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e Fditorial

Depuis le premier janvier 2004, une éducatrice, rémunérée par I’hdpital, est pré-
sente a 80 % dans le service d’hospitalisation d’hémato-oncologie : c’est le résultat
de notre forte mobilisation a tous. L’APECO remercie de tout cceur toutes les per-
sonnes qui l’ont aidé dans ce combat par des témoignages écrits trés fort et la signa-
ture de la pétition qui a circulé I'été dernier. Les 500 signatures ont été remises a
Madame Toutut, directrice de I’Hépital des Enfants et de I'Hopital Paule de Viguier
a "automne dernier. Tous nos remerciements aussi pour toutes les personnes qui
par leur contribution financiere nous ont permis d’assurer la continuité de la pré-
sence de I’"éducatrice entre la mi-avril et la fin décembre. Notre mobilisation déter-
minée a été couronnée de succes.

L’année 2003 a été particuliérement riche en manifestations, projets et actions d’ou-
verture sur lI’extérieur. Ainsi que vous le découvrirez au fil des pages de ce journal,
2004 s’annonce sous les mémes auspices. Toutes ces actions sont le reflet du dyna-
misme de I’APECO. Dynamisme que l’on constate dans l’augmentation significati-
ve du nombre des adhérents et dans le souhait d’une dizaine de personnes de
rejoindre notre association en tant que bénévoles. Cela nous a conduit a un travail
de réflexion sur notre engagement afin d’accueillir ces donateurs au mieux et de
préparer une formation sur mesure.

Le dynamisme de I’APECO c’est aussi des adhérents et des donateurs qui croient
dans les buts que nous poursuivons, qui se mobilisent sur nos actions et viennent
s’informer lors de notre assemblée générale : merci pour votre confiance et votre
soutien.

Valérie van de Velde
Présidenta de ’APECO



Une
journée a
240 km/h

Sortie Porsche

Tout a commencé il y a deux mois
lorsque Hervé Trauquet m’a télépho-
né pour une sortie en Porsche le
dimanche 19 octobre.

Comme j’adore les voitures de sport,
j’avais tres envie d’y aller.

Quand nous sommes arrivés devant
la concession, il y avait une vingtaine
de Porsches sur le parking. Lorsque
nous sommes montés dans les voi-
tures, j’entendit les vrombissements
des moteurs et nous voila partis.

Sur notre route, nous nous sommes
arrétés plusieurs fois, de facon a
essayer le plus grand nombre de voi-
tures possible.

Nous sommes allés sur I’autoroute
(240km/h au compteur !!!) jusqu’a
Montauban.

Aprés quelques kilométres, nous
avons fait une pause café a Penne.
Ensuite, nous sommes repartis en

A

direction ae Corace qu’a un restau-

J’étais impatient de reprendre la
route.

Dans la voiture, a I’accélération, nous
sommes collés au siege, les roues
patinent !

Au retour, nous avons pris le méme
chemin, les heures me paraissaient
courtes.

J'étais trés content de ma journée,
avec des images plein la téte, et de
supers souvenirs.

J'aimerai encore remercier les pro-
priétaires des Porsches ainsi que tous
les gens qui ont organisé cette sortie.

Mickaél Kibritciyan

Merci a

MM. J-Pierre Pla, Bertrand Dagbert
et Serge Lefevre (PORSCHE)
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A la découverte
de la cité meédiévale

Dimanche 19 octobre une belle jour-
née de (re)découverte de la Cité de
Carcassonne a été proposée aux
familles par le Lion’s Club Carcassonne
Terre d’Aude. Dans un style simple et
imagé, Pascale notre guide nous a tenus
en haleine, petits ou grands, et guidés a
travers les dédales ventés du chateau
comtal, superbe batiment médiéval.

Quelques idées recues sur le Moyen-
Age ont été ainsi rectifiées :

il n’y avait pas d’eau dans les douves,
elle était trop précieuse en cas de siége
pour étre gaspillée,

du haut des hourds on ne langait pas
d’huile bouillante sur les ennemis mais des
pierres, I'huile était réservée aux lampes ou
pour la conservation des aliments,

les assiégeants sapaient les murs d’en-

provoquant [’effondrement de |la

muraille.

