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« Courage ! »

Chers (es) patients (es) et leurs familles,
Chers (es) étudiants (es), bénévoles, trés chers(es) amis (es) et chers (es) administrés,

Le premier objectif de la 3¢ édition des Journées Nationales contre les Leucémies (JNcL) était qu’elles aient
lieu. Apreés la démission de deux membres structurant ou cofondateur, leur disparition était annoncée.
Cela n’a pas été le cas.

Les JNcL sont un temps de Solidarité nationale (une semaine) permettant de mettre a disposition de
toutes celles et ceux embarqués dans la lutte contre les leucémies une portée nationale au rayonnement
de leurs actions. Ces Journées sont effectivement dédiées aux plus menacées parmi les plus fragiles de
nos concitoyens bien que I'on ne parle pas ici de chémage, de précarité, d’insécurité ou d’opérations
extérieures. Je veux nommer les nourrissons, les petits enfants, les enfants et adolescents mais aussi les
étudiants, parents, grands-parents atteints de leucémie. Un enfant sur 440 en moyenne de nos jours
développe un Cancer et la Leucémie est le plus fréquent de ces cancers (de I'ordre de 35%).

En ce sens les JNcL sont le prolongement consolidé et amplifié de chaque action élémentaire. Comme le
tronc d’un chéne capable a son tour de porter les branches qui vont s’étendre au niveau d’un pays tout
entier, qui pour la coordination de la recherche de donneurs de moelle osseuse compatibles, qui pour
I'implication des politiques et parlementaires, qui pour I'aide aux familles désorientées, qui pour la
sensibilisation aux dons de sang et de plaquettes, qui pour la participation au soutien financier a la
recherche médicale, qui pour I'information des jeunes, qui pour I'amélioration des conditions de vie des
patients, qui pour I'aide a la recherche d’un stage ou d’un emploi, ou I'obtention d’un prét apres la
maladie... Tout cela en partant des racines originelles de chaque graine que sont les chemins de vie de
chaque destin qui ont donné leur nom a nos associations.

Je vous remercie trés chaleureusement: familles de patients, associations, parents, étudiants,
lycéens...et écoliers solidaires sans lesquels cet événement n’aurait pu avoir lieu tout en mesurant
combien les exigences et complications de la vie courante rendent difficile notre engagement quotidien.
Cependant année aprés année nous y parvenons !

Pascal ALT
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Préambule

Informations Générales
Les informations générales relatives au fonds de dotation contre la leucémie sont les suivantes :

¢ Nom du fonds : Fonds de dotation contre la leucémie,

e Logo:JE-TU ILS (Je cherche, Tu donnes, IlIs guérissent),

¢ Objet du fonds : le Fonds de dotation a pour objet de participer au financement de la recherche
fondamentale, préclinique, clinique, physiopathologique contre les leucémies aiglies de I’enfant et de
I’adulte (Page 2 des statuts).

e Date de Création : 24 février 2014,

¢ Domiciliation du siege social : 20, rue Daumier 78500 Sartrouville,

e SIRET : n°80077738500017

e Banque : Crédit Mutuel CCM de Boulogne —
122 Bd Jean Jaurés 92100 Boulogne Billancourt

° RIB:10278 06067 00021466501 07

e Statuts déposés a la Préfecture des Yvelines (78000 -Versailles),

e Cabinet Comptable : Eurocomptafinances (Eucofi) a Sainte Geneviéve des Bois (91600)

¢ Commissaires aux Comptes : Cabinet BDO a Versailles.

Faits Marquants de I'exercice 2016
Les faits marquants de I'année 2016 sont les suivants :

e Une collecte de fonds par Appel a la Générosité du Public (AGP) significative,

e Une forte participation financiere de la Coordination France Moelle Espoir,

* Une mobilisation accrue des structures partenaires en particulier dans les régions Lyonnaises et Alpes
Maritimes,

e La participation de I’Association Cassandra (ACCL), et la nomination de son président comme secrétaire
général du fonds de dotation,

e La participation du Groupement de pharmacies d’officines privé «Pharmavance» Paris et Province,

e Laréalisation de 2 partenariats majeurs avec I'EFS et I’ANESTAPS,

e La participation de 6 Instituts de Formation en Soins Infirmiers (IFSI),

e Laréalisation d’une animation majeure sur le parvis de la Défense animée par la Coordination France
Moelle Espoir,

e Laconception et la réalisation du jeu de I’Oie « Aides Paul a Guérir plus Vite » par une éléve stagiaire de
I'Inseec, Madame Ebru DONDER.

e La campagne de Communication Nationale a été réalisée par M. Didier FERRAND.

¢ Nous remercions chaleureusement M. Paul FLORES, ancien patient et toute sa famille qui a accepté de
porter notre campagne 2016.
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La Leucémie

On rappelle que la leucémie bien qu’étant un cancer rare avec une incidence de moins de 3% soit de |'ordre de
10 000 cas par an France dont environ 1 000 chez I’enfant ou I'adolescent n’en reste pas moins le cancer le plus
fréquent chez ces derniers. Ce redoutable cancer des globules blancs du sang se soigne de mieux en mieux avec
parfois des taux de guérison annuels proches des 85% chez I’enfant et le jeune adolescent contre 3% dans les
années 60. On estime par ailleurs a 500 le nombre d’enfants qui décédent chaque année en France d’un Cancer.
Pour I'adulte confronté a la leucémie, le pronostic reste plus sombre avec un peu plus de 55% de guérison.
Cependant a quel prix ! Bien que les avancées scientifiques aient permis une récente désescalade thérapeutique,
les traitements restent longs et lourds, parfois incertains. En effet de I'ordre de 20 % des leucémies rencontrées
chaque année chez I'enfant et en unité de soins sont extrémement spécifiques rendant difficile I'espoir de
guérison. Des lors les équipes médicales doivent disposer d’outils précoces de diagnostic, d’'une expérience et
d’un savoir-faire sans cesse revus, de molécules innovantes produites par les laboratoires pharmaceutiques sans
oublier la nécessité de plateaux techniques et de laboratoires connexes performants. Le tout dans un respect
soutenu de I’éthique et la conformité aux méthodologies de test et d’évaluation.

