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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) , 
3398 membres

27/01/2021

• Création d’un groupe facebook privé  français ALK, 319 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 , 250 membres

Mai 2021 
• Intégration des patients ROS1 au groupe facebook et à l’association (environ 20%) 

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)

• Aout 2022 : création d’une association Alk Europe

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

3



QUESTIONS

13 OCTOBRE  2021

Réalisation d’une carte de France des patients : lien cartes

Patients (ALK+, ROS1 , NRG1 ,  RET et MET )

Au 01/01/2023, 165 patients ALK+
et 45 patients ROS1 , 1 patient
NRG1, 1 patient MET et 2 patients
RET dans le groupe facebook parmi
les 319 membres facebook et 250
adhérents à l’association.
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https://www.google.com/maps/d/viewer?ll=47.116743706647156%2C-1.9889652010761383&z=6&fbclid=IwAR2Chz48SH7guePFSLuUV8qcIf_pNMTBVNztmMLBHx3qIDy8FjCeeJOhcL4&mid=13z11wxhXBUWKddGrrVayV_QFtDaZUq4V


QUESTIONS

13 OCTOBRE  2021

Médecins membres du comité scientifique

Médecins membre du comité scientifique

3 médecins sur Lyon et 3 sur Paris 5



➢ Novembre 2021 à Mars  2022  : Prises de contact avec des chercheurs ALK 

▪ Rencontre avec Luc Friboulet le 08/11/21, responsable d’une unité de recherche à l’IGR qui travaille

sur les résistances ALK-ROS1

▪ Rencontre avec Olivier Calvayrac (équipe Gilles Favre) du CRCT , Centre de Recherche en Cancérologie de

Toulouse le 28/02/2022 

▪ Rencontre avec  Antonio Maraver de l’ICM , Institut régional du Cancer Montpellier le 07/03/2022.

➢ Janvier 2022 : Organisation d’une rencontre d’oncologues européens le 20 janvier autour 

de l’essai clinique ADAPT ALEC sur le dosage d’alectinib présenté par Dr Anthonie

Van Der Wrekken de Gronigen aux Pays Bas

➢ Février 2022 : Participation auprès de la HAS , en tant qu’association de patients,  à une contribution sur la 
réévaluation du remboursement du  LORVIQUA en 2ème ou 3ème ligne .

HISTORIQUE COMITE SCIENTIFIQUE DEPUIS NOVEMBRE 2021 1/5
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➢ Mars 2022:

▪ Constitution d’un tableau des essais cliniques ALK+ et ROS1 en France, validé par le Dr Pérol et envoyé aux 
patients adhérents à l’association

▪ Contacts pour déclarer la pathologie ALK comme maladie rare et la détacher 

du cancer du poumon. 

▪ Contacts avec Euracan auprès du Pr Nicolas Girard  et Orphanet

➢ Mai 2022 : Rencontre avec l’INCA :

➢ Pour discuter du caractère rare des mutations ALK/ROS1 => il n’est plus possible  de créer de nouveaux réseaux 
d’experts,

➢ Sur l’organisation des soins, une réforme des autorisations de cancérologie est en cours mais amène peu de 
changements. Les décrets sont sortis et seront appliqués en 2023. Le référentiel de RCP est en cours de 
réécriture.

➢ Il serait souhaitable d’être présent au sein de l’INCA dans le collège d’usagers dans le Comité de Démocratie 
Sanitaire (renouvellement en octobre 2022 pour 4 ans).

HISTORIQUE COMITE SCIENTIFIQUE DEPUIS NOVEMBRE 2021 2/5

7

7



➢ Juin à Décembre 2022 : 

▪ Participation en tant qu’association de patients à une contribution sur l’évaluation du  

LORVIQUA auprès de la HAS pour un remboursement en première ligne

▪ Courriers à la HAS et au gouvernement des associations de patients atteints de cancer du poumon  pour 
réclamer les remboursements des nouvelles molécules refusées ces derniers mois.

▪ Rencontre avec la HAS le 26 juillet suite à notre courrier . Une nouvelle doctrine datant de fin avril 2022 va 
permettre plus de souplesse sur les accès précoces. Suggestion de reprendre contact avec tous les laboratoires 
pour qu’ils resoumettent leurs demandes.

▪ Septembre 2022 : prise de contact avec les laboratoires Roche, Merck … pour leur suggérer de refaire une 
demande d’approbation de leur molécule auprès de la HAS.

▪ Retours Roche nov-déc 2022: 

▪ L’entrectinib (rozlytrek)  pour NTRK et ROS1 n’est plus éligible à un accès précoce .

▪ Le praseltinib (gavreto) pour RET , avis défavorable en accès précoce le 23/03/2022, la nouvelle doctrine de la HAS d’avril 2022 ne changera rien.  Le 

praseltinib (gavreto) pour RET , avis de la HAS favorable en 2ème ligne , en attente des résultats de la phase 3 en 2024, retrait par Roche en décembre 

2022 , pas d’accord avec le CEPS depuis avril 2022.

