hélas, nous ont quit-
tées. Leur souvenir reste mon
moteur ; c'est pour elles, et pour
tous ceux qui luttent encore, que
nous puisons I'énergie de conti-
nuer et construire ensemble.

Vingt ans : comme toute jeune
adulte, ELLYE prépare son ave-
nir ! Pour étre encore plus pré-
sents aux coOtés des patients
et de leurs familles, nous en-
gageons aujourd’hui une nou-
velle phase de structuration et
d’'organisation. Notre priorité ?
La proximité. Forts des résultats
de I'Enquéte 3602, nous visons
le renforcement de notre
ancrage

1 . . ; . .
Alexandre Paoli, Gérard Dieudonné, Jean-Marie Delacencellerie,

local et de la pair-aidance. Nous
allons aussi affiner nos outils
destinés aux professionnels de
santé, pour qu’ils puissent orien-
ter les patients de facon plus ci-
blée.

Sur le front de la recherche, nous
accélérons. En tissant des liens
plus étroits avec les groupes
académiques et les partenaires
industriels, nous voulons contri-
buer a favoriser Iinnovation.
Notre boussole reste inchangée
: simplifier la participation aux
essais cliniques (avec le pro-
gramme PRECAP notamment)
et garantir que chaque avancée
serve concrétement le patient.

Dans cette dynamique de crois-
sance, nous restons pleinement
conscients de notre réle de ga-
rant : le respect des droits et des
intéréts des patients demeure le
socle indispensable de chacune
de nos actions.

2 ELLYE a mené en 2024-2025 une enquéte dite 360 afin d’alimenter sa réflexion stratégique pour les années a venir.
Cette enquéte est constituée de 3 recueils d'informations : une revue de la littérature, une enquéte quantitative aupres
des bénéficiaires de I'association, une enquéte qualitative auprés d'hématologues.




LES PRINCIPALES
MISSIONS D’ELLYE

Créée en 2006 sous le nom de France Lymphome Espoir, puis renforcée en 2021 par la fusion avec I'association SILLC,
ELLyE accompagne aujourd’hui les personnes atteintes de lymphomes, de leucémie lymphoide chronique (LLC) et de la
maladie de Waldenstrém. Née d’un besoin vital — comprendre la maladie, rompre l'isolement, faire entendre la voix des
patients —, I'association est devenue un acteur reconnu du paysage de la santé. A I'occasion de ses 20 ans, ELLyE réaf-
firme son engagement auprés des personnes malades et de leurs proches pour les informer, les accompagner, porter leur
voix, défendre leurs intéréts et soutenir la recherche. Voici quelques-unes de nos actions concrétes et de nos ressources
trés utiles. A partager sans modération !

ELLyE agit au quotidien pour répondre aux besoins concrets
des patients et de leurs proches :

MER
‘LOQ
=

e Site ellye.fr : information fiable e Ligne d’écoute les mardis
et validée et jeudis : 01 42 38 54 66

e LymphoSite : vidéos pédagogiques e Permanences hospitaliéres
sur les pathologies et les parcours dans de nombreux établisse-
de soins ments sur tout le territoire

e Magazine Lymphom'Action e Forum et groupes d’échange :
sur I'actualité médicale et sociale, forum.ellye.fr
ainsi que les actions menées

par ELLyE e Cafés patients et événements

en régions
e Podcast « Déchocage » de témoi-
gnages de patients et de proches




w

e Représentation des patients e Financement de projets (700 000 €
aupres des institutions depuis 2010)

e Actions de plaidoyer e Programme PRECAP : implication
des patients dans la recherche

e Participation aux décisions
en santé e Contribution a I'évaluation
des traitements

NOS AMBITIONS
POUR LES ANNEES A VENIR

A I'occasion de ses 20 ans, ELLYE ouvre une nouvelle étape de son développement, autour
des objectifs suivants:

e renforcer sa présence locale

e développer la pair-aidance

e améliorer la prise en compte de la qualité de vie des patients
e faciliter I'accés aux essais cliniques

e intégrer davantage la voix des patients dans la recherche

Lavenir s’écrit avec les patients, pas seulement pour eux.