Les Missions du fonds
Le fonds de dotation contre la leucémie n’est évidemment et heureusement pas la seule structure de
financement de la recherche médicale contre les leucémies cependant il repose sur 3 principes simples qui lui
conferent un intérét et une singularité particuliers :

e Le fonds ne dispose pas de moyens propres et repose sur le principe fort de la séparation des moyens
(associations organisatrices) d’avec les ressources collectées lors de I’Appel a la Générosité du public et
qui sont la propriété financiére du fonds qui les administre.

e |l recoit les fonds d’un événement fédérateur annuel unique de portée national : les Journées Nationales
contre la Leucémie (JNcL) événement annuel privilégié de communication,

e La participation a ces JNcL est depuis I’origine ouverte aux :

- personnes morales impliquées par la nature de leur objet dans cette lutte ou désireuse de s’y
impliquer dans le respect des valeurs morales et éthiques partagées. Ce mode de
fonctionnement garanti le respect et les particularismes de chaque structure.

- grand public contribuant ainsi au renforcement du lien solidaire entre les patients et leurs
familles et la population en général.
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L’Organisation de la 3¢ édition des JNcL
Les grands axes qui ont guidé 'organisation de cette 3° édition des JNcL sont les suivants :

la volonté de co-construction et de coparticipation avec les institutions, les patients et leurs familles, les soignants
et le tissu associatif avec le soutien des Industriels,

I"appel aux Jeunes : stagiaires d’écoles de commerce, de communication et de marketing,

favoriser une campagne de communication digitale a tout autre média « off line ». En effet ces colts de
campagne restent élevés (méme aprés négociations) et I'information est extrémement périssable/éphémére
rendant aléatoire la portée d’un tel investissement. Rappelons-nous la catastrophe aérienne du vol GermanWings
survenue le 24 mars 2015, soit 5 jours avant les JNcL. Malheureusement les risques d’attentats restant élevés
quelle portée effective peut encore avoir une campagne offline et donc comment justifier son co(t exorbitant ?
lorsque cela est possible, choisir des partenaires institutionnels et privés déja impliqués auprés des familles de
patients.

Nous avons congu une Campagne axée cette
année sur la leucémie de I'adolescent et portée
par M. Paul FLORES, 17 ans qui a accepté de
représenter les patients atteints de leucémie au
travers de son parcours. Paul a déclaré une
leucémie aiglie a I’dge de 14 ans et a pu bénéficier
d’une greffe de moelle osseuse (GMO) génotype
par sa sceur. Paul va aujourd’hui tres bien, a fondé
sa propre entreprise d’hébergement Cloud et
s’adonne sans modération a la musculation. Toute
I’équipe des JNcL le remercie chaleureusement

Le Design et la Conception de la Campagne de
pour son engagement en faveur des JNcL. Communication ont été réalisés par M. Didier
FERRAND avec le concours de Mme Manon
COMPERE stagiaire ESP-Paris dans son équipe.

Le Jeu de I’Oie « Aides Paul a guérir plus vite » a été congu par Mme Ebru DONDER, étudiante a I'INSEEC Paris.
Ebru a aussi piloté et coordonné la tenue des événements dans Paris Intra-Muros au jardin du Luxembourg, au
parc Monceau, et sur I’esplanade de la tour Montparnasse.

La coordination et le pilotage événementiel sur I'lle de France en support aux associations de patients ont été
effectués par Mme Sarah GERNET de I'lUT de Meaux.

La coordination et le pilotage événementiel pour la province en support aux associations et en interface avec
I’ANESTAPS ont été placé sous la responsabilité de M. Maxence JEUX stagiaire CESACOM.

Le prét gracieux de structures gonflables sur I'Esplanade de la Défense a été effectué par la société POLYEVENT.

Enfin je remercie chaleureusement le Pr M. MICHALLET qui a pris sur son temps professionnel pour assurer un cours
d’une demi-journée sur I’'Hématopoiése a nos stagiaires.

Je remercie tout aussi chaleureusement Mme C. VOLPEZ de I'EPAD DeFacto la Défense pour son aide, son soutien, ses
conseils et sa patience parfois... !
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L’EFS : un partenaire institutionnel proche

Madame Sylvie ANGER, directrice de la communication lle de France a été trés attentive au message des patients
atteints de leucémie et nous I’en remercions chaleureusement.

Le site National de I'EFS a ainsi accepté d’informer de la tenue des JNcL 2016 :

(EFS\ JOURNEE MONDIALE

fTastIssemens FRARGAS 50 SANS DES DONNEURS DE SANG

ACTIVITES ~ DONSDE SANG  OU DONNER LE SANG INTERNATIONAL  CARRIERES  PARTENAIRES

L
Mobilisons-nous pour les Journées
nationales contre la leucémie
Du 3 su § juin, dest b trolséme édition des Journées rationsles contre b leucdmis,
‘ organisée par Massocation Cent pour Sang la Ve
Publications ey « 1\; Ls leucémie est une malsdie du sang gui se développe dans (s moelle osseuse
Journée mondiale des - | E'\ ll <t sfecte les cellules ssnguines. Son irsitement peut nécessiter des
donneurs de sang X transfusions réguliéres de globules rouges, de plaquettes ou de plssms En
=) i | France. siie touche plus de 10 D00 personnes per an. dont environ un millier
Actuglités nationales - é"l hepeenty
+ L'EFS en régions _'] - R
P B L'objectf, dursnt ces trois jours contre |s leucémie. est de sensibilisers le public
* Espace presse et de collecter des fonds pour fsire svancer ia recherche. Chacun dans sa ville
Dossiers thématiques est invité & se mobiliser pour faire progresser le taux de guérison,
+ Déclarations publiques Pour sider les malsdes, i est essentel de donner son sang !
d'intéréts
C fant Teléchargez e progr des J dez nat conire la leucdmie en piece jointe, OuU rendez-vous gur
Informatique et Libertés genirelaleucemie ony’ Trouvez une collecte pres de chez vous dana notre rubngue « o donner »

