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EDITO

Annoncer une maladie grave fait partie des taches a
la charge du médecin.

Lourde tache bien slOr, mais fondamentale dans
I'établissement des relations soigné/soignant ear |
base de tout traitement est I'alliance thérapeutiqu
qui doit alors s’établir autour d'un objectif
commun : guérir !

Le temps pris & ce moment |14, I'attitude ouverte,

honnéte du médecin permet de poser un cadre la ou
tout vient de voler en éclat. S’inscrire dans un

protocole de soin dont les étapes sont expliquées,
permet de jalonner une existence qui n'a plus de
reperes.

La qualité de Il'accueil concerne d’ailleurs toute
I'’équipe médicale : a chacun, selon sa fonction,
revient une partie du réle de relais de l'infornati

si difficile a entendre, a comprendre, a assimiler.

Le plus souvent ignorant de tout ce vocabulaire
technique, spécialisé, effrayant, le patient, omet
soit son age, doit pouvoir ré-interroger, autantequ
nécessaire, les professionnels qui I'entourent.
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Parce qu'il n’y a pas de question béte, parce que |
sidération qui entoure cette annonce empéche
souvent de penser en temps réel, il nous semble
indispensable de permettre a chaque patient
d’'obtenir un document écrit reprenant toutes les
informations délivrées oralement par le médecin,
dans un vocabulaire le plus simple possible mais
aussi le plus fiable d’'un point de vue médical

Les médecins spécialisés en oncologie pédiatrique
se mobilisent autour de ce projet. En association
avec la Ligue contre le cancer et plusieurs

associations de familles ou de parents (dont LEAF),
ils se sont réunis afin de réfléchir sur ce sujet.

Il nous semble indispensable de travailler tous
ensemble sur un tel projet, dans le sens de
I'amélioration de I'accueil et de la prise en charg
des malades, avec un respect mutuel des
compétences de chacun des participants.

Parce qu’étre acteur de son traitement, c’est refus
la fatalité, et que l'alliance thérapeutigue n’est
possible que si 'on comprend les enjeux.

GHISLAINE

LE SITE INTERNET |

Cela fait maintenant un an que le site internet EEBAvu le jour. Il se porte bien et continue d'éeol Le nombre
de visites est la pour en attester, le 6 juin 8&@onnes d'horizons divers sont venues "surterlessite pour y
glaner des information sur les activités de l'aisgimn. Le prochain objectif du groupe de travail g'en occupe
est de publier des informations concernant le CHUN&ntes. Dans une premiere phase nous allonerttait
secteur d'oncologie pédiatrique (situation géograph organisation hopital de jour et conventionselle des
parents, secteur protége, les spécificités). Noaasapu filmer le nouveau secteur protégé avaiit rggi'soit mis
en service. Nous envisageons de mettre en lignesé@mpsences de ce film décrivant chaque partie deeckur
(anciennement secteur stérile) dans le but d'owwirl'extérieur cette partie de I'hdpital pleifmtdrrogation.
Lorsque ce théme aura été traité, nous travailfeson le service hématologie adulte.

Fréquentation du site en % par pays.

France | Canada| Belgiquejtats Un| Suisse| Tunisie | Maroc | Chine | Autres
74.9%| 51% | 3.9% | 3.8%| 1.5% | 0.7% | 0.7% | 0.5% | 8.9%
Bernadette, Claude et Philippe
http://www.leucemie-leaf.org Email:leaf@leucemie-leaf.org
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LA VIE DE LEAF

LE RELAIS BRIERE PRESQU’'ILE

1/ Contact avec I'hdpital de Saint-Nazaire

Une réunion avec les surveillants de I'h6pital @@nENazaire a eu lieu le Mardi 27 Mai 2003. Cet&zniere
avait pour but de connaitre les besoins actuelthdpital afin que leRelais LEAF Briere Presqu’ile puisse
répondre aux demandes.