A midi nous nous sommes abrités de la

pluie dans la salle d’école de la cité
pour déjeuner tous ensemble. L’aprés

midi s’est poursuivie par des tours de

manége et la remise de cartables garnis
aux couleurs de Carcassonne qui ont
enchanté les enfants.

|
it
ceinte en pratiquant une ouverture pour
y glisser des biches et les enflammer

Cette belle journée s’est terminée a la
brasserie du Sénéchal autour d’une
tarte aux pommes et de boissons pour
tous.

Un grand merci au Lion’s Club
Carcassonne Terre d’Aude pour cette
journée conviviale qu’enfants et parents
n’oublieront pas !

Isabelle Chateauvie:

i—
2

Une
journée a
Carcassonne

e-

Pause Café :

les pauses café, moment
d’écoute et d’échange entre
les parents et des bénévoles
de [I’APECO, ont débuté
depuis janvier 2004 au ryth-
me d’un jeudi midi toutes les
deux semaines. Cing béné-
voles de I’APECO se rendent
dans le service, par groupe de
deux, pour passer un moment
a discuter avec les parents.
Tout d’abord installées dans
une salle de réunion un peu
austére, nous avons finale-
ment décidé de nous serrer
dans la salle des parents ou
I’ambiance est plus détendue.
Nous souhaitons que ce
moment devienne un rendez-
vous attendu de tous.
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Dans Noél & I"hopital

1... 2... 3... c’est parti | Dés 9 h 30 du
matin, tous les enfants sont 13, installés en
es salle de jeu, préts a couper, laver, tartiner,
présenter... Il faut dire qu’un repas de

féte, ca se prépare ! Alors Ophélie,
Emilie, Sofian, Marion, Raphaél et les

[
S e r V’ ‘ es autres ont retroussé leurs manches !
Tout doit étre prét... et tout sera

finalement prét pour ce réveillon...

Un moment de féte, de rires et de
gourmandise, une petite parenthése...
Enfants et parents, médecins, infir-
miéres, auxiliaires ... autour d’un verre,
de petits toasts, d’une biche glacée...
s’arrétent, discutent et passent un
agréable moment.

L’aprés-midi méme, beaucoup d’enfants
vont pouvoir rentrer chez eux et féter
Noél en famille. Mais le Péere Noél n’a
pas oublié ceux qui sont restés a I’hopital
ou ont di y venir le 25... Et c’est avec
une hotte bien remplie qu’il est arrivé,
pour géter petits et grands !

Stéphanie Bou-Konefal (éducatrice)

Merci a la Mairie de Toulouse et au cabinet de M. le Maire qui ont mis a la
disposition de I’/APECO des places pour 3 représentations du cirque Pinder,
le concert de Garou au Zénith et le spectacle de Djamel Debouze lors du
Printemps du Rire. Grace a I'implication du personnel de I’hdpital, ces
places ont pu étre offertes aux enfants en cours de traitement. Au final, un
moment mémorable et l"oubli des soucis pendant quelques heures..
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Lundi 8 Mars 2004, dehors une queue
sur trois longues rangées, il fait froid !
Entrée dans le Zénith a4 19H45, la salle
est bondée : 2000 personnes ! Mais nos
places nous attendent grace a I’APECO
et la Mairie de Toulouse.

David Lantin, I"animateur, chauffe la
salle, la tension monte... Le compte a
rebours commence : 5-4-3-2-1 | Ca y
est | Nous sommes en direct du Zénith
de Toulouse sur la radio Chérie FM qui
recoit : GAROU... OU ... OU... OU...
Interview de notre grand « GOUROU»
fractionnée  par des

De Palmas ! Une autre idole a moi !

Et pour finir, il chante Toulouse de
Nougaro ! Gros clin d’ceil et énorme
ovation de tout le public, gros smack
devant, a droite, a gauche, puis... il dis-
parait !