Le Groupe d’officines Privées Pharmavance

Il regroupe une trentaine d’officines en régions et sur Paris et sa proche banlieue. En mettant au service des JNcL ses
présentoirs, en disposant des tirelires JNcL sur ses comptoirs et en réalisant des ventes promotionnelles au profit
des JNcL 2016, ce groupe a permis de réaliser une opération de sensibilisation au cceur de la population et portée
par un personnel compétent et bienveillant. Des questions comme: « qu’est-ce que c’est la leucémie ? »,
« comment cela se soigne ? », « comment peut-on devenir donneur de moelle osseuse ? » trouvaient écoute et
réponses précises en ces lieux fréquentés et tout dédiés a la santé.
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Le Programme des JNcL 2016

Le programme national comportait une présence ludique et/ou informative dans 35 villes/sites.
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Paris
Vendredi 3 juin Samedi 4 Juin Dimanche 5 Juin
08H30-20H30 (*) 08H30-20H30 (*) 09H00-19H00 (*)
Jardin du e Stand d’informations e Stand d’informations e Stand
Luxembourg e Jeu de Sensibilisation * Jeu de Sensibilisation d’informations

« Aide Paul a Guérir plus

vite » pour les parents et

les plus jeunes.

* Promesses de don de
sang pour I'EFS.

« Aide Paul a Guérir plus

vite » pour les parents et

les plus jeunes.

* Promesses de don de
sang pour I'EFS.

¢ Jeu de Sensibilisation

« Aide Paul a Guérir

plus vite » pour les

parents et les plus

jeunes.

* Promesses de don
de sang pour I'EFS.

Parc Monceau

e Stand d’informations

 Jeu de Sensibilisation

« Aide Paul a Guérir plus

vite » pour les parents et

les plus jeunes.

* Promesses de don de
sang pour I'EFS.

 Stand d’informations

 Jeu de Sensibilisation

« Aide Paul a Guérir plus

vite » pour les parents et

les plus jeunes.

* Promesses de don de
sang pour I'EFS.

e Stand
d’informations

e Jeude
Sensibilisation

« Aide Paul a Guérir

plus vite » pour les

parents et les plus

jeunes.

* Promesses de don
de sang pour I'EFS.

Parvis de la Gare

¢ Stand d’informations

¢ Stand d’informations

Montparnasse * Promesses de don de * Promesses de don de
sang pour I'EFS. sang pour I'EFS.

Rue de la e Pharmacie Pharmavance | ¢ Pharmacie

Convention 55 Bis rue de la Pharmavance 55 Bis rue

(Mo Javel) Convention : [08H30 — de la Convention :

20H30] Animation et
Ventes promotionnelles
au profit de la lutte
contre la Leucémie

[08H30 — 20H30]
Animation et Ventes
promotionnelles au
profit de la lutte contre
la Leucémie

Rue de Vaugirard
(Mo Vaugirard)
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Animation et Ventes
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e Pharmacie
Pharmavance 315 rue
de Vaugirard : [08H30
— 20H30] Animation et
Ventes promotionnelles
au profit de la lutte
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la Leucémie

contre la Leucémie

Rue de Vouillé
(Mo Convention)

Pharmacie Pharmavance
3 rue de Vouillé :
[08H30 — 20H30]
Animation et Ventes
promotionnelles au
profit de la lutte contre
la Leucémie

Pharmacie
Pharmavance 3 rue de
Vouillé :

[08H30 — 20H30]
Animation et Ventes
promotionnelles au
profit de la lutte contre
la Leucémie

Rue du Faubourg
St Denis
(Mo Chdteau d’Eau)

Pharmacie Pharmavance
45 rue du Faubourg de
Saint Denis :

08H30 — 20H30]
Animation et Ventes
promotionnelles au
profit de la lutte contre
la Leucémie

Pharmacie
Pharmavance 45 rue du
Faubourg de Saint
Denis :

[08H30 — 20H30]
Animation et Ventes
promotionnelles au
profit de la lutte contre
la Leucémie

Rue de
Rochechouart 75009
(Mo Cadet)

Pharmacie Pharmavance
26, rue de Rochechouart

08H30 — 20H30]
Animation et Ventes
promotionnelles au
profit de la lutte contre
la Leucémie

Pharmacie
Pharmavance 26, rue
de Rochechouart :
[08H30 — 20H30]
Animation et Ventes
promotionnelles au
profit de la lutte contre
la Leucémie

Rue Pierre Fontaine
75009
(Mo St Georges)

Pharmacie Pharmavance
1, rue Pierre Fontaine :
[08H30 — 20H30]
Animation et Ventes
promotionnelles.

Pharmacie
Pharmavance 1, rue
Pierre Fontaine
[08H30 — 20H30]
Animation et Ventes.
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Vendredi 3 juin

Samedi 4 Juin

Dimanche 5 Juin

Antony (92160)

°* 9HOO0-17HO0

Quéte rue Mounié, entrée
du marché, devant
I'espace Vasarely, parvis
de la gare

+ Stand d'information et
de quéte sur le parvis de la
gare avec maquillage
enfants et manucure
décorative (Nail Art).

* 9HOO0-17H00

Quéte rue Mounié,
entrée du marché,
devant I'espace
Vasarely, parvis de la
gare

+ Stand d'information
et de quéte sur le
parvis de la gare avec
magquillage enfants et
manucure décorative
(Nail Art).

Chelles (77500)
Avenue de la
Résistance

08HO00-13H00 Marché
de Chelles avenue de
la Résistance : Stand
d’informations avec
Tombola sur le don le
plus généreux qui
gagnera un bouquet
de fleurs offert par
Monceau Fleurs.

Ozoir la Ferriere
(77330)

°* 8HO0-14HO00

Stand d’informations avec
quéte sur le marché et
dans le centre-ville.

Pontault-Combault
(77340)

° 09H00-21HO0

2 stands dans le CC
Carrefour aux entrées.
+Jeu de dé avec
multiples lots dont un
mini-baby-foot a
gagner !

+ Babychou agence de
Pontault présente pour
proposer coloriages et
magquillages de 15H00 a
18H00.

°* 09H00-21HOO0

2 stands dans le CC
Carrefour + Jeu de dé avec
multiples lots dont un
mini-baby-foot a gagner !