Il a été retenu :

- pour le secteur Pédiatrie, un abonnement aemesrpour les enfants et les adolescents,

- pour le secteur des adultes, I'achat d’une tgiéw de 36 cm et un abonnement a une revue

2/ Manifestation ( GIT 2003) réalisée au CollegmB3ean Baptiste de Guérande

Le 15 mars 03, nous avions présenté I'associatelaifRLEAF au college St Jean-Baptiste, avec lagiaation
de Nelly MONFORT et de Michaél LE FLOCH. Les élévdsvaient choisir une association parmi les
9 présentes.

Le mardi 15 avril 03, ils marchaient, pour I'asstimn qu'ils avaient retenue en se faisant paerapar leurs
familles ou amis. Cette manifestation fut un sugdes24 juin 03, le Collége St Jean-Baptiste dé@nde nous
a remis un chéque d&849.18 Euros,ce montant sera entierement reversé aux projetc&eldu CHU de
Nantes qui vont s’appeler « HéEmatonautes » cheadalies et « Onconautes » en pédiatrie.

3/_Les différents projets

- Avec les écoles
Le 14 février 2003 nous avons présentBELAIS au projet PARTAGE du college Saint Joseph d’Hetag Il
n'a pas été retenu cette année mais sera représefad4.

D’autre part, les éleves de BTS doivent réaliser algions pour les entreprises et les associatibage fait,
nous allons prendre contact avec le lycée ArisBRIANT de St Nazaire afin de les informer que toute
proposition de leur part au profit dRELAIS LEAF Briere-Presqu’ile serait la bien venue. De plus, ceci
permettra de sensibiliser les jeunes sur ce qléetucémie et les besoins en dons de sang emdelle
osseuse.

- Manifestations a prévoir
Plusieurs propositions ont été retenues :
= organisation d’'un concours de pétanque
= participation a un match de gala (football, rughy),
- Projets
= Participer aux frais téléphoniques des maladesiambres stériles (forfait journalier)
= Imprimer, au nom diRelais LEAF Briére-Presqu’ile, des crayons, porte-clés, ... pour les
revendre lors des manifestations.
Organiser une réunion d’informations sur les besdmdons de sang et de moelle osseuse
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ECOUTE AU CHU DE NANTES

En Oncologie Pédiatrique

Annick vient de rejoindre I' équipe « café-croissanNous lui souhaitons la bienvenue au sein desrgroupe.
Marie, Micheline et Jeanine

Golter-rencontre & I'hépital de jour dil"8% : changement de jour

Le Docteur Béatrice MAHE, qui se joint parfois ausalans la salle @ manger avec les patients, neuggerée
de venir le mardi au lieu du jeudi, car le serviegoit plus de patients en début de semaine. Newrssadonc
décidé d’étre présents a I'hopital de jour dli® le mardi, toujours a partir de 15 heures.

Marie-Claude, Michelle et Stéphane

En fin d’année 2002, LEAF a accueilli 6 nouveauxédéles. L'Equipe est actuellement composée de
40 personnes réparties dans différentes commissions

Si vous souhaitez obtenir I'organigramme de l'agd@n et le rapport financier validé par I'Asseiibl
Générale du 15/3/03, vous pouvez en faire la dempadécrit ou consulter le site internet.

TEMOIGNAGES - COURRIERS |

L'écrit du cceur nous donne le devoir de croire |ldtaa N '
Leucémie Espoir \QQ ' \ |
X 3 v ®

Les cris du coeur nous donnent le devoir d’aller, de

croire a Leucémie Espoir e ae
Le mal de vivre nous donne le devoir de croirelldfa @
Leucémie Espoir .
HElLL®
Les souffrances nous donnent le devoir de croiedled our sommer une equipe de newf
a Leucémie Espoir e s rement quE se. aomine.
RCTion CATHOLIQUE DES EMFANTS (A.C.E).
four wour ecnlrons de R ponrotsre S* Ebdnne o Sanbes.
L'envie de vivre nous donne le pouvoir de croira]ldr fobre chub qui ~appl “LES SuPERS MEGas TRTOLOS” &
a Leucémie Espoir Jatk dor carber de k- poun P onfanin abtebrbde Rucem,
pour Peur cupporter cla Bonheyn ebun Mmesrage de souklent et
La maladie nous mene a croire en l'aide de Leucémie T e RosP. - L
. Jour QMAIONS EFe contenk cle corunalkre eA neacriow» < ;uki\\,;\
ESpOIr Posquis ok negu P canten .
Aider dans la souffrance est un devoir qu’apporte Ko . 1
'association LEUCEMIE ESPOIR SN
En l'aide dans la maladie il faut croire par I'assiation - '
LEUCEMIE ESPOIR o ROMAL
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PASCALE