LES 20 ANS DE
L'ASSOCIATION
EN CHIFFRES

2000 100 000 20 000
adhérents visiteurs abonnés

5 000 membres et par an sur ellye.fr sur les réseaux sociaux
plus de 8 000 sympathisants,
concernés directement ou intéressés
par les hémopathies malignes

Une communauté de Plus de

7 000 700 000 1500
personnes euros participants

sur nos forums de discussion versés depuis 2010 pour soutenir chaque mois de septembre

des projets de recherche aux Journées d’ELLyE
o
© ®
8 19 20 000

webinaires permanences brochures

par an : 12000 participants dans des lieux de soins, diffusées chaque année
et des replays en ligne fréquentées par prés dans toute la France
de 2000 personnes par an




QUISONT
NOS ADHERENTS ?

Selon les résultats de notre enquéte 360 auprés des adhérents d’ELLYE, qui visait a mieux comprendre les at-
tentes et besoins des patients pour y apporter des réponses adaptées, réalisée en mai 2025, voici le profil de
nos adhérents :

: 88% g
40% - desadhérents - 13,5%
d’entre eux sont + sont des pqtients ¢ ——  dentreeux
en rémission, R concernés par un lymphome, . ont déja participé
- *_ une leucémie lymphoide chronique * a un essai clinique
32% o oulamaladie de Waldenstrom  «

en surveillance active,

14%

en cours de leur premier

traitement,
_— Ils connaissent
147 I’association depuis 6 ans
(] en moyenne
en cours de traitement et 'ont majoritairement connue
pour une rechute, en faisant des recherches

sur Internet

4 adhérents sur 10
ont déja participé
aux évenements

Les supports d’'information en présentiel
les plus utilisés organisés par ELLyE.
sont le site internet,
les brochures d’information,
les webinaires et la revue
Lymphom’Action.

Pour 30% des répondants,

I'accés aux outils et espaces d’information d’ELLYE a modifié
leur parcours de soins en faveur d'un meilleur niveau
d'information, d'une meilleure compréhension de la maladie,
de la réassurance et [ou une meilleure préparation pour la
suite du parcours.



LA PAROLE
A NOS BENEVOLES

Jacqueline Emonot, 78 ans,
coordinatrice régionale ELLYE Normandie

« S'engager permet
de dédramatiser »

Quel a été votre parcours depuis le diagnostic de votre maladie ?

J'ai appris d 58 ans que javais un lymphome. Cela va faire 20 ans cette an-
née, comme l'association EllyE ! J'étais encore dans la vie active, mariée, avec
3 enfants. J'avais un kyste sous l'oreille qui ne partait pas. Au bout de quelques
mois, 'ORL me I'a enlevé et les analyses ont montré que ce ganglion était un
lymphome folliculaire. Quand j'ai entendu « lymphome », j'ai compris que c’'était
un cancer. Je me suis retrouvée en état de sidération : pour moi, 'annonce a été
le moment le plus difficile de mon parcours. Mais j'ai eu la chance d'avoir une
forme peu agressive et des médecins qui m’ont bien expliqué la maladie. Dans
un premier temps, j'ai eu une surveillance active, et donc pas de traitement. Au
bout de 7 ans, mon hématologue m’a expliqué que de nouvelles zones ganglion-
naires étaient apparues. J'ai participé a un essai clinique et ai été traitée avec
une immunochimiothérapie. Le traitement a duré deux ans, puis j'ai été en ré-
mission jusqu'd I'automne dernier. Il a alors fallu envisager & nouveau un trai-
tement : je regois une nouvelle immunochimiothérapie depuis janvier dernier. Il
faut en passer par 1d, mais j'ai beaucoup d’effets indésirables et de fatigue.

De quelles fagons étes-vous impliquée dans I'association ?

Mon premier contact avec ELLyE date de 2008 : le président, Guy Bouguet, était
venu pour une conférence d'information au Centre Becquerel, & Rouen, ou j'étais
suivie. Ce qu'il a dit me correspondait bien et jyai adhéré. Puis, j'ai rencontré
d’autres personnes du bureau de Basse-Normandie. On a sympathisé et de fil
en aiguille, je me suis investie dans le développement de I'association. En 2013, je
suis devenue coordinatrice régionale et en 2015, nous avons rencontré le navi-
gateur Nicolas Jossier, qui était traité pour un lymphome. Aprés son traitement,
avant de repartir naviguer pour lui, il a imaginé des projets pour ELLyE. Depuis
2016, au moins une fois par an, il emmene des jeunes malades sur son voilier,
jusqu’aux lles Chausey, pour passer la journée. C'est une aventure humaine for-
midable, qui crée un réseau d’entraide trés riche.



