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JOURNEES NATIONALES CONTRE LA LEUCEMIE

1 - QUI SOMMES-NOUS ?

1.1 - Présentation des associations organisatrices des Journées Nationales

LAURETTE FUGAIN

Laurette Fugain, I’association qui lutte contre la leucémie, a été créée en 2002 en hommage
a Laurette. Ce qui a regroupé les membres fondateurs est tout d’abord la nécessité de faire
prendre conscience que donner, son sang, son plasma, ses plaquettes, sa moelle osseuse, son
sang de cordon et ses organes, peut sauver des vies. Les actions menées par Laurette Fugain
en faveur de cette mobilisation autour des dons de vie ont d’ailleurs permis I’obtention du
label Grande Cause Nationale en 2009. La mission de 1’association s’est rapidement définie
autour de 3 axes clés, afin d’avoir une action globale sur le theme de la leucémie :

- le soutien financier a la recherche médicale

- la mobilisation autour des dons de vie

- ’aide aux malades et aux familles.

Aujourd’hui Laurette Fugain est I’un des premiers financeurs associatifs dans la lutte contre la
leucémie, avec 4.6 millions d’euros affectés sur plus de 100 projets de recherche médicale.

L’association Laurette Fugain est présidée, depuis sa création, par Madame Stéphanie Fugain
. « Il faut aujourd’hui impérativement aller plus loin dans le soutien a la
recherche médicale et voir naitre de nouveaux projets, en particulier
dans ['univers pédiatrique pour lesquels les avancées restent encore bien
trop lentes. Les formes de leucémies sont tellement nombreuses et
différentes qu'un effort de recherche majeur doit étre réalisé. Il reste
encore notamment des leucémies trés complexes, sans traitement efficace,
qui nécessitent des recherches de grande ampleur et tres spécifiques.
Pourquoi cette volonté de fédérer plusieurs associations et de créer une
identité commune pour donner vie a un événement national ? Apres 10
ans d’actions sur le terrain, j'ai aujourd’hui une approche globale des
differentes problématiques qui subsistent autour des leuceémies. Les
demandes de financements exprimées par les équipes de recherche sont largement
supérieures a ce que les associations sont en mesure d’apporter a ce jour. Un rassemblement
associatif sera un véritable booster d’idées, d’envies, de moyens, d’énergie et d’espoir.
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JOURNEES NATIONALES CONTRE LA LEUCEMIE

CENT POUR SANG LA VIE!

Cent Pour Sang la Vie ! est une association créée en 1999 par Anne Barrére et le Professeur
Etienne Vilmer qui ont été accompagnés pendant des années par le Professeur Baruchel, a une
époque ou I'écosysteme associatif en matiere de lutte contre la leucémie était tres différent de
celui d’aujourd’hui ; peu d'associations, peu de contacts et une implication des parents dans la
recherche encore timorée.

Le Professeur Vilmer, ancien président de 1’association et alors chef de service d'Hémato-
Immunologie de I'hdpital Robert Debré, décida de réunir toutes les bonnes volontés, médecins
(cliniciens, biologistes, chercheurs) et associations de familles de patients autour d'un logo et
d’un concept. Cent Pour Sang La Vie ! est ainsi née et constitue aujourd’hui, au plan national,
un acteur essentiel du rassemblement de toutes les forces contre la leucémie.

Aujourd’hui, I’activité de 1’association est axée sur le développement de la recherche ;
concentrée sur I’amélioration de la qualité de la prise en charge matérielle et psychologique
des patients et de leurs familles ; attachée a la participation du développement du registre
francais des donneurs volontaires de moelle osseuse ; soutient la recherche medicale et
s’engage a diffuser I’information sur les leucémies, aux malades, a leurs familles ainsi qu’au
plus grand nombre.