Ho la la, que ca va étre dur demain de
se lever pour aller a I’école ! Surtout
qu’on va me rendre mon contréle de
maths !! Et alors, ¢a je le sens nettement
moins bien !

Marianne Almira

chansons pas encore i

enregistrées de son futur — 7

album «REVIENS» prévu @ t
a la vente le 8 octobre
04. J'apprends qu’il va 'y
interpréter des chansons

- '. ] Bt "p*-'?
el | 1 deo
e p-auram
. wl Ibmsu
W.il | I
s

de Goldman, dont une
qu’il nous chante en
avant-premiére : Les
filles. GENIALE | Mais
chut... c’est une surprise

!'Il nous apprend aussi

que, jeune, il grimpait
sur les collines les jours
de pleine lune pour aller
chanter !

Il apparait comme quel-

F-qn-_wLLl s -'lm LT TER e
o 4‘ /F*: ‘D T unidd e
m-v‘\- - -g_ e i A

£Lm =

qu’un de trés sympa- |
thique et malin, son
accent fait fureur dans la

salle, nous avons droit a
un duo avec Natasha
Saint-Pier ! Puis en
avant-derniere partie :

Textes et BD : '1‘""“""‘* s

Des

Spectacles
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Ca plane Initiation au pilotage

Voici I'affiche qui a fleuri dans les couloirs des services

pou r eux d’hémato-oncologie a partir de la mi-décembre et quin-

ze enfants ont répondu présent a cette belle initiative
proposée par M. Decremps, président de I’Aéroclub

ACAT de Lasbordes.
XX

Une synergie formidable a eu lieu
autour de ce projet dans lequel se sont
aussi impliquées Evelyne Aldrovandi,
institutrice du service et Stéphanie Bou-
Konéfal, éducatrice. Deux séances
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théoriques ont déja eu lieu et les pilotes
en herbe ont suivi avec énormément
d’attention et de pertinence ces expo-
S6s.




Extrajts du compte rendu
du premier cours

réalisé par Pauline et Elodie(CM2) avec I"aide d"Evelyne (institutrice).

«Le mercredi aprés midi 4 février,
Francis Decremps, le Président de
I"ACAT, est venu nous expliquer pour-
quoi les avions volent. Comme c’est
tres compliqué il a beaucoup simplifié
les choses et tout le monde a compris !

Si I'on peut faire voler des objets dans
le ciel, c’est grace aux propriétés de
’air qui nous entoure : I'air est com-
pressible, élastique et extensible. (...)

Comme nous étions trés concentrés,
pour nous détendre, Francis nous a

Interview

de M. Carrafancg (instructeur responsable du deuxi

D’ou viennent vos connaissance du
pilotage ?

L’aviation est pour moi une passion. Je
suis pilote professionnel depuis I’dge de
21 ans et j'ai volé entre autre pour
I'IGN (Institut Géographique National).
Je suis aujourd’hui a la retraite et je suis
I'un des instructeurs bénévoles a
I"’ACAT.

proposé de regarder une vidéo sur les
débuts de I’aviation. Les avions avaient
vraiment des ailes d’oiseau ! (...)

Ensuite Francis Decremps nous a mon-
tré une maquette d’avion, modéle
réduit de ceux que nous utiliserons
pour le baptéme de I'air. On a essayé
de retenir le nom de ses diftérentes par-
ties.(...) »

Les comptes rendus et dessins des cing
cours seront disponibles sur le site
internet de I"apeco http://apeco.free.

Pourquoi avez vous souhaité participer a ce
projet auprés des enfants atteints de cancer ?

Jai été lourdement blessé en Algérie et
j’ai passé beaucoup de temps a I’hopi-
tal. Le soutien moral et psychologique
du personnel m’a permis d’avoir la
force et le mental pour retrouver I'usage
de ma jambe blessée. Cette expérience
m’a marqué et mon implication dans ce
projet a été évidente pour moi.