Que vous a apporté I'association et que souhaitez-vous trans-
mettre aux autres malades ?

La présence dans lI'association m’a toujours aidée a dédramatiser. On rencontre
d’'autres patients qui ont des pathologies similaires ou plus graves que nous, des
parcours différents avec la maladie, mais finalement, on a tous beaucoup en
commun. Je crois aussi que lorsqu’on s’occupe des autres, on s‘occupe moins
de soi et que la maladie prend moins de place. J'ai & coeur d’organiser les ca-
fés d’ELLYE dans les services d’'hématologie, pour offrir un espace de parole aux
patients qui en ont envie. C'est notre fagon de leur dire qu'ils ne sont pas seuls.

« Rompre lI'isolement
est essentiel »

Dans quel contexte de vie avez-vous appris votre maladie ?

J'avais 30 ans, j'étais mariée et javais un petit gargon de 2 ans et demi lorsque
j'ai appris que javais un lymphome. Le plus difficile a été de trouver les mots
adaptés pour en parler & mon petit garcon qui allait entrer en maternelle. La 1°
année, j'ai continué a travailler, en allant a I'népital une fois par mois, le jour du
traitement. Cela n‘a pas eu un impact majeur sur ma vie. Mais tout a basculé
lorsque j'ai rechuté au bout d'un an. Ld, ga a été le coup de massue. J'ai senti que
j'avais besoin d’'une aide autre que celle de ma famille et mes amis, qui m’entou-
raient pourtant déja beaucoup.

Quel soutien avez-vous trouvé auprés d’ELLYE et comment étes-
vous devenue bénévole ?

J'ai fait des recherches sur Internet et jai téléphoné. J'ai pu parler & I'époque
avec le coordinateur national et d'autres patients, et cela m’a beaucoup soute-
nue. J'ai pu lire aussi sur le forum les témoignages d'autres personnes qui avaient
rechuté et qui continuaient & vivre.. donc ¢a m’a rassurée. Rompre l'isolement
et parler avec d'autres personnes qui sont déja passées par Ia est essentiel. Et
notamment parler de choses qu’on n'‘évoque pas forcément avec ses proches,
parce qu’on ne veut pas les inquiéter. Dans un second temps, au moment ou
jai voulu donner un petit coup de main, j'ai rencontré les bénévoles dans ma
ville, & Nantes. En 202], je suis devenue coordinatrice régionale. Le sens de mon
engagement, c’est surtout d'‘accompagner les personnes concernées et leurs
proches pour qu’elles ne se sentent pas seules dans ce parcours. Pour cette rai-
son, je me suis formée a I'écoute.



Comment ont évolué votre maladie et votre engagement ?

Normalement, la leucémie lymphoide chronique prend une forme non agressive,
mMais ¢a ne s'est pas passé comme ¢a pour moi.. En tout, j'ai rechuté six fois et
subi deux greffes de moelle osseuse. En 2019, aprés la seconde greffe, je me suis
retrouvée en réanimation et j'ai da faire de la rééducation pour pouvoir remar-
cher. Depuis six ans, je n'ai pas eu de nouvelle rechute. Mon traitement actuel est
une thérapie ciblée associant deux médicaments de thérapie ciblée. J'avais déja
pris ces deux molécules séparément, sans succés, donc je n’y croyais pas trop...
Mais cette fois-ci, ga marche et je croise les doigts | Néanmoins, mon systéme
immunitaire est trés défaillant : je souffre d'infections récurrentes, qui ne me per-
mettent plus de travailler. Je suis en invalidité depuis 2020, mais je ne suis pas
inactive : je suis engagée dans plusieurs associations (ELLYE, la Ligue contre le
cancer, I'association Leucémie Espoir Atlantique Famille). Il y a des moments ou
je peux m'investir beaucoup, d’autres moins. Ces engagements me permettent
de donner du sens & ma vie et d tout ce qui m’est arrivé.
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CANCERSDUSANG:
QUELLES AVANCEES

THERAPEUTIQUES ?