Depuis janvier 2013, 1’association est présidée par Monsieur Pascal Alt :
« La lutte de titans qui s’est engagée entre la recherche et la leucémie,
ce sont 60 années de la vie de dizaines de milliers de chercheurs,
meédecins, soignants. Il faut relire la biographie du Pr Jean Bernard
‘Le scalpel et l'épée’ pour réaliser avec quels moyens de fortune ils ont
commencé a s'attaquer a la leucémie : rien, aucune molécule.

Alors pourquoi un rassemblement national ? Car poser un événement
national sans les associations de famille n'aurait pas eu grand sens.
Chaque association est un témoignage de vie, le parcours intense d'une
histoire unique qui a concerné toute une famille, ses amis et ses
proches. Il faut aujourd’hui I’adhésion du grand public. »
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JOURNEES NATIONALES CONTRE LA LEUCEMIE

1.2 - A Dorigine du projet

Autour de Laurette Fugain et de Cent pour Sang la Vie! se sont rassemblées de
nombreuses structures du paysage associatif francais qui luttent contre la leucémie.
Retour sur la journée préparatoire du ler juin 2013, pierre fondatrice des Journées
Nationales qui se profilent.

Le ler juin 2013, au sein de la faculté de Médecine de Lyon, les associations francaises et
forces vives engagées dans la lutte contre la leucémie se sont réunies afin de partager la
nécessité d’inscrire au calendrier national francais des Journées Nationales de lutte contre
cette maladie, avec 1’objectif de mobiliser le plus large public et de soutenir de fagon massive
la recherche médicale.

L’esprit de cette rencontre préparatoire : unir les forces, se regrouper le temps de deux
journées sous une méme identité, celle d’un collectif national structuré par les associations
Laurette Fugain et Cent Pour Sang la Vie !.

L’événement d’une durée de 48h00 sera donc porté par cette idée forte de voir les identités de
chaque structure s’effacer pour se réunir autour d’un concept unique, celui de la lutte
nationale contre la leucémie.

L’engouement suscité par cette idée a été majeur. De cette
rencontre inter-associative, la nécessit¢é d’une grande
mobilisation nationale passant par DPinscription de
Journées Nationales au calendrier francais, a été la
conclusion évidente. Un événement a vocation pérenne et
récurrente dont la premiére édition sera lancée au tout
début du printemps 2014.




—
=
Ll
L)
=
[~

il
=2
O
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2 - LES JOURNEES NATIONALES CONTRE LA LEUCEMIE

2.1 - Le contexte et les motivations

Une motivation médicale : actuellement en France et dans le monde, 20% des leucémies de
I’enfant et 55% des leucémies de 1’adulte résistent aux traitements et engendrent le déceés des
patients. Un ralentissement des progrés est observé depuis une quinzaine d’années et pose
donc la question d’un nouvel élan de la recherche médicale.

Une motivation pécuniaire : malgré les efforts et actions de toutes les forces vives luttant
contre la leucémie en France, les contributions financiéres restent bien en deca des besoins
exprimeés par la communauté scientifique.

Au regard de ce constat relevant la pénurie d’aides au combat contre la leucémie et d’une
mobilisation essentiellement endogame (fortement concentrée parmi le public concerné par la
maladie), une nouvelle dynamique s’impose afin de tout faire pour donner a la recherche les
moyens de son ambition originelle et renouer avec la croissance soutenue des taux de
guérison. Cette action unique, d’ampleur, menée de fagon collective par les associations
concernées par la cause, doit permettre d’une part de collecter des fonds pour la recherche et
d’autre part de sensibiliser les personnes qui connaissent peu cette maladie. Les Journées
Nationales entendent devenir de véritables repéres dans le paysage francais et parvenir a
envisager a moyen terme (2014-2019) la guérison de 85% des leucémies de 1’enfant et 60%
des leucémies de 1’adulte.

Ces Journées Nationales symbolisent la somme de toutes les journées de lutte vécues par les
patients et les acteurs de ce combat.