Ca plane
pour eux

Quelles sont vos impr
ce cours sur les moteu

Par rapport aux cours habituels, il a fallu
utiliser une approche simplifiée pour
maintenir I’attention et intéresser les
Jjeunes auditeurs. J'ai cherché a les rame-
ner au vécu commun et j’ai du faire
attention a ne pas glisser dans le cadre
habituel des cours a Iaeroclub. Cet exer-
cice était exigeant mais sympathique.
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A.G.
de
’APECO
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Compte rendu de |"Assembl

C’est par un aprés midi pluvieux que I’Assemblée
Générale de 'APECO débuta ; 'ambiance a rapidement
été réchauffée par I'accueil de nos administrateurs.

L’ordre du jour, tres complet, nous a
permis de bien appréhender I"activité
de notre association pour I’année
écoulée :

Présentation du rapport moral et
financier

Election des membres du Conseil
d’Administration et des contréleurs
aux comptes

Perspectives et orientations pour
2004

Dans son rapport moral, notre
Présidente nous a expliqué les 4 axes
directeurs que le Conseil d’Adminis-
tration s’était donné pour les actions
2003 :

Intensifier les actions autour du ser-
vice par le financement d’une éduca-
trice, I'achat de fauteuils de repos
pour les chambres simples et de fau-
teuils lits pour les chambres doubles,
Iinitiation de la décoration de la salle
de classe et de I’Espace Parents,

S’ouvrir vers I'extérieur en participant
a la Création de I"Union Nationale des

Associations de Parents d’Enfants
atteints de Cancer et Leucémie (UNA-
PECLE) en juin 2003, en entrant au CA
de Cent pour Sang la Vie, en partici-
pant activement aux réunions avec la
Société Francaise du Cancer de
I’Enfant (SFCE) et en concourant a
I"élaboration d’un document sur les
essais thérapeutiques

Structurer notre fonctionnement en
rédigeant et signant un Réglement
Intérieur, en réfléchissant a ’accueil
et a la formation de nouveaux béné-
voles, en établissant une charte du
bénévole et du visiteur.

Equilibrer les comptes avec Iaide de
I’Apres-midi récréative a Montredon,
et des associations MIEL et Grain de
Sable et aussi grace aux nombreux
dons de particuliers.

La parole a ensuite été donnée a notre
Trésoriére qui nous présentait un
bilan équilibré pour I’année 2003.

Les dépenses font apparaitre :
un poste exceptionnellement impor-




lée Générale du 24 janvier

tant qui est celui de I’Aide aux
parents endeuillés, plus de 35 % du
budget, viennent ensuite les salaires
et charges de l’éducatrice, plus de
21 %, le troisiéme poste étant celui
de la location et des charges liées a
I'appartement soit 17 %. Au total
94 % des dépenses ont profité aux
enfants et a leurs parents.

Quant aux recettes nous retrouvons :
pour 40 % les dons, pour 29 % les
manifestations organisées par des
bénévoles et des associations, 17 %
provenant des adhésions qui sont au
nombre de 462 pour 2003.

L’ensemble du Bureau a remercié
tous ceux qui ceuvrent au bon fonc-
tionnement de ’APECO.

L’Assemblée Générale s’est poursui-
vie par I’élection du tiers renouve-
lable des administrateurs et par I’élec-
tion des contréleurs aux comptes.

Notre Présidente terminait ce bilan
par une projection des actions sur
I’année 2004. Elle précisait que I"ob-
jectif principal était de rester fidele
aux valeurs de I'’APECO et que tout
sera fait pour le bénéfice direct des
enfants et des parents tant matérielle-
ment que humainement.

Ainsi les actions dites «classiques» :
Educatrice, Appartement, Journal,
Aide aux parents, seront maintenues,
les projets initiés en 2003 tels que les
Contes, les Pauses Cafés développés,
et enfin de nouveaux Projets naitront :
Equipement de I’Unité Protégée, Mise
a jour du matériel audio-vidéo

Bien entendu, tous les efforts seront
faits pour que le budget prévisionnel
soit tel qu'il est présenté, c’est-a-dire
équilibré.

