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OBIJECTIFS DE L’ASSOCIATION

Un peu d’histoire....

L’association est née de la rencontre « virtuelle » de quelques patientes
ALK+.

Elles ont partagé le besoin de créer un groupe spécifique pour cette
pathologie, des catégories rares de cancer du poumon. L'association loi
1921 est créée en mars 2021 renforcée des patients ROS1 et de nos
aidants .

Quels sont les buts de notre association ?

— Faire connaitre ces formes rares de cancer du poumon et les faire
reconnaitre comme maladie chronique

— Soutenir les malades face a la maladie et leur apporter de |'aide,
par exemple, en les orientant vers des médecins spécialisés dans
leur pathologie ALK ou ROS 1

~ Etre des partenaires privilégiés des médecins afin de favoriser
I"acces aux meilleurs traitements

= Soutenir la recherche des institutions et des laboratoires pour
développer des traitements innovants

Faire U

n don ' 3 rassociation pour :

Aider une association créée
par des patients et leurs aidants pour
représenter la cause de leur cancer

du poumon rare avec réarrangement
ALK + ou ROS1

Financer des outils de
communication indispensables au
fonctionnement de I’association type
flyers, site web, évenements...

Défendre et plaider pour la
recherche et les essais cliniques
concernant ces pathologies rares car
représentant moins de

3 % des cancers du poumon
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HISTORIQUE DE LA CREATION DE L’ASSOCIATION ALK FRANCE CANCER POUMON

Cette idée a
germeé lors
d’échanges
entre patients
francais dans le
groupe
américain ALK
Positive et au
sein du réseau
« Mon réseau

N
e Participation de plusieurs personnes au groupe ALK international (ALK Positive),
2900 membres

J

N

e Création d’un groupe facebook privé francais ALK, 216 membres

\ , . . ALk+ Alk+ROS1 France cancer poumon
Le groupe Facebook est tres actif avec de nombreuses publicationsa  ROS1
partager avec d'autres patients et aidants.

& Groupe Privé

4

ALK+

e Création d’une association ALK France Cancer Poumon, 181 membres MNEERROS‘l

POUMON
FRANCE

N
e Intégration des patients ROS1 au groupe facebook et a |'association (environ 10%)
J
/’ . ’ . . \ \
e |[ntégration de 3 représentants du bureau de 'lassociation a un groupe facebook
européen pour influer au niveau européen et ceuvrer sur l'arrivée des essais
cliniques en Europe (32 membres, 12 pays européens représentes) )

€€€<<K

ALK Positive Europe
ROPE



ACTIONS REALISEES ENTRE JUIN et SEPTEMBRE 2021

» Création d’un site web alkros1france.com, d’un compte Twitter, Instagram, LinkedIn,

d’une page publique facebook

» Constitution d’un comité scientifique avec 13 oncologues répartis dans toute la France,

rédaction de la charte associée et mise en place d’un espace de stockage partagé (google drive).

Réunions le 13 octobre 2021 et le 8 décembre 2021.

> Envoi du dépliant et des cartes de visites au format électronique et papier a tous les services

de pneumologie des hopitaux de France (+ Corse et DOM-TOM), aux ERI et aux ligues contre le

cancer a

ml.r.Q\

» Contacts avec quelques scientifiques en lien avec les recherches sur les traitements ALK et ROS1

> Réunion et contacts avec des laboratoires pharmaceutiques pour faire connaitre I’association ?

LABORATOIRES
PHARMACEUTIQUES



ACTIONS REALISEES ENTRE JUIN et SEPTEMBRE 2021

Conception
d’un logotype

Cette phase
importante est le
point de départ de
la structuration de
I’association.

Notre logotype, avec
sa typographie
ronde et ses
couleurs (le vert
pour ALK et le bleu
pour ROS1), se veut
réconfortant et
accueillant.




ACTIONS REALISEES ENTRE JUIN et SEPTEMBRE 2021

Conception d’un dépliant
format A4
3 volets (5 000 ex)

Cet outil de communication a été
entierement édité et mis en page
par |'association pour soutenir les
nouveaux patients et leurs
aidants.