2.2 - L’organisation des Journées Nationales

La proximité physique avec le passant est primordiale & la pleine prise de conscience et
connaissance du besoin exprimé par les familles de malades et de la communauté scientifique.
Ainsi a germé 1’idée d’une quéte sur le terrain. Le geste de collecte contribuera a sensibiliser
les personnes qui n’ont pas €té atteintes par cette maladie et permettra la création d’un début
de lien entre le passant et la cause que nous portons. De plus, en tant que méthode, la quéte
s’inscrit dans le paysage naturel des grandes causes déja solidement installées telles la Croix
Rouge, La lutte contre la Lepre, Action contre la faim et d’autres.

« Il'y a urgence a apporter davantage de moyens a la recherche médicale pour avancer dans
ce combat, lorsque nous nous sommes rencontres avec Pascal ALT et que nous avons parlé de
ce projet commun, j’'ai immédiatement eu en téte l'image d’'un grand rassemblement de
milliers de personnes qui, sous un méme slogan, une méme couleur seront chargés de
collecter des fonds et d’expliquer aux citoyens les raisons de notre présence sur le terrain.
J’aime [’idée du contact direct aupres des citoyens, [’échange est essentiel pour faire
comprendre ['utilité de ces journées de solidarité. Nous n’inventons rien avec ce principe de
collecte mais nous en connaissons [’efficacité. » Stéphanie Fugain.
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2.3 - Que devient mon don ?

Il n’y a pas de petit don, il n’y a que de grands gestes de générosité et de grands objectifs.
Pour la premiére édition 1’objectif de récolte de dons est celui de 1 million d’euros. A cet
égard, les associations organisatrices des Journées Nationales s’engagent a travers la création
d’un fonds de dotation “Contre la leucémie”, administré par un Conseil d’Administration, a
assurer avec la plus grande rigueur 1’acheminement des dons financiers et le suivi des projets
scientifiques soutenus par les efforts de chacun.

« La leucémie est le premier cancer chez les enfants et il faut aujourd’hui de nouvelles
molécules et des dons pour faire avancer la recherche. Le fonds de dotation commun est un
outil au service de la recherche, comme le Fichier international des donneurs de moelle
osseuse est aussi un outil. Des outils puissants et sophistiqués dont ne disposaient pas nos
pairs pour parvenir un jour a guérir enfin 100% des leucémies. » Pascal Alt.
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3 - JE M'INFORME SUR LA MALADIE

3.1 - Qu’est ce que la leucémie ?

La Leucémie est un cancer du sang et de la moelle osseuse qui touche chaque année 250 000
personnes dans le monde. La leucémie est le premier cancer pédiatrique, avec 29% observeés
sur la totalité des cancers des enfants.

La maladie se développe dans la moelle osseuse (1’usine a fabriquer le sang), qui se trouve
dans tous nos 0s (a ne pas confondre avec la moelle épiniére) et qui produit quotidiennement
des milliards de cellules sanguines (les globules rouges, les globules blancs et les plaquettes).
Ces composants du sang maturent progressivement dans la moelle osseuse avant de migrer
dans le sang périphérique.

Lors d’une leucémie, il se produit un déréglement au niveau de 'ADN et des protéines de ces
cellules qui les empéche de mdrir et qui les pousse a se diviser sans arrét. Le nombre de ces
cellules jeunes et incapables de remplir leur fonction immunitaire, devient tellement important
gu'elles envahissent le sang et les autres organes et empéchent la moelle osseuse de produire
en quantité suffisante les globules rouges et les plaquettes.

3.2 - Les différentes formes de leucémies

Selon la nature des cellules leucémiques, on identifie des formes de leucémies lymphoides ou

de leucémies my¢loides et, en fonction de la vitesse de 1’évolution clinique, elles sont définies
comme des leucémies aiglies (évolution rapide) ou des leucémies chroniques (évolution sur
plusieurs années). Par conséquent le traitement du patient varie selon le type et le stade de la
leucémie.