Des précisions ont été demandées par
les participants afin d’éclaircir cer-
tains points montrant que tous étaient
restés attentifs. Il ne pouvait d’ailleurs
en étre autrement, nos administra-
teurs ayant fait preuve d'un grand
professionnalisme dans la rigueur des
informations communiquées et dans
la qualité de la présentation..

La séance terminée, c’est autour
d’une trés bonne galette et d’un verre
que chacun s’est retrouvé a bavarder.

Le compte-rendu détaillé reste a la
disposition de chaque adhérent sur
simple demande adressée au siege
social de I’APECO

Nathalie Augugliora

A.G.
e

'APECO

Au 24 janvier 2004, la com-
position du conseil d’admi-
nistration de I’APECO est la
suivante :

Mme V. van de Velde
(Présidente),

M. R. Sipra
(Vice-président),

Mlle S. Cros
(Trésoriére),

M. A. Salvat
(Vice Trésorier),

Mlle C. Laurié
(Secrétaire),

Mme C. Fratard
(vice secrétaire),

Mille V. Sanchou,

M. H. Trauquet

M. T. van de Velde.
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Equiper
es
services

Acquisition de fauteuils
de repos pour le service

Les parents et le personnel soignant ont
rapporté —aux administrateurs de
I’APECO, ces derniers mois, le besoin
urgent de fauteuils de repos dans les
chambres doubles et individuelles.
Ceux-ci permettraient aux enfants de
pouvoir sortir quelques instants de leur
lit et a leurs parents de pouvoir dormir a
leur coté dans des conditions de confort
raisonnable, tout en laissant au person-
nel soignant un acces possible au lit du
jeune malade.

L’Apeco, forte de ce constat, a initié un
projet d’acquisition de fauteuils.

Apreés un recueil des besoins auprés des
parents, des fauteuils répondant aux
normes de I’hépital ont été sélectionnés
et testés dans le service. Il a été décidé
de financer 8 fauteuils de repos et 5 fau-
teuils lits, choisis pour leur confort et
leur solidité.

Les huit fauteuils de repos
sont aujourd’hui financés
en partenariat avec la
Fondation de France (opé-
ration piéces jaunes). Ces
fauteuils devraient étre
bientot disponibles dans le
service et permettre ainsi
aux enfants de pouvoir se

—— reposer dans de meilleures

conditions.
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La CRAM (Caisse Régionale d’Assurance
Maladie) aupreés de laquelle nous avions
déposé une demande de subvention a
choisi de nous aider financiérement
dans I'acquisition de fauteuils lits.
De nouveaux partenaires viennent de
nous rejoindre récemment : il s’agit du
comité d’entreprise du CERT-ONERA
(Centre de Recherche de Toulouse) et du
Lion’s Club de Carcassonne Terre
d’Aude qui nous soutient régulierement
dans nos actions depuis plus d’un an
maintenant.
Actuellement, nous finissons les der-
nieres formalités administratives de don
de ce matériel a I’Hopital des Enfants
qui en assurera ensuite I’entretien. Nous
pourrons ensuite passer la commande et
espérons que le matériel pourra étre mis
a la disposition des enfants et de leurs
parents trés rapidement.

Sandrine Cros

L’APECO tient a adresser tous ses
remerciements a la Fondation de
France, a la CRAM, au Comité d’en-
treprise du CERT-ONERA et au Lion’s
Club Carcassonne Terre d’Aude qui,
par leur geste, participent grandement
a l’amélioration de [’accueil des
enfants et parents dans le service d’hé-
mato-oncologie pédiatrique.