NOS EXPERTS

Pr Anne Quinquenel, chef de service Hématologie clinique, CHU de Reims

Dr Sylvain Choquet, chef de service Hématologie clinique, Hopital de la Pitié-Salpétriére, Paris

Les lymphomes font partie des cancers que I'on soigne de mieux en mieux grace a des combinaisons de traitements, chimio-
thérapie et immunothérapie notamment. Médecins et chercheurs travaillent sans relache a I'évaluation de l'efficacité de
nouvelles associations de molécules, avec des protocoles le moins toxiques possible pour les patients. Les traitements par
cellules CAR-T et anticorps bispécifiques notamment, sont les plus récents et les plus prometteurs. Par ailleurs, dans la
leucémie lymphoide chronique (LLC), les thérapies ciblées permettent de nouvelles associations de molécules de plus en
plus efficaces. A la clé : un pronostic nettement amélioré pour les malades. Néanmoins, le déficit immunitaire induit par la
maladie et les traitements reste toujours un défi majeur et les répercussions pour les malades sont souvent importantes :
fatigue intense, hospitalisations prolongées, et impact sur la vie familiale et professionnelle.

« Aujourd’hui, les lymphomes sont
devenus la 1%¢ indication mondiale
pour les cellules CAR-T », souligne le
Dr Choquet. Sur prés de 6 300 cellules
CAR-T injectées a ce jour en France,
prés de 5 000 concernent des per-
sonnes atteintes d'un lymphome »
(source DESCAR-T, registre national).

Cette thérapie cellulaire consiste a
prélever les lymphocytes T du patient
et 3 les modifier génétiquement pour
les munir d’un récepteur, le CAR. Ré-
injectées au patient, les cellules mo-
difiées sont capables de détruire les

cellules tumorales. Quelle est 'effica-
cité de cette technique ? « Les cellules
CAR-T ont permis de porter la survie
a 5 ans des patients atteints de lym-
phome B a grandes cellules en rechute
a40%, alors qu’elle n’était que de 15%
auparavant. Certes, cela ne guérit pas
tout le monde, mais c'est un énorme
bond en avant », précise le Dr Choquet.
Alors que ce traitement n'était propo-
sé qu'en 3e ligne il y a encore quelques
années, il est désormais proposé en 2e
lighe chez les patients pour qui le trai-
tement initial par immunochimiothé-
rapie n'a pas fonctionné.

«

»

Néanmoins, I'accés a ce type de trai-
tement est ralenti par certains freins,
notamment l'autorisation préalable a
leur utilisation par un centre afin de
garantir leur sécurité d'utilisation, ce
qui explique que le nombre de sites
pouvant le proposer est restreint au-
jourd’hui : une quarantaine seulement
en France a fin 2024 (source APM-
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News). Par ailleurs, les effets indési-
rables et complications sont parfois
lourds pour certains patients : au-dela
de la fievre, des problémes infectieux
et de la baisse de tension, qui sont fré-
quents, des problémes respiratoires
et neurologiques, plus rares, peuvent
survenir. « Les infections des patients
sous cellules CAR-T sont I'une des pré-
occupations majeures des hématolo-
gues. Lors de la pandémie de Covid-19,
nos patients ont eu a subir des formes

Apres les chimiothérapies comme seul
traitement jusqu’a la fin des années
2000, une étape majeure a été franchie
en 2008, avec l'association d’'un anti-
corps monoclonal a la chimiothérapie
(soit 'immunochimiothérapie). « C'est
la premiére fois que nous avons ob-
tenu un gain de survie en premiére
ligne », se rappelle le Pr Quinquenel.
Mais la véritable révolution date de
2015, avec l'arrivée des thérapies ci-
blées. Tout d’abord, I'ibrutinib. « Cette
molécule permet en quelque sorte de
couper le signal de survie des lympho-
cytes malades. Elle a permis de sauver
beaucoup de patients qui étaient en
rechute et enchainaient les chimiothé-
rapies, en leur offrant des survies tres
prolongées », explique le Pr Quinque-
nel. Elle est depuis utilisée en 1re ligne
et en rechute, et d’autres molécules
de la méme famille ont depuis été dé-
veloppées pour améliorer la tolérance
(acalabrutinib et zanubrutinib).

La deuxiéme molécule majeure est
le Venetoclax. « Pour simplifier, son
mode d’action est de restaurer la capa-
cité d’apoptose (ou mort) des cellules
tumorales », indique la spécialiste.
Deux molécules aux modes d’action
bien distincts, qui donnent de bons ré-
sultats en association.

trés sévéres et une mortalité élevée »,
témoigne le Dr Choquet.