LEUCEMIES
Leucémies Aigues (LA) Leucémies Chroniques (LC)

lymphoblastique (LAL) myéloblastique (LAM) lymphoide (LLC) myéloide (LMC)
(jeunes enfants+++) (‘adultes > enfants) (adultes)

EVOLUTION RAPIDE EVOLUTION LONGUE
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Chiffres clés (source : www.arc-cancer.net)

LAL =90% des cas de leucémies de I’enfant

LAL = un pic d’incidence entre 2 et 3 ans

LAM plus fréquentes chez les enfants de moins d’un an

Les cancers pédiatriques gagnent du terrain, les progres de la recherche médicale
connaissent une évolution certaine mais reste a encourager.

Le cancer représente la deuxiéme cause de décés, apres les accidents, dans la classe d’age
comprise entre 1 et 14 ans, malgré une diminution réguliéere de la mortalité observée au cours
des vingt dernieres années.

Le taux de la mortalité infantile en France en 2013 étant de 3,5 pour 1000 jeunes de 1 a 19
ans, selon une étude de 1’Unicef.

Si I’on considére que 1700 enfants chaque année sont touchés par un cancer et que ce taux ne
cesse d’augmenter depuis les années 1970, il semble évident que les cancers pediatriques
devraient représenter une priorité dans la recherche médicale®. Or, seulement 2% des fonds de
la recherche anti-cancers sont alloués aux cancers pédiatriques.

Avec 500 nouveaux cas par an en France, la leucémie, premier cancer pédiatrique touche dans
notre pays 4 enfants sur 100 0002,

En quarante ans, les progres médicaux ont permis d’élever sensiblement le taux de guérison
qui est passé d’a peine 20 % a plus de 80 %. Malgré ces remarquables avancées, depuis 15
ans les statistiques de guérison ne progressent que trop lentement.

L’efficacité des traitements et leurs effets secondaires ; la compréhension des mécanismes
moléculaires a une meilleure adaptation de la thérapie ; la découverte de nouvelles molécules,
représentent autant de voies a parcourir pour relancer une dynamique de reconquéte.

Face a ces défis, les Journées Nationales contre la leucémie, seront le point de départ pour
soutenir une nouvelle dynamique de la recherche médicale dans les traitements des leucémies.

80% des enfants atteints de LAL guérissent
60% des enfants atteints de LAM guérissent

Source www.arc-cancer.net.

1 Source : INCa. La situation du cancer en France en 2012.
2 Source INCa. Données observées entre 1’année 2000 et 1’année 2006.
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3.3 - La vision du Professeur Michallet, hématologue

Le Professeur Mauricette Michallet du service d’Hématologie du Centre Hospitalier de Lyon-
Sud, établit un état des licux de I’avancée de la recherche médicale et nous soumet ses
recommandations en matiére de soutien :

1. Quelles sont les avancées de la recherche médicale sur les leucémies en France ?

Les avancées de la recherche médicale dans le domaine des leucémies aigués myéloblastiques
et lymphoblastiques sont des avancées diagnostiques, pronostiques et thérapeutiques.
- Dans le domaine du diagnostic et du pronostic : de nombreux progrés ont été effectués

concernant 1’étude de la cellule leucémique qui permet notamment de mettre en évidence des
anomalies acquises des chromosomes au moment de la maladie et au niveau du génome
(étude des génes). Ce dernier domaine est en pleine progression et permet 1’identification
actuelle d’un grand nombre d’anomalies de certains genes qui sont impliqués dans la
différenciation, la prolifération et la mort des cellules normales et leucémiques. Cela permet :

o0 Une classification et une stratification pronostique qui guide actuellement le
pronostic et trés naturellement la prise en charge thérapeutique des patients.

0 La documentation d’une maladie résiduelle (pour prouver la réalité¢ d'une
rémission compléte ou au contraire l'existence d'une maladie persistante) apres
chimiothérapie ou allogreffe de cellules souches hématopoiétiques. La sensibilité
des méthodes utilisées est de plus en plus importante et permet actuellement la
détection d’une cellule leucémique résiduelle sur 10 000 a 100 000 cellules
étudiées.