Le document présente les
différentes pistes thérapeutiques
et permet un premier contact
avec l’association.

Il a été diffusé dans tous les CHUs
de France, les centres Unicancer,
les ligues contre le cancer, des
pharmacies, ...
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avec le soutien du professeur Mazieres a I'Oncopdle de Toulouse




ACTIONS REALISEES ENTRE JUIN et SEPTEMBRE 2021

Conception de
cartes

de visite (3 000
ex)

Ces cartes, en deux
couleurs, ont pour
vocation de faire
connaitre  l’association
mais aussi d’entrer en
contact avec les
oncologues, meédecins,
personnels soignants
plus facilement.

Elles sont distribuées
avec notre dépliant et
ont été envoyées dans
tous les hopitaux de
France.




ACTIONS REALISEES ENTRE JUIN et SEPTEMBRE 2021

https://alkros1francecancerpoumon.wordpress.com
k.
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Création d’un site
Internet

Notre espace web permet
de renseigner sur :

- les dernieres actualités,

- les évenements
organisés par
I’association

- les informations de notre
comité scientifique ...

Accueil

e savok phs sur [ \


https://alkros1francecancerpoumon.wordpress.com/

Ouverture de réseaux sociaux

ACTIONS REALISEES ENTRE JUIN et SEPTEMBRE 2021

En plus de notre page Facebook initiale, Instagram, Linkedin, nous avons ouvert différents comptes sur les réseaux

SOCiaux.

Instagram
alkrosl1france

alkros1france @

ALK+ 4 M

Publications Abonnés Abonnements

Association ALK+ ROS1 France
& mutation génétique Alk+ et Ros1 du cancer du
poumon
£ cancer métastique non fumeur

Ensemble pour aider la recherche et... suite
alkros1francecancerpoumon.wordpress.com

Modifier profil

Evénements  Nouveau

Twitter
AlkRos1
France

ALK+
=ROS1

Suivre

\.

alk ros1 france cancer poumon
@AIkRos1France

Association regroupant patients atteints par un
cancer du poumon avec réarrangements ALK ou
ROS1, pathologies rares touchant 1a 5 % de ce
cancer

®© France ¢ alkrosifrance.com
A rejoint Twitter en septembre 2021

40 Abonnements 53 Abonnés

Tweets Tweets et réponses Médias J'aime

11 alk ros1 france cancer poumon a retweeté

IASLC IASLC @IASLC-15/11/2021

"‘Q— We support our friends at @LUNGevity in
recognizing KNOWvember as part of
#LungCancerAwarenessMonth #§!
Biomarker testing can impact treatment
decisions, so help us spread the word on
its importance and share your story using
#KnowYourBiomarker. #LCAM #§ #LCSM
#NSCLC #NoOneMissed

=

g This KNOQWvember,

share your biomarker testing story

© Q Q

Site
web
AlkRos1
France.
com

Alk Ros1 France Cancer Poumon

Association de patients touchés par un cancer du
poumon avec réarrangement ALK ou ROS1

Santé, forme et bien-étre
Saint-Cyr-au-Mont-d'Or, Auvergne-Rhdne-Alpes « 0 a...

o @) ()

Accueil Apropos Posts Carriéres

A propos

Association de patients touchés par un cancer du

poumon avec réarrangement ALK ou ROS1, pathologies
rares représentant 1a 5 % des cancers du poumon non
a petites cellules (CPNPC). ...voir plus

Site web
alkrosifrance.com

Voir tous les détails

Posts de la page

A Alk Rqs1 France Cancer...