Autre traitement en plein développe-
ment : les anticorps bispécifiques. Ces
molécules « a deux bras » sont capables
de reconnaitre deux types de cellules
différents et de mettre en contact une
cellule immunitaire opérationnelle
avec la cellule tumorale a détruire.
« Les anticorps bispécifiques sont plus
faciles et moins chers a fabriquer que

Aujourd’hui, entre ces différentes
classes thérapeutiques, plusieurs op-
tions sont possibles. Il est fréquent
pour les patients de se voir proposer
une association de deux molécules
(ibrutinib+venetoclax ou anticorps
monoclonal+venetoclax) pour une du-
rée de 12 a 15 mois. « Cette durée fixe,
qui pourra étre renouvelée, permet
aux patients d’avoir des intervalles
sans traitement. Mais elle n'est pas
adaptée a tout le monde. D’autres pa-
tients, plus agés ou qui souhaitent ve-
nir le moins souvent possible a I'h6pi-
tal, préférent la prise de comprimés en
continu. Nous avons la chance de pou-
voir adapter le traitement a la maladie,
mais aussi au profil et au mode de vie du
patient », se félicite le Pr Quinquenel.

Ces traitements ne sont pas sans ef-
fets indésirables, avec de possibles
troubles  hémorragiques, muscu-
losquelettiques ou cardiaques. Ces ef-
fets peuvent étre sévéres, c'est pour-
quoi des consultations tripartites se
déploient, entre 'hématologue, un in-
firmier pour réexpliquer le traitement
et un pharmacien pour surveiller les
effets indésirables et les interactions
médicamenteuses. Un protocole qui
gagnerait a étre généralisé.

«

les cellules CAR-T. lls constituent un
nouvel espoir pour les patients qui
rechutent aprés un traitement par
cellules CAR-T ou qui ne peuvent en
bénéficier. Les études cliniques appor-
tant des preuves de leur efficacité sont
de plus en plus nombreuses. Peut-étre
que dans un futur proche, ils seront
prescrits en premiére intention, d’au-
tant plus gu'ils sont en général mieux
tolérés par les patients », précise le Dr
Choquet.

Quels sont les défis auxquels doivent
encore faire face les médecins ? « Nous
n’avons aucun traitement qui restaure
I'immunité, c'est-a-dire que nous met-
tons la maladie en sommeil, mais nous
ne savons pas la guérir. Le principal
enjeu aujourd’hui est le déficit immu-
nitaire important dont souffrent nos
patients, qui entraine un surrisque de
mortalité par infection », souligne le
Pr Quinquenel. Lalliance thérapeu-
tique est ainsi essentielle sur la ques-
tion de la vaccination. « Un enjeu ma-
jeur aujourd’hui est que nos patients
continuent a se faire vacciner contre la
grippe et le Covid-19, des pathologies
qui peuvent avoir de graves consé-
quences quand on est atteint de LLC.
Mais ce n'est pas si simple, car un cer-
tain nombre de patients sont devenus
trés difficiles a convaincre ! ».

)
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Pr Anne Quinquenel.

\
« Je connais ELLyE depuis que je suis interne car j'avais gagné I'une de leurs bourses a I'époque.
C'est une association qui finance vraiment la recherche ! Elle a un vrai réle de plaidoyer pour
aider médecins et patients a obtenir des remboursements sur certaines molécules, c’est essen-

tiel. Leur nouveau cheval de bataille est d’intégrer le point de vue des patients dans la rédac-
tion des protocoles de recherche clinique, pour faciliter leur compréhension. Cette année, ils
ont également communiqué les résultats de leur étude sur la perception qu'ont les médecins
de I'association au congreés de la Société Francaise d’'Hématologie. Je suis trés fiére d’eux ! ».

Dr Sylvain Choquet.