Courbevoie
Esplanade de la
Défense (92)

° 10HO0-18HO0O toute la
Journée — 2 Stands
d’Informations + quéte
sur I'Esplanade
+Animation Jeu Gonflable

géant pour les plus
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jeunes.
* L’Ensemble organisé par
la Coordination FME

Houilles (78800)

e Quéte Centre-Ville
toute la journée
* Quéte CC Casino

* Quéte Centre-Ville toute
la journée
* Quéte Casino

e Quéte marché le
matin

Maisons-Laffitte
(78600)

* Quéte Centre-Ville toute
la journée

e Quéte Parc et
Centre- Ville

Meudon
(92190)

° Animation, Information et
Quéte au Monoprix de
Meudon 41 Avenue de la
République le matin.

e Animation,
Information et Quéte
au Monoprix de
Meudon 41 Avenue
de la République le
matin.

Sartrouville (78500)

* 10HOO — Quéte et
animations CC
Carrefour Montesson
et CC Carrefour
Sartrouville toute la
journée

° Stand d’informations

09h15 lacher de ballons
10HO0O — Quéte et
animations CC Carrefour
Montesson et Sartrouville
toute la journée

Stand d’informations

e 10HOO -Quéte
Marché Claude
Debussy,

15H00 -Spectacle Art
Street Dance Place
des Fusillés

e Stand d’Informations

Sucy en Brie
(94370)

Quéte et Informations sur
les 3 sites suivants :
-Place du « Rond d’Or »
-Marché couvert du
Centre- ville de 08HOO0 a
13H00

- Magasin Simply le Fort

Vauréal (95490)

Quéte réalisée par les CM1 et CM2 de I’école Talentiel au Centre-Ville de
Vauréal reportée au dimanche 26 juin avec présence de I'EFS. Les 2 classes ont
déja déposé des tirelires dans toute la ville.

Villepinte (93420)

* 19H30 Diner-Débat avec le

° 9HO00-19HO00 Stand

e 10HOO- 13HOO

Rue Marius Dr Armand NGHEMKAP, Information Quéte marché

Petitpas salle Raymond Aubrac, 8 * Vente de crépes e Organisé par
rue Marius Petitpas. °* Tombola I’Association
Tombola. Organisé par * Organisé par I’Association ACUT
I’Association ACUT ACUT

Villecresnes e Quéte surle

(94440) marché du

centre-ville de
Villecresnes de
8h a 13h.
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LA LEUCEMIE
Province
Vendredi 3 juin Samedi 4 Juin Dimanche 5 Juin
BAYONNE °* 08H30-20H30 — 10h30 sur * 09H30 — 13HO00 Quéte
(64100) Pharmacie I'esplanade Roland Marché Place de la
Rue de Pharmavance 1, rue de Barthes a Bayonne République par Association
I’Argenterie I’Argenterie : laché de ballons en Leucémie Pays Basque
Animation Ventes présence de (ALPB).
Promotionnelles représentants de la
mairie et de I'hopital
de Bayonne par ALPB
08H30-20H30 —
Pharmacie
Pharmavance 1, rue
de I’Argenterie :
Animation Ventes
Promotionnelles.
BOURGES 09H30 Quéte * 09H30 Quéte Marché des
(18160) Marché des Halles + Halles + féte de I'étang de
galerie marchande |'épiniére,
de Géant, 13H30 Quéte Féte de
13H30 Stand rue |'étang de I'épiniére,
moyenne (centre- L’ensemble organisé par
ville) et quéte galerie I’IFSI de Vierzon.
marchande de
Géant,
L’ensemble organisé
par I'IFSI de Vierzon.
CLERMONT 9H00 a 17HO0 e 09HOO- 13HOO quéte au
(60600) Course organisée marché et au centre-ville de

dans I’enceinte du
parc de I'hopital de
Clermont par I'IFSI
entre les 3
promotions et les 3
promos Aide
Soignantes 3 X 100
+ 25 personnes
centre hospitalier,
événements
exposition,
L’ensemble réalisé
par I'IFSI Clermont.

Clermont,
L’ensemble réalisé par I'IFSI
de Clermont.
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CLUNY (71250)

e Quéte sur le Marché
« Place du 11 ao(t
1944 » de 9HO00a
13H00,

e Stand
d’Informations.

GRENOBLE
(Tignieu 38230)

e Stand d’information
dans la galerie
marchande du
Centre LECLERC
avec Quéte,
L'ensemble réalisé
par I’Association LE
69.

e Stand d’information dans la
galerie marchande du
Centre LECLERC avec Quéte
L’ensemble réalisé par
I’Association LE 69.

LYON
Ternay (69360)

e Stand d’information
dans un tournoi
départemental de
Rugby a 7 Féminin
avec Quéte.
L'ensemble réalisé
par I’Association
Leucémie Espoir 69.

e Stand d’information dans
un tournoi départemental
de Rugby a 7 Féminin avec
Quéte. L'ensemble réalisé
par I’Association Leucémie
Espoir 69.

Mesnil ’'ESTREE
(27650)

e Intervention dans
I’école maternelle et
élémentaire 15
Grande Rue par
I’Association « Tom
Pouce Pousse la
Moelle ».

* Jeu de I'Oie « Aide
Paul a guérir plus
vite ».

NANTES e Stand d’informations
Thouaré (44470) au Super U avec
quéte toute la
journée.
ORANGE ° 9HOO- 20HOO vente de * 9HOO0- 20HO0 Vente [ 9HOO- 20HOO Vente de vin
(84100) vin issu de de vin issu de issu de I’Agriculture

I’Agriculture
Biologique — Cuvée JE-
TU-ILS — 3000
bouteilles

I’Agriculture
Biologique — Cuvée
JE-TU-ILS -3 000
bouteilles

Biologique — Cuvée JE-TU-ILS
—3 000 bouteilles

- Fonds de dotation contre la leucémie — www.contrelaleucemie.org - 20 rue Daumier 78500 Sartrouville -
- SIRET n® 80077738500017 — APE 9499Z — Déclaré a la Préfecture des Yvelines le 24 février 2014 -
- Parution au JO n°2019 du 24 mars 2014 -

Page 16



wi
Ll
==
O
o
[re]
==
&)

LA LEUCEMIE

GUERISSENT

REIMS (51000)

12h00-19h00,
Square Colbert
Stand
d’information +
quéte

16h00 — 17h00
Prestation de la
Fanfare Médecine
de Reims « Les
Boules de Feu »