L] as &l

Réseau Publier Notifications Offres d'

0 o o L’association est trés présente sur les réseaux sociaux, Fejoignez-nous



ALK+
«+ROS1

Réalisation d’une carte de France des patients, médecins membres du comité
scientifique et des adhérents au 31/12/2021

Patients (78 ALK+ et 18 ROSl)
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3 médecins sur Lyon et 3 sur Paris


https://www.google.com/maps/d/viewer?ll=47.116743706647156%2C-1.9889652010761383&z=6&fbclid=IwAR2Chz48SH7guePFSLuUV8qcIf_pNMTBVNztmMLBHx3qIDy8FjCeeJOhcL4&mid=13z11wxhXBUWKddGrrVayV_QFtDaZUq4V

ACTIONS REALISEES ENTRE EN OCTOBRE 2021

Evenement
“Challenge bien-
étre & forme”

Le week-end du 16 et 17
octobre était I'occasion de
faire découvrir aux patients
(entre autres) les soins de
supports en collectant des
fonds pour la recherche
ALK+ / ROS1 et de
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sensibiliser les participants = \ S oaaaEeeat o
\ . =E8% e -
a cette forme de maladie. ——=—= -
Sam 16/10 Dim 17/10 r —
8:00 YOGA avec Fabienne 900 SOPHROLOGIE avec Sylvie
Distribution de tee_shirts 9:00 Méditation avec Martine 200 YOGA avec Martine
. 10:00 YOGA avec Martine 1000 PILATES avec lzabella
p O U r I’ eve n e m e n t Offe rtS 10:00 PILATES avec IZABELLA 10:00 YOGA avec Marie-Noelle
. « s, 7 11:00 GYM ADAPTEE avec Sofiane 10:00 DIETETIQUE avec Noémie
en partle par u ne SOCIete 1200 HYPNOSE AVEC ODILE 11:00 GYM ADAPTEE avec Sofiane
q u I a S p onso ri S é 1400 ATELIER DIETETIQUE avec NOEMIE 14:00 YOGA DU RIRE avec SYLVIE
)e . 15:00 Yoga du rire avec Huguette 15:00 QI GONG avec SOVANA
I'im pression. 1500 GYMNASTIQUE ADAPTEE avec Karine 1500 YOGA avec Martine
16:00 YOGATHERAPIE avec KARIN 16:00 SOPHROLOGIE avec Sylvie
17:00 DIETETIQUE avec Noémie
17.00 YOGA avec Fabienne




Distribution de
goodies ALK+ ROS1
dans les CHU

et centres Unicancer
Tote bags

Stylos
blocs Post It




Alﬁlgm ACTIONS REALISEES ENTRE NOVEMBRE et DECEMBRE 2021
» Evénements pour le mois du cancer du poumon tout au long du mois de d
novembre 2021 pour sensibiliser la population a ces pathologies. (atelier
macaron, soirée Bistro, ateliers sportifs en visio (yoga du rire, sophrologle gJW,

hypnose ... gratuits pour les adhérents) Fv

; our
5/51‘:!“0 Le 77 et Vi {;sl ?“'Z’:g:: af ge!

MOVEMBER

Mhbmdwpomlanwladlamamwn&

» Mise en route des commissions (commission évenements, commission comité
scientifique/essais cliniques, commission communication avec les hopitaux, '
. L . . . e-w:nnn:nl GAGNER
commission communication avec les laboratoires , commission origines de notre | AT
. . . , . . . A . -& &Fﬂm IIES“P.I..?-S‘BWS ‘MOUSTACI
pathologie, commission réseaux sociaux , commission role des patients ).

santé 4

: , . GUSTAVE/
» Rencontre avec Luc Friboulet le 08/11/21, responsable d’une unité de recherche ROUSSY
a I'lGR qui travaille sur les résistances ALK-ROS1. cancercameus

» Recherche de financement pour collecter des dons pour soutenir I’association et %4,%
. . . A YV
aider la recherche et la promotion d’essais cliniques en Europe et en France %4,/
;e , ye . S
(création d’un helloasso dédié pour les dons provenant des entreprises). Ve



ACTIONS REALISEES DEBUT 2022

» Mise en place de plusieurs séances chague semaine parmi la sophrologie, méditation, hypnose, pilate, ateliers
d’écriture, yoga. Ces séances sont gratuites pour les adhérents.

» Week-end challenge forme et bien étre le 5-6 mars 2022 apreés celui du mois d’octobre 2021.