« Les tensions et ruptures de stock de médicaments sont de plus en plus
fréquentes et touchent aussi nos patients. Les molécules que nous prescri-
vons au quotidien sont d’intérét majeur : une interruption de traitement
non décidée constitue une perte de chance pour nos patients, au regard de
la gravité de la maladie. ELLyE a organisé en amont une meilleure gestion
de ces tensions, en réunissant des médecins et pharmaciens experts de ces
traitements. En cas de rupture, nous obtenons ainsi plus rapidement des
réponses a nos questions : suis-je prioritaire pour obtenir telle ou telle mo-
lécule ? Quels sont les traitements alternatifs en cas de rupture ? ».
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LES 10 ETAPES CLES
DES 20 DERNIERES ANNEES

Naissance de France Lymphome Espoir (FLE)

En 2006, quatre patients - Alexandre Paoli, Jean-Marie Delacencellerie, Gérard Dieudonné
et Guy Bouguet - créent France Lymphome Espoir. A Iépoque, I'information est rare et les
patients trés isolés. Lassociation nait d’un besoin vital : comprendre la maladie, rompre la
solitude et faire entendre une parole collective.

S

Création de Il'association SILLC (Soutien Information Leucémie
Lymphoide Chronique)

Chronique et maladie de Waldenstrém). A l'initiative de Christian Puppinck, des patients
atteints d’une leucémie lymphoide chronique (LLC) créent l'association SILLC, avec des ob-

jectifs similaires a ceux de FLE : améliorer I'information sur la maladie et rompre I'isolement
des malades et des proches.

FLE publie en mars de cette méme année le 1er numéro du « Lymphom'Action »

Premiére grande enquéte nationale (IDil)

Avec I'enquéte IdiL (Initier le diagnostic du Lymphome), France Lymphome Espoir interroge
patients et médecins sur le pré-diagnostic du lymphome. Pour la premiére fois, le vécu des
patients est collecté et analysé pour éclairer concrétement les parcours de soins. Lassocia-
tion franchit un cap en produisant ses propres données issues de l'expérience des personnes
concernées.

Premieres bourses de recherche

France Lymphome Espoir commence a financer des projets de recherche médicale et sur la
qualité de vie. Lassociation n'est plus seulement un lieu d’écoute et d’information, elle de-
vient un acteur qui soutient concrétement lI'avenir des patients.

Les Journées mondiales et les actions en région s’installent

Lassociation devient un véritable mouvement structuré, avec son réseau de bénévoles, ses
réunions dans des lieux de soins, ses événements solidaires, ses expositions et défis sportifs.
Laventure humaine se diffuse sur tout le territoire. En mai, l'association ouvre sa premiére
permanence hospitaliere, au Centre Hospitalier de Beauvais.




France Lymphome Espoir féte ses 10 ans

Le chemin parcouru est considérable : FLE est passée d’'un regroupement de quelques
pa-tients a une organisation reconnue. Lassociation lance une grande campagne de
sensibi-lisation, en s’appuyant sur des spots vidéo réalisés avec la complicité de Raphaél
Mezrahi, Michel Drucker, Chantal Ladesou et Laurent Bdffie, diffusés au cinéma et sur le
web.

Un engagement dans le débat public et I'accés aux essais cliniques

France Lymphome Espoir s’engage plus fortement dans le débat public : accés aux
traite-ments innovants, pénuries de médicaments, parcours de soins, médecine
ambulatoire de-viennent des sujets centraux. La voix des patients s’affirme dans I'espace
institutionnel. FLE ouvre la plateforme ORELy.org qui permet aux patients de s’informer
sur les essais cliniques en cours en France.

Obtention de I'agrément national en santé

Lobtention de I'agrément national pour la représentation des usagers du systéme de
santé marque une reconnaissance officielle. Ce statut confére a la fois une visibilité
nouvelle et une responsabilité accrue.

O

FLE et SILLC fusionnent pour devenir ELLyE

France Lymphome Espoir fusionne avec SILLC. De cette union
nait ELLyE, avec un périmeétre élargi a d'autres hémopathies
malignes.

Clest un changement d'échelle, mais aussi une nouvelle page de I'histoire collective.

A I'occasion de la Journée mondiale des lymphomes, ELLYE organise cette année-la le Lym-
phom’Tour, un Tour de France non compétitif de prés de 1 500 kms a vélo et a

pied, réalisé par deux sportifs en rémission pour sensibiliser le grand public aux
lymphomes et a I'impor-tance de l'activité physique adaptée.

Des enquétes nationales pour objectiver la parole des patients

ELLYE lance et publie plusieurs enquétes d’ampleur nationale sur l'accés aux soins,
les par-cours, I'impact des traitements et la vie avec une hémopathie. Ces travaux
donnent une Vvisibilité étayée aux difficultés vécues par les patients et leurs
proches. lls deviennent des outils centraux du plaidoyer et du dialogue avec les
institutions.
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