Au moment de I'aménagement dans le
nouvel Hoépital des Enfants, I’APECO
avait financé la décoration des services
d’hémato-oncologie (Service hospitali-
sation et hopital de jour). Ce sont les
seules chambres de I’hdpital a avoir de
jolies fresques sur les portes, un grand
dessin assorti dans chaque chambre et
des plafonds de salles de soin avec des
peintures aux multiples détails. Seules
deux pieces, dans le service hospitalisa-
tion, sont restées avec des murs nus : la
salle de classe et I'espace parent. Nous
avons décidé cette année de donner de
la couleur et de la gaieté a la salle de
classe et de transformer I'espace parent
en un lieu plus rationnel et chaleureux.
Nous avons fait appel a des étudiants
de I’école d’architecture de Toulouse

Reéglement Intérieur

Les administrateurs 2003 s’étaient
I’Assemblée
Générale Extraordinaire du 12 Avril
2003 a rédiger un réglement inté-
rieur. Un tel document, facultatif
pour une association loi 19017,
n’existait pas jusqu’alors. Dans le
souci de «rigueur» que nous avons
depuis plusieurs mois, il nous est

engagés lors de

afin qu’ils proposent un projet et le réa-
lisent gracieusement ; I’APECO fournira
les matieres premiéres. Nous profite-
rons bien sdr du prochain numéro du
journal et du site Internet pour vous
présenter les réalisations.

précise toutes les régles de fonction-
nement, de représentation et de
dépenses de [l’association. Entre
autres, les chéques de plus de 1000
euros doivent porter une double
signature, les courriers sont toujours
adressés au siége social et la repré-
sentation se fait aussi souvent que
possible par plusieurs administra-
teurs.

apparu indispensable de rédiger ce

document. Il compléte les statuts et
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Tous les administrateurs actuels ont

Améliorer
es
Services

signé le reglement intérieur et il
devra étre lu et signé par tout futur
candidat a ce poste dans le futur. Ce
document qui est établi par simple
décision du Conseil d’Administra-
tion est amené a vivre et pourra étre
amendé lorsque cela sera nécessai-
re.

Tout adhérent désirant une copie de
ce Reglement Intérieur peut en faire
la demande aupres de notre secré-
taire.



Maison
es

parents

La maison des parents

Ronald Mc Donald

La sixieme maison de parents Mc
Donald devrait ouvrir ses portes
début 2005 au pied de I"'Hopital des
Enfants de Purpan. Initié avec beau-
coup d’énergie depuis 4 ans par un
groupe de six franchisés de la région,
ce projet de construction d’un lieu de
vie pour les familles d’enfants
malades passe actuellement a I'étape
de la construction.

Partant du constat qu’un enfant
entouré de sa famille guérit mieux, et

que les structures
hospitaliéres spécia-
lisées peuvent étre
loin du domicile, la
fondation Ronald
Mc Donald
construit et fait
fonctionner de telles
maisons dans le
monde ; celle de
Toulouse sera la
sixieme en France.

Dominique ALET, Architecte DPLG
Bernard CATUGIER, Architecte d’Intérieur

La maison de Bordeaux, inaugurée
depuis plusieurs années a connu I’an
passé un taux de remplissage supé-
rieur a 93% et sur les 4452 nuitées
(d’un colt de 8 euros par nuit) de
I’année 2003 plus de 30% ont servi
aux parents d’enfants hospitalisés en
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hémato-oncologie.

Michel Réglat, I'actuel président de
I’association chargée de batir et faire
fonctionner cette maison, désire que
celle-ci soit la plus belle. Elle sera
repliée sur elle-méme pour permettre
d’oublier I’hdpital tout proche, possé-
dera un patio tres agréable, un espace
enfant, une terrasse et un jardin. La
décoration, les matériaux et le mobi-
lier ont été pensés pour amener une
empreinte chaleureuse et classique.

L’APECO soutient fortement cette ini-
tiative car nous savons a travers ’ex-
périence de I'appartement que nous
mettons a la disposition des parents
depuis 16 ans que cela correspond a
un réel besoin des familles. Cette mai-
son et notre appartement répondent a
deux offres différentes et complémen-
taires : prestation de niveau hoteliere
sur place mais payante ou apparte-
ment en cohabitation a 10mn a pied
mais gratuit. Nous sommes heureux
de savoir que d’ici un an, les parents
d’enfants soignés en hémato-oncolo-
gie pourront choisir la solution qui
leur convient le mieux.