POINT SUR LES PROJETS EN COURS

Réseau Informatique

Le réseau "HEMATONAUTES" dans le Service d’'Hématidoa I'Hbtel Dieu a été mis en exploitation
le vendredi 8 juin 2003.

Ce projet a vu concrétement le jour en 2002. Ata&té le maitre d’oeuvre pour sa réalisation esdrai
avec le CHU de NANTES — Service technique.

Il consiste donc a rompre l'isolement, dans 8 chasblu secteur stérile du service d’hématologie
Ce réseau informatique est constitué actuellemer@ portables équipés de WEBCAM. Ce matériel est
mis a disposition des malades hospitalisés dasedeur stérile de ce service.

Ses Objectifs

Ce systeme permet a chaque malade de dialoguerveirden direct sa famille, ses copains et ses aini
cela quels que soient le jour et I'heure.

Le but c’est aussi de créer un lien fort entredégnt et 'ensemble de sa famille sans isolemembre,
un frere, une sceur, durant ce traitement.

Cela permet de souder la famille et de participiicacement aux difficultés psychologiques du
traitement.

Il permet aussi de s’adapter aux outils moderneas rgprésente l'usage de l'informatique dans le vie
courante, sur le plan personnel, scolaire et pamite professionnel.

Pour nous cela fait partie de la thérapie.
Son Financement
La réalisation de ce systéme a été possible grdaaganismes :

- L’'association Cent pour sang la vie qui nous a dbtde subvention de 8 000 euros sur appel a
projet,

- La Caisse d’Epargne des Pays de Loire, son Congitélécénat (Projet d’Economie Locale et
Sociale (PELS) pour un montant de 13 000 euros.

Nous les remercions vivement de leur soutien toueng les malades.
Son Développement

Nous allons pouvoir doter 6 chambres supplémestare Oncologie Pédiatriqgue en partenariat avec
'association ONCO PLEIN AIR. Le projet est baptisS® NCONAUTES” ( voir article sur le
« Partenariat avec I'’Association Onco Plein Air »)
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La Plate-Forme d’'Associations de Santé

Actuellement, depuis un an, nous menons une réftesirr la création d’'une plate-forme d’associatidasanté.
Pour mener a bien cette étude, différentes assmusay participent :

- Association Sclérose Tubéreuse de Bourneville &me Dominique LE BERRE

- Association pour I'Information et la Recherche $es maladies Rénales Génétique (AIRG) avec Mme
Maryvonne NORDEY

- Association ARIANE — Agir, Rencontrer, Informefpporter une nouvelle Image des Epilepsies avec
Mme Claire BERTAND

Dans la premiére phase, nous avons défini sa missas objectifs et ses actions.

La deuxiéme phase consistera a examiner le cadndiar de ce projet que nous comptons soumetievillé
de NANTES dans le but de créer une Maisons de Santé

Si vous souhaitez plus d'informations, envoyez nausourrier.

BREF RESUME DES DIFFERENTES ACTIVITES

11 janvier 2003: 5™ tournoi de football loisir en salle. 16 équipes participé a cette rencontre qui a eu lieu
au Gymnase Barboire a Nantes. Ce tournoi a étéoisde plus un grand succés

15 janvier 2003: Intervention du Professeur Jean-Luc HARROUSSEAWUa Chapelle des Marais (devant
environ 150 personnes).