12h00-19h00,
Square Colbert
Stand
d’information +
quéte

12h00-19h00, Square
Colbert

Stand d’information +
quéte

SENS (89100) 10H00-19HO00 — 10H00-19H00 —
Animation Ventes Animation Ventes
Promotionnelles Promotionnelles
Groupe Groupe
Pharmavance. CC Pharmavance. CC
AUCHAN, sens AUCHAN, sens
giratoire Rosa giratoire Rosa
Parks Parks
TOULOUSE A partir de 21h, 9H00-18H00, Square | ¢ 9H00-13HOO, Square
(31000) Bar « Obohem » Charles de Gaulle Charles de Gaulle
Animations Quéte Quéte
musicales et Quéte monocycle + Démonstration monocycles.
concert caritatif, démonstration e L’ensemble réalisé par I'lFSI
crépes a volonté. monocycles. de Toulouse
L’ensemble réalisé L'ensemble réalisé
par I'lFSI de par I'IFSI de Toulouse
Toulouse
VIERZON 09HO00 — 13H00 : e 09HO0 - 13H0O : Stand
(18100) Quéte Marché du Brocante d'Hyper U

Centre-ville

14H00 — 18HOO0
quéte galerie
marchande d'Hyper
U, centre-ville et
centre commercial
de I'orée de Sologne
Exposition « la
Leucémie »
L’'ensemble réalisé
par I'IFSI de Vierzon.

14H00-18H0O : Stand
brocante d'Hyper U +
L'Enjoy Bowling et le
cinéma

L'ensemble réalisé par I'FSI
de Vierzon.
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Les IFSI

Le cycle de formation en Institut de Formation en Soins Infirmiers est de 3 ans. L'ldée est de proposer un projet
autour d’une thématique JNcL intégré dans le parcours de formation (stage d’étude des 2° et 3° années).
L’expérience la plus probante a été réalisée avec les IFSI de Vierzon et Clermont qui ont réalisé une mini vidéo
disponible sur Youtube. Nous remercions trés chaleureusement pour leur implication respective M. le Directeur
de I'lFSI de Clermont et M. Frangois DESSARD de I’IFSI de vierzon.

Montant des ressources a la fin de I'’exercice 2016
* Ala fin de I'exercice 2016, le montant total des ressources disponibles en dotation pour soutenir des
projets de recherche médical est de 100 000 €.
¢ Ce montant dépassant le seuil de 10 000 € le recours a un commissaire aux comptes est requis. Ce
montant étant inférieur a 1 M€, aucun comité consultatif n’a été créé ni aucun autre organe de
gouvernance.

Ce résultat a pu étre obtenu grace a I'investissement continu et a I'effort désintéressé de centaines de bénévoles
qui malgré les turpitudes, les fatigues et les déceptions de la Vie ont su garder un Cap ayant comme axe de
regard : « I'autre ».

L’autre : malade, isolé et parfois désespéré, |'autre, absent de la classe de college ol de lycée, I'autre en absence
« longue maladie », I'autre que I'on ne remarque plus ou que I'on choisit d’ignorer.

Or, oublier, ou ne plus voir systématiquement I'autre c’est renier la part d’'Humanité qui réside en nous et se
perdre avec.
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Fonctionnement interne du fonds (Rappels)

Bureau et Conseil d’Administration
Le fonctionnement du fonds de dotation est assuré par :
¢ un Conseil d’Administration composé a date de 6 membres : 3 au Bureau et 3 au CA,
e un Bureau composé d’un Président, d'une Secrétaire Générale et d’une Trésoriere
Leurs membres respectifs sont indiqués dans les deux tableaux ci-dessous :

Bureau
Prénom et Nom Adresse Date de Nationalité N° de CNI ou Fonction
Naissance Passeport
M. Pascal ALT 20, rue Daumier 78500 25/04/1964 | Francaise 080378301272 Président
Sartrouville Fondateur
M. Xavier BROUTIN 43 rue Franklin 69002 20/08/1988 | Francaise 100369102075 Secrétaire
Lyon Général
Mme Agnés ALT 20, rue Daumier 78500 25/05/1966 | Frangaise 15AL327987 Trésoriere
Sartrouville
Conseil d’Administration au 31/12/2016
Prénom et Nom Adresse Fonction Nationalité | Titre
Béatrice SEIGNERES | 2, Allée des Anémones Présidente Francaise Déléguée JETU ILS

Génas (69)

Association LE 69

Région Rhone-
Alpes-Auvergne

Philippe HIDDEN 58 Avenue Chevreul Président Francaise Délégué JETU ILS
92600 Asnieres Coordination FME Département Hauts
de Seine
Pascal ALT 20, rue Daumier 78500 Président Francaise Délégué JETU ILS
Sartrouville Association Cent Département
pour Sang la Vie Yvelines

¢ Le CA se réunit au moins une fois par an formellement 6 mois maximum aprés la tenue des JNcL afin de
valider les comptes, le montant affectable aux travaux de recherche médicale proposée par la trésoriere
et les grandes orientations stratégiques.

e En 2016 le CA s’est réuni aux dates suivantes :

- CAn°l1du 6 septembre 2016 a Lyon sur invitation du délégué JNcL de la Région Rhone-Alpes-
Auvergne en présence de Monsieur Thierry PHILIP, directeur général de I'Institut Curie et de Mme
le Pr M. MICHALLET, présidente du Conseil Scientifique.

- CAn°2du 27 septembre 2016 pour I'approbation de I'exercice 2015,

Les PV de ces réunions sont adressables par courriel sur simple demande a :
contact@contrelaleucemie.org .
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Comité Consultatif
La mise en place d’un comité consultatif n’est obligatoire que si la dotation dépasse 1 million d’euros (article 2 du
décret n° 2009-158 du 11 février 2009 relatif aux fonds de dotation). Ce qui n’est pas le cas a ce jour.

