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ensemble leucemie lymphomes espoir

Association de patients et de proches

touchés par les maladies lymphoides



ELLyE, notre nistoire

Association de proches et de patients atteints de
Lymphomes, LLC et MW

> Des actions menees pour et avec les personnes
concernees

France Lymphome Espoir (FLE) est créée en 2006,
SILLC en 2007

> FLE et SILLC fusionnent en 2021 pour devenir ELLYE,

Ensemble Leucémie Lymphomes Espoir

Dispose de I'agrément national des associations
d'usagers du systeme de sante depuis 2018

+5 000 membres, + 1500 adhérents

200 bénévoles maillant le territoire

> 24 000 diagnostics par an
SOIt pres de 3 par heure

ler cancer chez les AJA
3e cancer pediatrigue

5e cancer globalement
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Notre raison détre, Nos Mmissions e”.ye//
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Informer

Accompaghner

Agir

.

Recherche

)

A _

ensemble leucémie lymphomes espoir

Participer a l'information des personnes atteintes
d'une hémopathie lymphocytaire et de leurs
oroches, en communiguant des informations
claires et validées sur la maladie, I'evolution 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 concernent tous les aspects de leur vie
(sante, emplol, loisirs, etc.) pour les aider a vivre avec
la maladie en favorisant notamment les echanges
et le partage d'expériences entre patients

Déevelopper 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 sante
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ELLYE fédere les expertises ellye//

ensemble leucémie lymphomes espoir

En interne, par le travail de 8 Comités En externe, grace aux apports du Comité
Permanents: Scientifique::

« Affaires sociales « 12 hématologues

 Relations Internationales o Tinfirmiere

« Animation Regionale « 1 Dermatologue

« Communication
Un maillage territorial couvrant 10 regions,

Finance Budget des membres renouvelés tous les 3 ans

« Plaidoyer
o Publication

¢ Systeme d'information

ANnimes par des membres béenévoles, des
oermanents et des consultants
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Informer

Riche palette d'outils d'information :

« Fiches patients (fertilite, soins de support,
suivi a long terme...) et médicament
(lorutinib...)

« Magazine Lymphom'Action (2500ex)

« Vaste ensemble de guides et brochures
vulgarisees, des formats BD

« Desvecteurs digitaux classigues : site
iNternet, résegux sociaux

« Desséries de podcasts (Dechocage -
nistoires de vie)

« LymphoSite, le parcours en videos

« ORELy.org, plateforme innovante
référencant les essais cliniques

LymphoSite

ensemble leucémie lymphomes espoir
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La préservation de la fertilité
POUR QuI, POURQUOY, COMMENT

Fatigue pendant et aprés la maladie
MIEUX LA COMPRENDRE POUR MIEUX LA GERER

-Q COMPRENDRE

o\ LES LYMPH
o CHEz  TOMES

1 PRODUIT PAR elyes

S proches
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Accompagner

Une relation privilégiée
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Parcours de soins

M Greffes et Don de Moelle M Diagnostic B Rechute

M Essais clinigues B Surveillance active [ Abstention thérapeutique
M Fatigue M Vaccination M Organisation des soins

M Trucs & Astuces B Suivi aprés traitement

W Préservation de la fertilité W Activité physique adaptée

M Les soins de support

Espaces d'échanges essentiels
Forum,webinaires reguliers

. E
«  Permanences, stands, Cafes Ellye .. dans les s

centres de soins
« Sorties (voi\e/Nic_zolaSJossier, Patrouille de France) 9“ 84 B o
et journées dediées A* ‘; ) N{ | 0
Aide personnalisée (sociale, juridigue, VSR Y e .

orofessionnelle..) via une permanence
téeléephonique

Nos pathologies

M Leucémie Lymphoide Chronique (LLC) B Lymphome de Hodgkin
M Syndrome de Sézary M Lymphomes a grandes cellules B