5 6 ALK+ i Dim 6/3
‘ CANCER _ -
Dy \ POUMON b , = 509
’ \ RO S1 50 o 8:00 MEDITATION avec Martine 0/200
'. organise des séances de : ) W’ : T ITATI B - 0f150
> YOGA B WEOTIATION avec Martine : 9:00 SOPHROLOGIE AVEC HUGUETTE 0/70
» PILATE 900 YOGA awec fablennne L) e R
> SOPHROLOGIE | 10:00 FITNESS-GYMNASTIQUE DYNAMIQUE 0/200
» HYPNOSE ' 10:00 SOPHROLOGIE AVEC STEPHAMNIE 0f50 AVEC CHRISTELLE
» FITNESS
» DANSE 11:00 FITHESS-GYMHNASTIGQUE DYHAMIGLUE 0 s : 2 '
<yhrie FITHESS O 11:00 YOGA AVEC MARIE-NOELLE 0/100
Pour bous st en visi : B L IYPHOSE AVEC ODILE 0770 11:00 ATELIER ECRITURE AVEC SYLVIANE 0/100
14:00 GYM ADAPTEE AVEC KARINE 0/150 14:00 QI QONG AVEC SAHAVANA 0/200
14:00 Atalier DIETETIQUE avec Tiffanie 080 14:00 FITNESS AVEC CHRISTELLE 0/100
A 15:00 YOGA DU RIRE avec Huguetts 0/80 15:00 YOGA DU RIRE AVEC SYLVIE 0/200
‘ ‘ e B S/SLADA AVEL MARTINE paLe 16:00 QI QONG AVEC SAHAVANA 0/100
. L] s :
AR M QUNG AVEC SKRHANA il 16:00 SALSA AVEC MARTINE 0/80
16:00 GYMNASTIQUE adaptée avec ELISE 080 ,
17:00 GYMNASTIQUE ADAPTEE avec ELISE 0/80

17:00 YOUA AVEC FAEIEHp.ﬁL 0DFfTo
L

CERDU pOUMON .

Et si vous preniez soin
de votre santé en contribuant {
a lutter contre le cancer ? |

Participez a notre nouveau challenge « week-end bien-
TS ) étre ot forme »quivous permettra d'avoir acces ades
FE cours de differentes disciplines depuis chez vous et en v
A L{?A 2 visio. Chaque ticket acheté sera reverse, par le biais de
SEzas | I'association ALA+ROST France, la recherche contre le
o ¥ | cancer du poumon.

» Recherche de financement pour collecter des dons pour soutenir I’association

“  Dossier envoyé a TAKEDA
®  Sollicitation de Laurent Wauquiez pour une aide de la région Auvergne Rhone Alpes en février 2022



ACTIONS A VENIR

Activité physique
Pour redonner de I'élan aux corps fatigués

Atelier cuisine
La santé passe aussi par I'assiette

Libération des émotions

> Deux séjours de reconstruction , le premier du 13 au 20 mars 2022 séjour en E N s s rste eniolionspoes rlibeennieEssoril

Soins du corps

Limousin pour se reconstruire avec un cancer, Organisé par |'association Pour retrouver des sensations agréables et une image de soi satisfaisante

Découverte de Limoges

P h oen ix Att i t u d e. Sa ville et ses spécialités

Pour partager, échanger et repartir transformé \

» Un grand projet sportif (Kiplin) en juin 2022 pour apporter des fonds a I’association pour
financer la recherche .

Projet

> Participation a des groupes de travail au niveau EUROPE (reconnaissance maladie rare...)

» Travaux autour du comité scientifique



TEMOIGNAGES PATIENTS EN JANVIER 2022

> Julian
= Podcast Patients Ensemble 25/01/22 : JEANNE

https://www.patients-
ensemble.fr/listen/61eebec59e7362eb5671al1d4?fbclid=IwAR12tfEBROMMzAWXDK2zLhG

a3cywBPgdjvh8GBYFEUL-hvIMM306tzIYbWW's

JULIAN

§

0 0 O AToulouse, des recherches
@ Q, 4 ‘surlsuncunmlmen a

diagnostiqué g P I'UCT etau CRCT, situés

f»cl"%"aif 1'2"03; }.',.'5.';’:2'"" ._9/ surle site de 'Oncopole.