- Dans le domaine thérapeutique, les avancées intéressent :

o La chimiothérapie conventionnelle avec la découverte de nouveaux agents
cytotoxiques pour la cellule leucemique et surtout de nouvelles formulations de
médicaments chimiothérapiques anciens dont 1’objectif principal est de
diminuer la toxicité et d’augmenter ’efficacité.

0 Les thérapeutiques ciblées : 1’individualisation des antigénes de membranes
des cellules leucémiques lymphoblastiques et myéloblastiques a permis de
fabriquer des anticorps spécifiques.
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JOURNEES NATIONALES CONTRE LA LEUCEMIE

D’autre part, les thérapies ciblées peuvent intéresser :
- les voies de signalisation qui permettent de transmettre un signal a I'intérieur d'une cellule

leucemique dans le but d'une multiplication (prolifération), d'une différenciation ou d'une
mort cellulaire.

- PADN (épigénétique).

- Quelques exemples : ’acide tout- transrétinoique (ATRA : vitamine A acide), le trioxyde
d’arsenic, les agents hypométhylants (AZACYTIDINE ou VIDAZA), les inhibiteurs de
tyrosine kinase (IMATINIB ou GLIVEC, DASATINIB ou SPRYCEL) et encore bien
d’autres agents.

0 Les thérapeutiques intéressant les différents acteurs de la réponse immunitaire
qui paraissent également trés importantes pour éliminer les cellules
leucémiques. L’ensemble de ces cellules (lymphocytes, cellules
dendritiques....) peut faire 1’objet de protocoles thérapeutiques de thérapie
cellulaire spécifique.

0 L’allogreffe de cellules souches hématopoiétiques avec ses nouvelles modalités
intéressant 1’augmentation du nombre de donneurs non apparentés disponibles
dans le monde entier, ’utilisation d’unités de sang placentaire (cordons
ombilicaux), les nouvelles modalités de préparation a la greffe permettant de
greffer des patients beaucoup plus 4&gés. Enfin, la progression des
connaissances et des molécules permet d’améliorer le traitement préventif et
curatif de la maladie du greffon contre 1’hote.

2. Les progres médicaux ont permis d’élever sensiblement le taux de guérison des leucémies.
Pour continuer sur cette lancée quelles sont vos recommandations en matiére
d’évolutions scientifiques possibles ?

De grands progres, grace aux avancées diagnostiques, pronostiques et thérapeutiques, ont éte
effectués concernant la prolongation de la survie et I’obtention de la guérison. Ces progres
sont particuliérement observés dans le domaine des leucémies aigués de 1’enfant et des
leucémies aigu€s lymphoblastiques de I’adulte jeune ou ont été appliqués les programmes de
chimiothérapie intensive utilisés en pédiatrie. Dans ce domaine, la documentation de la
maladie résiduelle a également permis de grands progrés grace a I’adaptation thérapeutique en
présence de maladie résiduelle positive.
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Dans le domaine de la leucémie aigué myéloblastique, une amélioration considérable du taux
de guérison est observée dans certaines formes de leucémie aigué, principalement chez les
sujets jeunes ayant des critéres de bon pronostic, dont les leucémies aigués promyeélocytaires
ou I’on peut actuellement grace aux progrés effectués, n’utiliser plus que des agents de
thérapie ciblée et abandonner la chimiothérapie conventionnelle.

Il faut donc focaliser nos efforts sur :

- L’amélioration des connaissances et I’exploration du génome des leucémies aigués pour
permettre une orientation thérapeutique par une meilleure adaptation des traitements en
fonction des données biologiques du patient. Se concentrer également et surtout sur
I’amélioration des résultats dans le contexte des leucémies aigués de mauvais pronostic qui
concerne une partie des sujets jeunes et la majorité des sujets agés de plus de 60 ans. Cette
amélioration des données pourrait aller jusqu’au traitement personnalisé et dans le futur,
imaginer la possibilité de prélever des cellules leucémiques chez des patients et de les cultiver
au laboratoire avec les différents agents thérapeutiques a notre disposition afin de déterminer
la sensibilité des cellules aux molécules et ainsi de déterminer le traitement le plus adapté.

