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OBJECTIFS 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 connaître ces formes rares de cancer du poumon et les faire 
reconnaître comme maladie chronique

↣ Soutenir les malades face à la maladie et leur apporter de l’aide, 
par exemple, en les orientant vers des médecins spécialisés dans 
leur pathologie ALK ou ROS 1

↣ Être des partenaires privilégiés des médecins afin de favoriser
l’accès aux meilleurs traitements

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

à l’association 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 l’association type 
flyers, site web, évènements…

▪ 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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Cette idée a

germé lors

d’échanges

entre patients

français dans le

groupe

américain ALK

Positive et au

sein du réseau

« Mon réseau

cancer du

poumon »

2016 – 2021

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

27/01/2021

• Création d’un groupe facebook privé  français ALK, 216 membres

Le groupe Facebook est très actif avec de nombreuses publications à

partager avec d'autres patients et aidants. 

Avril 2021 
• Création d’une association ALK France Cancer Poumon , 181 membres

Mai 2021 
• Intégration des patients ROS1 au groupe facebook et à l’association (environ 10%) 

Juin 2021

• Intégration de 3 représentants du bureau de l’association à un groupe facebook
européen pour influer au niveau européen et œuvrer sur l’arrivée des essais 
cliniques en Europe (32 membres, 12 pays européens représentés)

HISTORIQUE DE LA CREATION DE L’ASSOCIATION ALK FRANCE CANCER POUMON



➢ 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 à tous les services

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

cancer

➢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 l’association

ACTIONS REALISEES ENTRE  JUIN et SEPTEMBRE 2021
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Conception 
d’un logotype 
Cette phase
importante est le
point de départ de
la structuration de
l’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
entièrement édité et mis en page 
par l’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 Mazières à l’Oncopôle de Toulouse

ACTIONS REALISEES ENTRE  JUIN et SEPTEMBRE 2021
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Conception de 
cartes
de visite (3 000 
ex)
Ces cartes, en deux
couleurs, ont pour
vocation de faire
connaître l’association
mais aussi d’entrer en
contact avec les
oncologues, médecins,
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
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Création d’un site Internet :
https://alkros1francecancerp
oumon.wordpress.com

Création d’un site 
Internet
Notre espace web permet
de renseigner sur :

- les dernières actualités,

- les évènements
organisés par 
l’association

- les informations de notre
comité scientifique …

https://alkros1francecancerpoumon.wordpress.com

ACTIONS REALISEES ENTRE  JUIN et SEPTEMBRE 2021

https://alkros1francecancerpoumon.wordpress.com/
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L’association est très présente sur les réseaux sociaux, rejoignez-nous ! 

Instagram
alkros1france

Twitter 
AlkRos1
France

Site 
web
AlkRos1
France.
com

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

ACTIONS REALISEES ENTRE  JUIN et SEPTEMBRE 2021



QUESTIONS

13 OCTOBRE  2021

Réalisation d’une carte de France des patients, médecins membres du comité

scientifique et des adhérents au 31/12/2021 : lien cartes

Patients (78 ALK+ et 18 ROS1) Médecins membre du comité scientifique

3 médecins sur Lyon et 3 sur Paris
A ce jour environ 130 patients ALK+ et 20 patients  ROS1 à intégrer sur la carte

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


Evènement
“Challenge bien-
être & forme”

Le week-end du 16 et 17
octobre était l’occasion de
faire découvrir aux patients
(entre autres) les soins de
supports en collectant des
fonds pour la recherche
ALK+ / ROS1 et de
sensibiliser les participants
à cette forme de maladie.

Distribution de tee-shirts
pour l’évènement offerts
en partie par une société
qui a sponsorisé
l’impression.
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ACTIONS REALISEES ENTRE  EN OCTOBRE 2021



Distribution de 
goodies ALK+ ROS1 
dans les CHU 
et centres Unicancer
Tote bags

Stylos

blocs Post It 



➢ Evènements pour le mois du cancer  du poumon tout au long du mois de  
novembre 2021 pour sensibiliser la population à ces pathologies. (atelier 
macaron, soirée Bistro , ateliers sportifs en visio (yoga du rire, sophrologie, gym, 
hypnose … gratuits pour les adhérents)

➢ Mise en route des commissions (commission évènements, commission comité
scientifique/essais cliniques, commission communication avec les hôpitaux,
commission communication avec les laboratoires , commission origines de notre
pathologie, commission réseaux sociaux , commission rôle des patients ).

➢ Rencontre avec Luc Friboulet le 08/11/21, responsable d’une unité de recherche
à l’IGR qui travaille sur les résistances ALK-ROS1.

➢ Recherche de financement pour collecter des dons pour soutenir l’association et
aider la recherche et la promotion d’essais cliniques en Europe et en France
(création d’un helloasso dédié pour les dons provenant des entreprises).

ACTIONS REALISEES ENTRE NOVEMBRE  et DECEMBRE 2021



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

➢ Week-end challenge forme et bien être le 5-6 mars 2022 après celui du mois d’octobre 2021.

➢ Recherche de financement pour collecter des dons pour soutenir l’association 
▪ Dossier envoyé à TAKEDA

▪ Sollicitation de  Laurent Wauquiez pour une aide de la région Auvergne Rhône Alpes en février 2022

ACTIONS  REALISEES DEBUT 2022



➢ Deux séjours de reconstruction , le premier du 13 au 20 mars 2022 séjour en

Limousin pour se reconstruire avec un cancer, organisé par l'association 

Phoenix Attitude.

➢ Un grand projet sportif (Kiplin) en juin 2022 pour apporter des fonds à l’association pour  
financer la recherche .

➢ Participation à des groupes de travail au niveau EUROPE (reconnaissance maladie rare…)

➢ Travaux autour du comité scientifique  

ACTIONS A VENIR



TEMOIGNAGES PATIENTS EN JANVIER 2022

➢Julian
▪ Podcast Patients Ensemble 25/01/22 :
https://www.patients-
ensemble.fr/listen/61eebec59e7362eb5671a1d4?fbclid=IwAR12tfE6R0mMzAwxDK2zLhG
a3cywBPgdjyh8GBYFEUL-hvMM306tzlYbWWs

▪ Fondation pour la recherche médicale 31/01/22 :
Julian partage son histoire et le rôle de la recherche dans la prise en charge de sa maladie
https://www.youtube.com/watch?v=PLWlcWaqqzE&ab_channel=FRM

➢ Isabelle
▪ La Dépèche.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=IwAR0lPqLsI18Lcd6EI2bcE6lzOK49UT45gqu9GQQJqIb1EEPAAFi2AZli
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