M Lymphomes du manteau M Lymphomes folliculaires
W Autres lymphomes de bas grade (indolents)

ell 1 -~ anfants et adolescents M Mycosis Fongoide
J 1 ouey, dgkinien B Lymphomes cutanés
Y,

lewedmio fympy Phomes espois stes B Waldenstrom B Lymphomes T
e, &5 B

th!te Dh Qu

Commission sociale : soutien financier via
les assistantes sociales

g A é g%.”v
Des temps forts majeurs . Rencontres e o s = '

d'Ellye, Journées d'Ellye

CEIXD  wedane
FERTILITE
29
e

Programme PHARE : financement de
orojets - QVP

«m JEUDI 15 FEVRIER 2024

Ecoute

- ‘/ / ensemble leucémie lymphomes espoir

Des ren Leucemle -lonaux (Rituximab, Obmuluzumab)
des réqug:st;es, Waldé’nsfr %mphﬂlde " \nnatoclax
et de e informatio, om A Chronigue r—

oy @Ov’ '

Sujets

765

3,9k

721
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° 3
Ag I r g European Society
for Blood and Marrow
Transplantation S F G

Société Francophone

de GREFFE DE MOELLE
( I I A N etde Thérapie Cellulaire

CLL ADVOCATES METWORK

Un plaidoyer engagé, une expertise aux plans national,
européen et mondial :

« [association remonte les besoins et problématiques rencontres par ..ymphomes i Trava..

les patients aupres des autorités (penuries, acces aux innovations, paq
masqgues ALD...) ENQUETE

- Réalisation /valorisation d'engquétes & d'études consultatives patients
IDIL, ENPATHIE, IMPAQT, ALLIAMCE, VESPAL sur essais clinigues...

« Participation a des comités d'experts: Ligue, EHA , EBMT (SWCO),
EuroBloodNet
wsmror - [YMPHOM .::\

« Avis expert sollicités par les institutions en sante (contributions HAS..) wever COALITION oees
« Agréée representante des usagers (RU sur le territoire) ﬁ I@

« Participation active dans les congrés : SFH, Salon Infirmier, RCFr, fiiheiindenl s

AFITCH, EBMT, ASH, EHA

e |Interassociatif: AVNIR et Actions Patients, création de Contrilb'/Asso,
membre/administrateur de la Lymphoma Coalition et CLLAN

RESOLUTION
204;
PROTEGER

& (EUXQUELE
~ VACCINNE
' PROTEGEPAS.

PORTONS UN MASQUE
POURPROTEGER
LESPLUS FRAGILES.
}Renaloo RAIDES g
3
#

« Une sensibilisation grand public: campagnes media, Lymfor Espoir...
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Recherche

Contribuer activement a la recherche et étre aux cotés des
professionnels de santé:

« 4 Bourses de 20 000 € (+500k€ depuis 2010) pour N1

encourager les projets de recherche repondant aux

besoins des malades SOUTIEN A LA RECHERCHE
% Bourse Qualité de vie du Patient S LYI\/IPHOMES
% Bourse Jeune Chercheur S
% Bourse Sacha (lymphomes AJA)
% Bourse Innovation

APPELS
A PROJETS

2025

BOURSE BOURSE

« Programme ASAPP (Atelier de simulation avec des
oatients partenaires)

> DES d'hématologie clinigue : Versailles/Tours/Nancy/Paris ——

D =15 o
DATE LIMITE DE REPONSE : 11 JUILLET 2025

« Programme PRECAP (Participation a la Recherche et
aux Essails Clinigues des Associations de Patients)

58

> Apporter la complémentarité de l'expérience patient PRECAP
oour la conception et |la réalisation des essais clinigues

www.ellye.fr/bourses
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Noémie ROTRUBIN Ronan JAFFRE
07 81022055 0759561707
noemie.rotrubin@ellye.fr ronan jaffre@ellye.fr
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