=  Fondation pour la recherche médicale 31/01/22 : «Ilyade nouveaux
Julian partage son histoire et le role de la recherche dans la prise en charge de sa maladie ~ iitemefisde plus

en plus efficaces »
https://www.voutube.com/watch?v=PLWIcWaqqzE&ab channel=FRM

> Isabelle

= La Dépéche.fr 23/01/22
https://www.ladepeche.fr/2022/01/20/isabelle-une-gersoise-atteinte-dune-forme-rare-

du-cancer-du-poumon-jarrive-a-ne-pas-tout-le-temps-penser-a-ca-
10057735.php?fbclid=IwAROIPgLsI18Lcd6EI2bcE6IZOK49UT45gqu9GQQJglb1EEPAAFiI2AZI

yHE
= FR3 Occitanie 04/02/22 :
= https://viaoccitanie.tv/cancer-des-poumons-de-plus-en-plus-de-femmes-atteinte-par-

cette-maladie/

» Valérie
= M6 29/01/22 : Reportage sur M6 12-45 sur le cancer du poumon des non fumeurs


https://www.patients-ensemble.fr/listen/61eebec59e7362eb5671a1d4?fbclid=IwAR12tfE6R0mMzAwxDK2zLhGa3cywBPgdjyh8GBYFEUL-hvMM306tzlYbWWs
https://www.youtube.com/watch?v=PLWlcWaqqzE&ab_channel=FRM
https://www.ladepeche.fr/2022/01/20/isabelle-une-gersoise-atteinte-dune-forme-rare-du-cancer-du-poumon-jarrive-a-ne-pas-tout-le-temps-penser-a-ca-10057735.php?fbclid=IwAR0lPqLsI18Lcd6EI2bcE6lzOK49UT45gqu9GQQJqIb1EEPAAFi2AZliyHE

LA VIE A REPRIS!

TEMOIGNAGES

.

Cela fait 7 ans que j'ai eté
diagnostique et grace a

la recherche et aux thérapies
ciblees, je suis aujourd'hui

en bonne forme, je peux travailler.”

+ FRED, 53 ANS
patient ALK+

Non fumeur, sportif
[semi-marathon).

Je suis maintenant sur ma quatrieme 1
ligne de traitement et je me sens bien.
C'est notamment di a une mise en
place d'activité physique journaliére.”

VALERIE, 54 ANS *
patiente ALK+

Chef d'entreprise, hyper active.

! Lannonce a été trés dure a encaisser,
parce que J'etais loin de m'imaginer
que, non fumeur et vigilant sur ma
| eante rela noilvait m'arriver i tnt

L'association

ALK+
wROST

Devenir membre de notre
association ALK+R0S1 France c'est :

» Faire connaitre ce type de cancer
du poumon a I'ensemble de la
population.

» Soutenir la recherche sur les
mutations ALK et ROST.

» Aider au financement des essais
cliniques en France [les essais
cliniques commencent tous aux
USA et arrivent beaucoup plus tard
en France).

)
=
=
>
)
©
=
=
7
@
0

» Participer a des rencontres,
des congres medicaux.

» Organiser des éevenements tels
que les « Week-ends bien-étre »
pour les patients ou des
manifestations sportives pour
recolter des dons.

1rue Jean Meunier
9 69450 Saint-Cyr-Mont d'Or

R +33672224412

Nous avons
K4 info@alkfrancecancerpoumon.com
@ http://alkrosifrance.com

» Participer au développement
de 'association a travers sa
promotion et ses actions.

Flashez ce OR code

pour acceder
directement a notre
- site web |
fUa e X ] Avec le sout‘ien du
duh PR. JULIEN MAZIERES
Oncologue au CHU Larrey,
chercheur 3 IUCT Oncopole de Toulouse et
président de notre comite scientifique

design graphique : www.julianjeanne.net - Juiliet 2021 - NE PAS JETER SUR LA VOIE PUBLIQUE - N° denregistrement de 'associa tion - WE31 10414

ALK+ROS! France
cancer poumon
@ALKROSIFrance

AD:,K+ ENSEMBLE,

UN AUTRE AVENIR




SOMMES-NOUS ?