24 et 25 janvier 2003 Forum du Centre du Volontariat & la Manufactdes Tabacs : participation de LEAF
(L.M. PARANT) a un débat sur le théme « Le bénévetda vie familiale »

27 janvier 2003: Remise d’'un chéque par '’Amicale et le Club deskget des Garennes suite au tournoi organisé
en 2002 au profit de LEAF

15 mars 2003 Assemblée Générale de LEAF a la Caisse d’Epatgadays de la Loire
19 mars 2003 Participation a I’Assemblée Générale de I’Asation « Espace des usagers » du CHU de Nantes
20 mars 2003 Participation a '’Assemblée Générale du Centr&dlontariat

21-22-23 mars 2003 Stage d’écoute organisé pour les membres de LEéFparticipent & des activités
d’écoute

4-5 et 6 avril 2003: Tenue d’'un stand LEAF a la Foire InternatiorddeNantes
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20 au 27 avril 2003 Opération des marchés organisée par la Fédérhtitionale des Commercants des
Marchés de France au profit de Cent pour Sangda Vi

26 avril 2003: 4™ Journée inter-associations organisée a I'HoteRégion des Pays de la Loire Nantes par
Cent pour Sang la Vie

9 mai 2003: Coupd’envoi du match de basket Hermine Nantes — EtehdarBrest donné par Mickaél, atteint
d’'une leucémie, et qui fait partie de I'association

18 mai 2003 Tournoi de basket Benjamins-Benjamines orgaaise le Comité Départemental de Basket a La
Chabossiere

24 mai 2003 10°™ tournoi de football loisir. 13 équipes ont pagii€iet comme d’habitude I'ambiance était au
rendez-vous malgré des conditions matériellesciés. Il faut noter la génerosité des joueurs mpils ont
remis, a I'occasion de ce TBtournoi, le fruit d’une collecte a laquelle ontaégment participé des équipes qui
n'étaient pas inscrites a cette manifestation.

13 juin 2003: Présentation de I'association a I'Assemblée @G#aéde I'Union Nationale des Arbitres de
Football — Section Départementale de Loire AtlamtigA l'issue de cette réunion, I'UNAF nous a remis
chéque au profit de I'association.

14 juin 2003: Pour la 8™ année consécutive, le club de basket des Garengasisait un tournoi de minimes,
suivi d’une rencontre entre les parents des jedeesGarennes et LEAF. Cette journée a été un gnacwks et
riche en émotion.

21 juin 2003: Rencontre avec AOPA (Association Onco Plein) dans le but de créer un partenariat.

Nous connaissons I’Association ONCO PLEIN AIR (AORfepuis sa création en 1997. Elle a pour objqudif,
des projets extra-hospitaliers, d’aménager la tudke vie des enfants et adolescents, atteintaudeers et de
leucémies, soignés dans le Service d'Oncologie dfdglie du CHU de NANTES, dirigé par
Mme Francoise MECHINAUD.

L'année 2002 a été marquante dans le relationrte &fEAF et OPA. Nous avons participé a leur asséenb
générale en novembre 2002. Nous avons formulé dbasbd’'un rapprochement associatif pour le bies de
malades de ce service.

Nous sommes complémentaires, LEAF travaille darsckinte du service et AOPA est tourné vers I'éat@r

L'année 2003 fut décisive par la création d’'un @aatiat. Il va se concrétiser, cette année, paride en place
d'un projet commun baptisé « ONCONAUTES ». Ce pgropermettra aux enfants et adolescents de
communiquer, de casser l'isolement par Internet disgde de WEBCAM. La réalisation est prévue pour
septembre 2003

Nous sommes heureux de ce partenariat et nousoespgue cette opération consolidera ce lien farteemos
associations pour apporter un plus aux enfantdaéscents hospitalisés.

24 juin 2003: Intervention de LEAF a I'Assemblée Généraleal€hisse d’Epargne des Pays de la Loire.

3 juillet 2003 : Rencontre avec M. GIRAUD, Directeur de P6le @Gralogie au CHU de Nantes.
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10 juillet 2003: Rencontre avec le Professeur J.L. HAROUSSEAUefQlu Service Hématologie pour
l'informer des projets de LEAF au CHU et obteninswal.