Autres organes de gouvernance
D’autres instances connexes s’interfacent avec le fonds et permettent d’assurer son bon fonctionnement:
e Réunions de préparation des JNcL

La préparation des JNcL ne relevant pas du fonctionnement du fonds. En effet il appartient aux
associations organisatrices de mettre en oeuvre les ressources internes et externes nécessaires a
I'organisation des JNcL.
Il en va ainsi des téléréunions mensuelles organisées a tour de role par ces deux associations afin
d’informer et de piloter tous les participants (personnes morales et physiques) et de les associer a la tenue
des JNcL (Qui ?, Quoi ?, Ou ?, Comment ?).

e Réunions inter-équipes afin de faciliter le dialogue entre les différents acteurs un mode de
fonctionnement ouvert permet de s’entretenir formellement ou non a tout moment sur simple demande.
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Le Conseil Scientifique

Le CA du fonds de dotation fait appel au savoir-faire et a I'expertise d’'un Conseil Scientifique représentatif
composé de 8 experts-chercheurs (docteurs ou professeurs) chargés d’évaluer les programmes de recherche
médicale qui lui sont soumis annuellement lors de I'appel d’offre a programmes nationaux. Ce conseil dont les
membres ont été choisis en concertation entre les deux associations organisatrices est présidé par un professeur
engagé aupres des associations de familles de patients entre autre et reconnu aussi pour son charisme. Le Conseil
Scientifique évalue dans les 6 mois qui suivent les journées nationales les programmes qui luis sont soumis au
moyen d’un appel d’offres national. L’évaluation des programmes médicaux recus est matérialisée par une note
globale de A a C elle-méme résultant de plusieurs critéres. La valorisation est réalisée au moyen d’une feuille de
calcul Excel qui détermine automatiquement en fonction du montant global alloué par le CA, du nombre de
programmes soumis et de la notation faite pour chaque programme, le montant affecté a chaque programme.

Le Conseil Scientifique qui n’est pas une instance interne au fonds de dotation, est représenté par son (sa)
présidente et Son (sa) Vice-président(e) et rend compte au Conseil d’Administration des recherches médicales
financées par le fonds.

En 2016, le Conseil Scientifique a pris la décision de faire entrer de jeunes chercheurs en raison du départ bien
mérité de certains « anciens ». La moyenne d’age s’en est trouvée abaissée.

- - 151 LA LAXEMSE PR e
Professeur Mauricette MICHALLET
Centre Hospitslisr Lyon Sud
Service d hematologie — Allograffe
165, Ch. DuGrand Revoyet
55455 Pierre-bénite Cedax
33(0)47EB643 40
mauricette michallet u-[yon fr
| Présidentadu ConseilScientifique

Professeur José COHEN
Inserm USSE Centre dinvestization Clinigus &
Biothérspie- Hapital Henri Mondor

51 av. du Marachalde Lattre de Tassigny
54010 Cretail

jose.coh inserm.fr

Vice President du Conseil Scientifigue

Professeur Pierre-Simon ROHRLUCH
Hématolosie - Responsable de service
Groupe hospitalier'Archet —Nice

151, Route Saint-Antoine de Ginestigre
06202 Nice Cedex 3

33 (04320358 44
rohrlich. Chu-mice fr

Profesceur Yves PEREL

Chef de service d’'onco-padiatrie

Groupe Hospitalier Pellegrin-Hop. des Enfants
Place Amélie Raba Leon

33076 Bordesux Cedex

33(0)557 820430

vwes. perel@chu-bordes e fr

Professeur Philippe 5445
Directeur INSERM, EFS,
Univ. de Franche-Comte
2, Rue du Dr lean-Frangois Xavier-Girod
BF 1537 — 25020 Besancon Cedex
33(0)3 81615615

hili .53 efs. santefr

Dr Emmanuelle CLAPPER
Leboratoire central d'Hématologie
fecteurHematologie moleculaire
Hapital Saint-Louis

1, Av Claude Vellefsw:, 75010 Paris
33(0)142493891
emmanuelle clappien@aphp fr

Photo en attente

Dr Marie-Thérase RUBIO

Hapital Brabois

CHRU de Mancy

Rue du Marvan

| 54511 Vandoeuwre-les-Manoy
33[0)2 85154621

i m.rubio@chru-nancyfr

Dr Dawvid MICHONMNEAL
Service d hamatologie — Greffe
Hopital Saint-Louis

10, Avenue Claude Vellefaux
75010 Paris

33(0)1 42495678

david. michonnesu
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Rapports du fonds avec les tiers

Les Actions de communication menées par le fonds
Le fonds ne mene pour I'instant aucune action de communication en son nom propre puisque cette fonction est dévolue
aux associations organisatrices ALF et CPSLV.

Liste des partenaires du fonds
Le fonds ne dispose pas pour l'instant de partenaire puisque la aussi ce sont les organisateurs qui sollicitent leurs
partenaires respectifs pour I’'organisation de ces Journées Nationales.

Les actions de prospection de donateurs menées par le fonds
Il en a été de méme en 2016 pour les actions de prospection de donateurs qui sont menées par Cent pour Sang la Vie en
son nom.
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Liste des actions d’intérét général financées par le fonds sur les dotations 2016

Fonctionnement :
¢ On rappelle que le Conseil Scientifique évalue mais ne valorise pas les projets scientifiques médicaux qui
lui sont soumis lors du processus de réponse a I'appel d’offre national (RAO).

e La valorisation de chaque projet est réalisée automatiquement par une feuille de calcul Excel qui calcule
(régle de trois) les fonds alloués a chaque projet en fonction du montant global disponible alloué par la
trésoriere du fonds et la note recue par chaque projet.

e chaque projet est évalué par 2 correcteurs simultanément.

e 50% de la somme allouée a un projet est débloquée deés la signature de la convention entre le fonds et
I’établissement désigné pour encadrer les recherches. Les 50% restants sont versés au minimum un an
aprés sur validation du CR intermédiaire de recherche par le président et le vice-président du Conseil
Scientifique respectivement. Il existe une exception lorsque par exemple la somme allouée consiste dans
I'achat et le transport de prélévements biologiques.