Valérie van de Velde




Une semaine nationale
du cancer de |"enfant

Encore un vieux réve qui se réalise...

Au milieu des années 90, les onco-
pédiatres avaient lancé un appel a I'ai-
de auprés des associations «Lion’s»
pour la recherche clinique. C’est de cet
appel qu’est née en 1998 I’association
«Enfant & Santé» que nous avons
récemment rencontrée.

Leur but : récolter de I’argent pour la
recherche, aider les médecins a soigner
plus, a soigner mieux les enfants
atteints de cancer ou leucémie.

Nous n’avons pas I’habitude de vous
accabler de chiffres, mais en voici
quelques uns, qu’il est bon de rappeler
parfois.

En 1970, on comptait environ 20 % de
guérisons, aujourd’hui, on dépasse les
75 % suivant les pathologies.

Le cancer de l’enfant en France, c’est
1800 a 2000 nouveaux cas par an et
ces chiffres sont a peu prés stables
depuis 20 ans.

On estime qu’en 2010, 25000 per-
sonnes en France auront eu un cancer
avant l'age del5 ans, c’est-a-dire que

dans la population des 25 - 45 ans,
1 personne sur 850 aura été soignée
pour un cancer dans son enfance.

Mais pour que les taux de guérison
continuent de progresser et pour que
ces enfants aient la meilleure vie pos-
sible, pendant et apres leur maladie, il
faut que des études soient faites... et
ces études coltent cher.

Aussi, Enfant & santé s’est mobilisé
pour mettre en place la premiére semai-
ne nationale du cancer de I"enfant et ils
espérent au cours de cette semaine
multiplier les actions et aider au mieux
la recherche.

Les 12 et 13 juin 2004 I’APECO sou-
tiendra les actions d’Enfants et Santé
(tirelire chez les commercants, ventes a
la FNAC et concerts)

Valérie Sanchou

Une
semaine
pour eux

Pour plus de renseignements,
n’hésitez pas a nous contacter, ou a
contacter Enfants & Santé France Sud :

BP 17, 31650 Saint Orens de Gameville.
Tel. 05 61 39 01 07. Mail : gr31@wanadoo.fr
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’APECO
et les
ASSOC.

Ailleurs en France -
les avancées de |"union

Nous tenons a vous tenir réguliérement informés des
actions menées par 'UNAPECLE (Union Nationale des
Associations de Parents d’Enfants atteints de Cancer ou
Leucémie). La majorité de nos actions concerne actuel-
lement la mise en ceuvre du plan cancer, et nous pouvons
noter des avancées trés importantes.

Une circulaire tres attendue

Ainsi, une commission de I’"Union a tra-
vaillé en collaboration avec les méde-
cins et le ministére de la santé pour que
soit enfin établie une circulaire cadrant
le fonctionnement d’une unité en can-
cérologie pédiatrique. Cette circulaire
était espérée par les équipes soignantes
depuis des années car elle propose une
officialisation ce qui est nécessaire a
une unité de ce type.

Un exemple simple : lorsqu’il n’y a plus
eu d’éducatrice dans le service, nous
nous sommes tous battus main dans la
main (médecins, associations, parents)
pour convaincre I’hopital de I'impor-
tance de sa présence dans un service
comme le notre. Cette circulaire prend
en compte cette dimension sociale de
la prise en charge des petits malades. La
présence d’une éducatrice devient alors
presque «obligatoire», et I'hdpital ne
pourra plus a présent supprimer I"édu-
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catrice sans se mettre en porte a faux
avec les directives ministérielles.

Dés que cette circulaire aura été défini-
tivement adoptée, vous pourrez la trou-
ver directement en ligne sur notre site
Internet.

Des collaborations

qui s’institutionnalisent.

Une autre commission (celle dont
I"APECO s’occupe) travaille également
sur la participation des associations a
Iinformation des patients et de leur
famille. Nous vous avons, par le passé,
souvent parlé des essais cliniques, si
important aux progres de la médecine.