Une association loi 1901 créée en 2021 par

des patients atteints d'un cancer du poumon

non & petites cellules [CNPC) exprimant

une mutation génétique (ALK+ ou ROS1),
une pathologie rare et peu connue.

Nous sommes dorénavant rassemblés et
organiseés pour prendre en main notre
avenir et défendre notre cause. Nous
devons étre proactifs et aider
la recherche a avancer encore plus vite
pour trouver de nouveaux traitements,
plus efficaces et prometteurs nous
permettant d'envisager un avenir plus serein.

NOUS REGROUPER EN ASSOCIATION ?

' = POUR FAIRE CONNAITRE CETTE FORME
* DE CANCER DU POUMON et |a faire reconnaitre
en maladie chronique.

= POUR SOUTENIR LES MALADES FACE
A CETTE MALADIE RARE : sur 48000 nouveaux cas
par an de cancer du poumon en France, seulement
300 nouveaux cas concernent ALK ou ROS1,
soit environ 2000 patients au total en France.

= POUR ORIENTER LES PATIENTS VERS DES
SPECIALISTES DES MUTATIONS ALK OU ROS1
et leur permettre d'avoir un deuxiéeme avis d'expert
Sl necessaire.

SONT LES OPTIONS DE TRAITEMENTS ?

Cette mutation génétique, qu'elle soit ALK+ ou ROS],
doit etre connue rapidement par un test génétique
car elle permet d'avoir aujourd'hui plusieurs options
de traitement.

En plus des chimiothérapies et de la radiothérapie,
il existe des traitements oraux novateurs

(prise d'une ou plusieurs gélules chez soi)

que I'on appelle thérapies ciblées ou inhibiteurs
de tyrosine kinase (TKIs). Lacces des patients
francais a ces traitements innovants dépend
de l'autorisation de mise sur le marche
delivrée par les autorités de santé
européennes et leur remboursement de ['avis
des autorités francaises.

Ces molecules sont trés efficaces et
permettent un confort de vie amélioré par
rapport a une chimiothérapie classique avec une
meilleure tolérance des effets secondaires. Malheureusement,
des résistances aux thérapies ciblées finissent par se
développer au bout d'un certain temps, rendant le traitement
inefficace. Il faut alors changer de molécule.

TOUS LES PATIENTS ALK+ OU ROS1 FRANCAIS g
DEVRAIENT AVOIR ACCES DE LA MEME FACON
A UN TEST GENETIQUE SYSTEMATIQUE ET A LA (\]

POSSIBILITE DE RECEVOIR UNE THERAPIE CIBLEE
DE DERNIERE GENERATION.

' ¢
le "J .

L " Les cancers du poumon ayant des anomalies
moléculaires de ALK ou de ROS1 sont des

SAulk

LE NOUVEAU \

‘CANC

du poumon

\
o€

!-3:‘——""‘

e

Bien souvent, cette maladie déclenche un véritable

« tsunami» dans la vie d'un(e) patient (e), souvent assez
jeune pour ce type de pathologie. Un sentiment d'injustice
peut éclater alors car les symptomes, ne permettent pas
d'envisager un tel diagnostic. | s'agit de voir un autre
visage du cancer du poumon. Celui qui ne s'attaque pas
aux patients habituels mais a une personne souvent bien
portante et non fumeuse. Rien a voir avec limage que
nous avons, tous, du cancer du poumaon.

Quelques informations® a connaitre :

[ TOUTE PERSONNE
J\ AVEC DES POUMONS
C 0 PEUT AVOIR UN CANCER

DU POUMON

LES PATIENTS ALK+ REPRESENTENT
L% ET LES PATIENTS ROS1,

NON & 2% DES CANCERS DU POUMON NON
CELLLLE A PETITES CELLULES

g g 50% oNT MOINS DE 50 ANS
(AGE ENTRE ENTRE 1 ET 85 ANS)

CANCER
NON A

\, LA MAJORITE DES CAS N'A JAMAIS
=0 FUME 0U PEU FUME

DANS CETTE PATHOLOGIE,
In%g:;ﬁ ILY A ENVIRON 55 % DE FEMMES

e LIEDS s/l0shALAFE