Les actions d’intérét général financées par le fonds de dotation contre les leucémies au titre de I’'exercice 2016 et
pour un montant total de 100 000 € sont au nombre de trois :

Dr Carine HALFON-DOMENECH, IHOPe, Lyon :

Anticorps a dépend etl émies aigués de I'enfant

@ o
Pr Olivier HERMINE, Hopital NECKER, Paris :
Immunothérapie de la leucémie lymphoblastique aigué :
30000 ¢ —+ FEtuded'une lle voie de cy ité utilisée par les
cellules NK pour tuer les cellules leucémiques de type pré-B
Dr Isabelle PLO, Institut Gustave ROUSSY, Villejuif :
Implication de 2 génes ATG2B/GSKIP dans la survenue de
35000 € diques et familiaux de leucémies : C érisati

cas sp
liniaue et moléculaire et décision thé PO

9 P 9

Les Versements ont été effectués fin septembre 2017 : 50% pour le premier et le troisieme programme et 100%
pour le second programme (Pr O. Hermine) compte tenu du fait qu’il consistait en achats et transports de
substances biologiques et de réactifs pour I’'hopital Sainte Justine de Montréal.
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Liste des personnes morales bénéficiaires des redistributions du fonds :
Les trois personnes morales bénéficiaires des redistributions du fonds de dotation au titre de la dotation de I'exercice
2016 sont :

e Projet du Pr C. Halfon-Domenech

ke Responsable Scientifique est le Docteur Carine HALFON-DOMENECH, exercant ses fonctions
ans :

- Le service.d'Immuno-Hématologie Pédiatrique du Pr Y. Bertrand - Institut d'Hématologie et
d'Oncologie Pédiatrique (IHOPe) - 1 Place Joseph Renaut - 69008 LYON

- L’Equipe « Récepteurs a dépendance, cancer et développement »
Unité Inserm UMR 1052 / CNRS 5286,
Centre de Recherche en Cancérologie de Lyon
Centre Léon Bérard, 28 rue Laennec, 69008

¢ Projet du Pr Olivier Hermine — Hopital Necker Paris

Coordonnées de la personne en charge du contréle de gestion (information obligatoire):
= Nom et coordonnées de I'organisme chargé de la gestion des crédits du projet *:

Institut Necker (Compte Nicoletti/Hermine)

156, rue de Vaugirard - 75015 Paris

Présidente Hoda Harb (harb@inst-necker.fr)

(* Le chéque sera établi a I'ordre de cet organisme : merci d’étre précis)
= Nom et coordonnées de contact :

Directeur et responsable financier : Mme Hoda Harb, Institut Necker (cf ci-dessus).

IV - Demande financiére (Merci de détailler tous les items)

Montant demandé : 30 000 €

Cette somme est destinée a la prise en charge partielle du projet et plus spécifiquement a I'objectif 3
présenté dans le synopsis (partie C, page 6). Elle couvre des frais de fonctionnement (envoi des échantillons
a Montréal et analyse transcriptomique) et de personnel (recrutement d’un étudiant).

¢ Projet du Dr Isabelle PLO

INSERM ADR Paris XI

Batiment Claude Bernard

84, rue du Général Leclerc

94276 LE KREMLIN-BICETRE

(* Le chéque sera établi a I’ordre de cet organisme : merci d’étre précis)

. - Nom et coordonnées de contact :
Madame Laurence Parmentier

Délégué régional INSERM ADR PARIS 11
Téléphone : 01 49 59 56 87

fax : 01 49 59 53 61

email : laurence.parmantier@inserm. fr

. - Directeur financier :

. - Responsable financier : Victoria tea

Il s’agit dans les trois cas d’établissements publics et pour un montant total de 100 000 € (Cent Mille Euros).

- Fonds de dotation contre la leucémie — www.contrelaleucemie.org - 20 rue Daumier 78500 Sartrouville -
- SIRET n® 80077738500017 — APE 94997 — Déclaré a la Préfecture des Yvelines le 24 février 2014 -
- Parution au JO n°2019 du 24 mars 2014 -

Page 24



Compte d’emploi des ressources

Cette information doit obligatoirement figurer des lors qu’il y a appel a la générosité du public.

JOURNEES NATIONALES CONTRE LA LEUCEMIE

GUERISSENT

Report des ressources collectées auprés du public
non affectées et non uilisées endébut dexcercice Ol 47K
1Missions sociales (ou "Dépenses opérationnelles'™) 1Ressources collectées auprés du public
11Rédlisées enFrance 11Dons et legs collectés
- Actions Réalisées directerment 735 7315| - Dons manuels non affectés 100383 100383
- Versements adautres organismes agissart en France 0| - Dons manuels affectés O 0|
12 Réslisées al'étranger of - Legs et atres libéralités non affectés Ol O
- Actions Rédlisées directement 0| - Legs et autres libéralités affectés (¢
- Versements aunorganisime central ou 0] 12 Autres produits liés al'appel alagénérosité 0|
davtres organismes dupublic
2. Autres fonds privés
2. Frais de recherche de fonds 3. Subventions et autres concours publics
21Frais dappd alagénérosité du public 5987 5987|4. Autres produits (¢
22Frais de recherche des autres fonds privés Ol
2.3 Charges liées alarecherche de subverntions O
et autres concours puldics
3. Frais de fonctionnement 8789 8789
| - Total des emplois de I'exercice | - Total des ressources de I'exercice
incrits au compte de résultat 8790 incriste au compte de résultat D033
Il - Dotations aux provisions 7734 Il - Reprises des provisions
111 - Engagements a réaliser sur ressources affecté es 100000} 11l - Report des ressources affectées non utilisée s 7315
des exercices antérieurs
IV - Variation des fonds dédiés collectés auprés
du public  (cftableau des fonds dédiés) -26875)|
1V - Excédent de ressources de I'exercice V - Insuffisance de ressources de I'exercice 2218
V - Total Général B5635 VI - Total Général B5636 133222
V - Parts des acquisitions dimmobilisations brutes
de I'exercice financées par les ressources
collectées auprés du public 0
VI - Neutralisation des dotations aux amortissement s
des immobilisations financées a compter de la
premiéres appolication du réglement par les
ressources collectées auprés du public 7734 7734
VII - Total des emplois financées par les ressource s VI - Total des enmplois financées par les ressources
collectées auprés du public 95635 collectées auprés du public 95635
SOLDE DES RESSOURCES COLLECTEES ALPRES DUPLBLIC
NON AFFECTES ET NON UTILISEES EN FIN DEXERCICE 42587|
[ evAATIONSDESCOVIRBUTONSVOLOWTARESENNATWwE [ ]
Missions sociales Bénévolats
Frais derecherche defonds Prestations ennature
Frais defonctionnement et autres charges Dors ennature
Total Total
Ressources cdllectées auprés du public en 2016 10038300
Total des ressources cdllectées en 2015 10033300
Ratio Fonds cdllectés auprés du pubic / Total des ressources
del'exercice 100,026
Total des enplois de l'exercice 87 901,00
Tatal des ressources de l'exercice 100333,00
Ratio fonds utilisés / fonds cdllectés sur I'exercice 87,506
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Jattire I'attention de la lectrice et du lecteur sur I’excellente valeur des deux Indicateurs surlignés en
jaune et qui constitue la meilleure garantie de la rigueur, de la fiabilité et de la transparence de notre
engagement.