Quelques prévisions de manifestations
pour le 2éme semestre 2003 et début 2004

16 octobre 2003 : Intervention de LEAF & un forumle théme « Besoin des patients »
25 octobre 2003 : 25 ans de LEAF et féte des Ggeffé

28 octobre 2003 : Inauguration des réseaux WEBCANENMATONAUTES » et « ONCONAUTES » au CHU
de Nantes

Début 2004

10 janvier 2004 : tournoi de football en salle

Chorale Lourdes Cancer Espérance au profit de LE&\Fier)

Spectacle du groupe « PRESENCE » au profit de LEAdS)

Promotion du livre réalisé par les adolescents italsges

Tournoi de basket benjamins-benjamines avec le €Bx4ournoi de football (mai)

Pour la chorale et le spectacle nous comptons saptésence des adhérents de LEAF accompagnés de
plusieurs personnes (minimum 5)

INFO DE DERNIERE MINUTE

L'IMF (International Myeloma Foundation) organiee 19 septembre prochain a Paris, une Journée
d'information et de rencontre pour les personnésinés par le Myélome Multiple, et ce, en
collaboration avec des Professeurs francais digtesde cette maladie.

- Docteur B. Durie (Cedars Sinai Hospital, Los Angeles, USA)

- Professeur J-L HarousseaiService d’'Hématologie, CHU de Nantes)

- Professeur Th. Facon(Service d’'Hématologie, CHU de Lille)

- Professeur J-P FermandService d’'Immuno-Hématologie, Hopital St-LouiParis)
Professeur X. Mariette(Service de Rhumatologie, Hopital du Kremlin-Bieg

Il n'existe pas encore d'Association francaiseiédééxclusivement a cette maladie. C'est pourquoi
L'IMF vient apporter son soutien pour cette premieencontre en France. L'IMF est une fondation
americaine basée en Californie. Fondée en 1990Spale Novis afin de développer et mettre en
application des programmes éducatifs destinéspatients et aux médecins, la fondation oeuvre au
quotidien en collaboration avec le Dr Brian Dugpécialiste en oncologie et hématologie, Directieur
Recherche au Cedars Sinai Hospital de Los Angelgs//www.myeloma.org

8/9

Association pour le soutien des enfants et adaltiesnts de maladies du sang et leur famille
106, rue des Hauts Pavés — 44000 NANTES: fax : 04.40.76.90.12
email :leaf@leucemie-leaf.orgSite : http:/Avww.leucemie-leaf.org
Association déclarée n° 204 régie par la loi de1190
Affiliée a I'Union Nationale Leucémie Espoir




ATLANTIQUE FAMILLE

L} INFOS
LEUCEMIE ESPOIR *Egi N° 5

JUIN 2003

s . . . o . . . —— . . —— . . . . . . i —.

Le Myélome Multiple (également appelé "MaladieKihler'ou cancer de la moelle osseuse) résulte
d’une prolifération incontrdlable de certainedudek de la moelle osseuse appelées plasmocyés. C
prolifération peut empécher la production par laefte osseuse des autres cellules (globules rouges,
globules blancs et plaquettes) et elle peut égaiegire responsable de destructions osseuses.

Sur le plan épidémiologique entre 2 000 et 2 5@@vaaux cas sont rapportés chaque année en France.
Le myélome représente environ :

1 % des cancers et touche généralement des pessa@geées (65 ans en moyenne avec un pic de
fréequence a 70 ans). Cependant, les personnegephsss, voire trés jeunes ne sont pas épargreés :
des patients ont moins de 40 ans au moment duab#g.

Les médecins disposent de plusieurs moyens comeplkaimes : les chimiothérapies, la radiothérapie,
les greffes de moelle osseuse (allogreffe ou aetiay.

Pour vous inscrire
Adressez un mail (en précisant vos nom, prénonesadr ainsi que le nombre de participants) a :

seminaire imf@yahoo.fr

Pour tout renseignementd'ordre pratique sur ce séminaire
Appelez au : 06 60 39 63 60

Vous avez des informations, des remarques ou deggge@stions, n’hésitez pas a nous les communiquer

C Louis-Marie PARANT Tél - fax 02.40.76.90.12 éimdeaf@leucemie-leaf.org
Thérése ROUZE Tél : 02.40.29.89.04 oul1®62.34.23e-mall : therese.rouze@planetis.com
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