- La progression de la performance de la détection de la maladie résiduelle et de la
modulation thérapeutique en cas de maladie résiduelle positive. De méme, il serait important
de développer des programmes de thérapie cellulaire dans le domaine de la lutte anti-
leucémique et de la lutte anti-infectieuse (infections virales apres greffe, par exemple).

- L’amélioration des soins de support qui ont déja trés nettement progressé, mais qui
nécessitent encore des efforts pour améliorer la qualité de vie des patients dans le domaine de
la tolérance de la chimiothérapie, de la gestion des effets secondaires et des complications de
I’allogrefte.

L’existence des Journées Nationales dans le domaine médical est une fagon de sensibiliser
la population et de faire comprendre une pathologie, sa gravité, ses besoins et 1’état de I’art
dans le domaine de la recherche et du traitement. La leucémie aigué est 1’exemple par
excellence d’une pathologie qui nécessite une prise de conscience collective car cette maladie
reste tres grave, les patients ont avant tout besoin de la solidarité des autres (transfusions de
globules rouges, de plaquettes et greffes de moelle) et les progres a effectuer sont donc encore
importants dans le domaine du diagnostic et du traitement, nécessitant des moyens humains et
financiers considérables.
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4. LES JOURNEES NATIONALES PRES DE CHEZ VOUS

Les Journées Nationales contre la leucémie se dérouleront de 9h00 & 17h00, le samedi 29 et
le dimanche 30 mars 2014 et ce, sur une grande partie du territoire francais.

Cet événement national réunira des milliers de bénévoles qui solliciteront la générosité du grand
public dans des lieux de vie et de passage des grandes villes frangaises.

Le paysage associatif francais des structures qui luttent contre la leucémie se ramifie sur
I’ensemble du territoire national, ceci permet une présence homogene du réseau des quéteurs
(voir annexe 1).
Avec des dizaines d’associations partenaires des Journées Nationales contre la leucémie, les
bénévoles iront a la rencontre du public sur une cinquantaine de zones comprenant Paris et I’Ile-
de-France ainsi que les 20 plus grandes villes de France.

4.1 - Comment puis-je apporter ma contribution a la lutte contre la leucémie ?

Présents dans les gares, les places de marché, les rues piétonnes, prés des grandes surfaces
commerciales ; les bénévoles, portant les couleurs de I'action, iront a la rencontre des passants
pour les sensibiliser a la cause. Il s'agira du premier pas vers la création d’un lien symbolique
avec le grand public qui connait peu la leucémie mais parmi lequel certaines personnes auront
choisi d’apporter leur contribution afin de faire avancer la recherche médicale, le combat pour
la vie.

Le public peut soutenir financierement la cause, en faisant un don selon l'une des modalités
suivantes :

- sur les lieux de collectes identifiés par la présence des bénévoles équipés de troncs ;

- en envoyant un chéque par voie postale ;

- par téléphone & un numeéro dedié ;

- par SMS ;

- en ligne, en toute sécurité sur le site de 1’événement.

4.2 - Lancement des Journées Nationales contre la leucémie

Le 29 et 30 mars 2014, a 9 heures, aura lieu a Paris la cérémonie d’ouverture des
Journées Nationales contre la leucémie.

Stéphanie Fugain et Pascal ALT, présidents de Laurette Fugain et Cent pour Sang la Vie !,
associations organisatrices de la manifestation, annonceront 1’ouverture officielle de la quéte
nationale depuis Paris.

Des personnalitées du monde du spectacle, des représentants du monde scientifique et des
institutions publiques seront également présents dans chaque ville.
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5. ANNEXES
Logos des associations participantes aux Journées Nationales contre la leucémie. Liste

non exhaustive.
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aris lle de France

Les parameétres nécessaires sont manquants ou erronés.
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Pour toute demande de contact, de documents, de
visuels ou d’information complémentaire, contacts
presse :

Esther MEYNIEL

strmeyniel@gmail.com

06 64 34 84 31
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