Ces résultats ne sont atteignables que du fait du choix de la structure mise en place et de la séparation
juridique entre les colts d’organisation supportés par Cent pour Sang la Vie et les fonds dédiés a la
recherche médicale gérés par le fonds de dotation.

Liste des Libéralités recues
Sans objet.

Charges Fixes du Fonds
Frais de Fonctionnement :
A la date du 31/12/2016, le fonds n’emploie aucun salarié et ses seules charges propres sont :
- lesfrais de comptabilité,
- les frais de CAC,
- les frais de location du local Shurgard de stockage du matériel au pont de Bezons (95).

Libellé Montant

- Cabinet EurocomptaFinances - 720,00€ X 4= 2880,00€TTC
- Cabinet BDO CAC - 3060,00€ X 1= 3060,00€TTC
- Local 6 m2 Shurgard Bezons - 213,00 € X12= 2556,00€ TTC
- Total Annuel - 8496,00 € TTC

L’Essentiel des frais financiers inhérents a I’organisation des JNcL est pris en charge par Cent pour Sang la Vie.
La charge en Jours/Hommes de bénévolat est assurée par les associations organisatrices pour le pilotage et par
les structures engagées
Cette charge de bénévolat se décompose de la maniére suivante :
e Charges valorisées
Le salarié de I’Association Cent pour Sang la Vie : 0,8 ETP (M. Didier FERRAND) 1 ETP
M. Pascal ALT (0,25ETP) et Mme Agnés ALT (0,10 ETP).
e Charges non valorisées
0 membres de I’association bénévoles,
stagiaires
autres bénévoles (lycéens, étudiants....)
et estimées a 600H X 0,5) = 300 HJ de bénévolat terrain
10 H X 180 J =1 800 HJ de charges en organisation (stagiaires + bénévoles impliquées dans la
conception et I'organisation des JNcL).

O O OO

Il sera proposé au CA de sous-traiter les taches de gestion de I’AO. Les frais inhérents seront pris en
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charge par Cent pour Sang la Vie.

Conclusion

Cette troisieme édition a permis d’évaluer, certes a la force du poignet, un nouveau modele d’organisation moins
centralisé et multi-acteurs impliquant les étudiants (dont I’ANESTAPS et les IFSI...), les Lycéens a grande échelle et des
familles non touchées par la leucémie par solidarité au travers d’actions spontanées ou en lien avec un événement. C'est
aussi le remarquable cas des classes de CM1 et CM2 de I’école Talentiel.

Aussi je remercie chacun petits et grands d’avoir été la et de s’étre mis au service de la cause que nous servons tous par
solidarité avec les plus fragiles face a la maladie : les adultes atteints et qui voient avec angoisse I'incertitude assaillir leur
famille ainsi que les enfants, petits, moyens, grands qui sont notre avenir.

Il est acquis que le développement de ces Journées et leur succés passe nécessairement par la participation et/ou
I’engagement de nombreux acteurs externes a la maladie. Bien des parameétres sont a considérer pour parvenir a établir
un modele participatif satisfaisant qui favorise le développement des JNcL. Ce n’est pas qu’une question de temps et de
moyens. Il faut maintenant travailler a I’'organisation récurrente de ces journées.

Les succés Humain et financier ont été au rendez-vous avec d’émouvantes rencontres et de riches échanges mais aussi
des enseignements. Et ce sont 107 000 € qui ont pu étre rassemblés et 100 000 € de dotation affectés a la recherche
médicale a travers trois programmes majeurs sur les leucémies aiglies pédiatriques et de I'adulte conformément aux
engagements du fonds de dotation.

J'ai aussi toujours une pensée pour les patients actuellement en soins a I’'hépital ou a domicile ainsi qu’aux premiers
médecins qui ont osé porter leur regard scientifique empreint d’Humanité sur les enfants leucémiques alors qu’il
n’existait aucun traitement. En particulier les professeurs Bernard et Mathé. Il faut en effet mesurer ce que représentait
alors de s’atteler a soigner un étre Humain que I’on savait ne pas pouvoir guérir en particulier lorsqu’il s’agissait d’un
enfant sous le regard impuissant de ses parents. C'est aussi aupres de ses « racines » la que je me ressource.

—: B .

Pascal ALT

- Fonds de dotation contre la leucémie — www.contrelaleucemie.org - 20 rue Daumier 78500 Sartrouville -
- SIRET n® 80077738500017 — APE 9499Z — Déclaré a la Préfecture des Yvelines le 24 février 2014 -
- Parution au JO n°2019 du 24 mars 2014 -

Page 27



GUERISSENT

JOURNEES NATIONALES CONTRE LA LEUCEMIE

Votre Participation a I’Effort de Recherche

Médicale

Vous aussi vous pouvez a tous moment faire un don ou proposer vos
services pour participer a I'organisation des JNcL et vous serez « briefé »
et accompagné professionnellement par nos organisateurs afin de
concevoir facilement votre événement d’informations et/ou de collecte
de fonds autour de vous dans le lieu de votre choix.

Sur Facebook la Page Cent pour Sang la Vie :
https://www.facebook.com/centpoursanglaviecpslv/?ref=aymt _homep
age panel

* Une question :
contact@contrelaleucemie.org

e Vous pouvez consulter le site des JNcL :
http://www.contrelaleucemie.org

Le site de Cent pour Sang la Vie :
http://www.centpoursanglavie.com

Lyon, 6 Septembre 2016
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“There is a crack in everything, that's how the light gets in”.

L. C
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