Une charte est sur le point d’étre signée
entre 'UNAPECLE, la Société francaise
du cancer de I'enfant et la Ligue contre
le cancer pour que les documents pré-
sentant un essai soient relus par les
parents avant la mise en ceuvre du pro-




jet et ce afin de s’assurer que ces docu-
ments seront pour les familles les plus
clairs possibles. L’avis des parents sera
pris en compte et la compétence des
associations sera reconnue. C’est ainsi
la collaboration entre associations de
parents et médecins qui progresse au
niveau national.

Voila quelques nouvelles de nos tra-
vaux hors Occitanie ! Nous continue-

rons a vous raconter ce qui se passe... /
En attendant, le prochain Conseil
d’Administration de I"Union Nationale

aura lieu ici, a Toulouse, mi-avril. Ce
sera pour nous |'occasion de présenter

nos activités aux autres associations et Ies
francaises.
Valérie Sanchou A
S S OC‘

Opération des marchés

Mobilisation de 1000 marchés de
France au profit de la lutte contre les
leucémies du 25 avril au 2 mai 2004

Pour la 2éme année consécutive, et
pendant une semaine, la Fédération
Nationale ~ des  Syndicats  des
Commercants des Marchés de France
(FNSCMF) se mobilise au profit de I’as-
sociation «Cent pour Sang la Vie !» qui
a pour but de collecter des fonds pour la
recherche.

Cette collecte de fonds aura lieu sur les
marchés avec la mise a disposition de
«paniers a euros» sur les étals des com-
merc¢ants. Parallelement, une campagne
de sensibilisation et d’information sur
les leucémies sera organisée aupres du
grand public a cette occasion.

L’année derniére la premiére édition de
cette manifestation a permis de récolter
125 000 euros

Valérie van de Velde

Les financements aident les chercheurs a trouver
de nouveaux traitements innovants :

1) mettre au point de nouveaux médicaments ciblant seulement les cellules
leucémiques et épargnant les cellules normales (traitements dits ciblés)

faire marir les cellules leucémiques pour qu’elles finissent par mourir

(traitements dits différenciants)

supprimer les sources d’énergie des cellules leucémiques (traitements
anti-angiogéniques)

vacciner le malade contre sa propre leucémie

améliorer les techniques de greffe de moelle osseuse
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2, rue Malbec , 31000 Toulouse

Tél. 05 61 150 906 http://apeco.free.fr

% du montant
de leur revenu

Les particuliers peuvent faire déduire 60
de leurs dons, dans la limite de 20 %
net imposable.

Nous vous ferons parvenir un regu fiscal pour votre don.

Rendez-vous a Rouffiac Tolosan le 25 Avril pour la traditionnelle féte des fleurs
de MIEL

Le 19 décembre 2003, au cours d’une soirée chaleureuse et conviviale,
I’association Grain de Sable et le président de la communauté de communes
de la Piége et du Lauragais ont remis a ’APECO un cheque de 3800 euros suite
a la manifestation de I’été dernier un «Dimanhce pas comme les autres». Fort
de son succes de I"année passée, les organisateurs veulent rééditer cette action
en la prologeant sur la soirée. Notez dés aujourd’hui la date du dimanche
30 mai (dimanche de Pentecote).

L’association Priorité Nature offre des journées de vacances a 20 enfants (6-14
ans) pendant les premiéres et troisiemes semaines de juillet 2004. Un pro-
gramme riche en activités tournées vers la nature est proposé chaque jour de
9 H 30 a 17 H3 0 aux enfants d’hémato et a leurs fréres et sceurs. Le program-
me détaillé sera affiché dans les services et disponible sur le site Internet
de I'apeco http://apeco.free.fr. Informez-vous pour pouvoir réserver.

Je soutiens votre action
par une adhésion et/ou un don :

Nom - Prénom :

Adresse :

Téléphone :
E-mail :

Je donne :
15 € (adhésion) d30 € 45 €
Jje joins un chéque a l'ordre de I'’APECO a envoyer :
2, rue Malbec - 31000 Toulouse

MERCI ! votre don nous aidera a mener a bien nos actions