HISTORIQUE COMITE SCIENTIFIQUE DEPUIS NOVEMBRE 2021 3/5
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30 JUIN 2022 : DON au Centre de Recherche en Cancérologie de Toulouse

Les dons et contributions à l’association , ont permis dès cette première année de
verser un premier don de 5000 euros à l’équipe de recherche de
Toulouse du CRCT , Centre de Recherche en Cancérologie de Toulouse à l’équipe du
Pr Gilles Favre et du Dr Olivier Calvayrac autour des mutations et translocations
de nos gènes ALK et ROS1 .



➢ Janvier- Février 2023 : 

▪ 9 janvier : présentation par le Pr Besse du programme Radon, informations à transmettre à nos adhérents

▪ Rencontre avec l’IFCT le 12 janvier  et création d’un partenariat

▪ Reprise de contact avec la HAS (Pierre Cochat, Président de la Commission de Transparence),  réunion le 6 
février pour rééchanger  sur les refus d’accès précoces et de remboursements des nouvelles

molécules.

▪ Réunion le 8 février avec KLINEO pour l’ajout des essais cliniques  sur le cancer du poumon 

avec mutations sur le site internet klineo.fr 

▪ Participation à un webinar sur l’essai clinique MasterProtocol ALK le 27 mars pour apporter la vision patients sur 
cet essai aux investigateurs

▪ Webinar proposé par le Pr Duruisseaux le 8 avril autour des effets secondaires des TKI

➢ A venir: 

▪ Rencontre de l’ équipe Oncopharmacology qui fait partie du Centre de Recherche en Cancérologie de Lyon 
(CRCL) avec le Pr Duruisseaux pour discuter des programmes de recherche en cours dans le cancer du poumon 
avec anomalies moléculaires dont les fusions

▪ Reprise de contact avec des équipes de recherche : Luc Friboulet à Gustave Roussy, responsable d’une unité de 
recherche à l’IGR qui travaille sur les résistances ALK-ROS1, Olivier Calvayrac (équipe Gilles Favre) du CRCT , 
Centre de Recherche en Cancérologie de Toulouse  et Antonio Maraver de l’ICM , Institut régional du Cancer 
Montpellier .

ACTIONS AUTOUR DU COMITE SCIENTIFIQUE 2023 4/5
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➢ Janvier- Février 2023 : 

➢ Echange avec le GFPC le 24 mars 2023 avec le Pr Greillier

➢ des hôpitaux de Marseille. 

Le Pr Greillier rejoint les membres du comité scientifique.

▪ Anheart therapeutics : La réunion investigateurs EUROPE

pour l’essai clinique taletrectinib aura lieu les jeudi 13 et 

vendredi 14/04/2023 à Rome (conseils , animation des webinars ,

communication )

➢ Courrier envoyé par les 4 associations du cancer du poumon le 17 février 2023  :

▪ au Président de la République (remise en main propre à l’Elysée)

▪ au Ministère de la Santé et de la Prévention (remise en main propre à l’Elysée)

▪ à la Présidente de la HAS (par mail)
▪ à Mme Macron (remise en main propre à l’Elysée)
Un rendez-vous a été obtenu le vendredi 7 avril à 14h avec le  Pr Antoine MAGNAN, conseiller médical enseignement 
supérieur et recherche et M  Charles-Emmanuel BARTHELEMY, conseiller auprès de M François BRAUN ,  Ministre de 
la Santé et de la Prévention .

ACTIONS AUTOUR DU COMITE SCIENTIFIQUE 2023 5/5
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▪ ACTIONS AUTOUR DES REFUS SUR LE REMBOURSEMENT DES NOUVELLES THERAPIES



➢ 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) 
Avec le soutien du professeur Mazières à l’Oncopôle de Toulouse

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, …

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.
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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/
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



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 
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➢ 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 ).

➢ 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).

➢ Présentation de l’association dans le forum des associations à Lyon

ACTIONS REALISEES ENTRE NOVEMBRE  et DECEMBRE 2021
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➢ 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 
▪ Subvention accordée par TAKEDA

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

ACTIONS  REALISEES DEBUT 2022
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ATELIERS ORGANISES POUR LES ADHERENTS

Mise en place de plusieurs séances chaque semaine parmi la sophrologie, méditation, hypnose, 
pilate, ateliers d’écriture, yoga …

Gym adaptée

Salsa

Yoga du rireYoga
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SEJOUR DE RECONSTRUCTION DU 13 AU 18 MARS 2022 AVEC PHOENIX ATTITUDE

➢ 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 et du 16 au 21 octobre 2022
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CHALLENGE « UNISSONS NOS PAS » DU 15 AU 29 JUIN 2022

Entreprises, collectivités, associations, particuliers ont participé  à un challenge inter-équipe, solidaire 
et convivial du 15 au 29 juin partout en France !

123 équipes de 4 personnes-> 495 participants
Engageons nous et bougeons : votre activité physique et vos pas pour gagner des points à votre équipe au travers de 
l’appli Kiplin ! Marche  et mini défis (objectif nombre de pas dans un temps imparti, quizz, meilleur nom d'équipe...)

Soirée de clôture : Vendredi 1er juillet à partir de 18h30 à AUCH (Gers)

Bouger et s’engager pour la lutte contre les 
cancers et pour le bien-être collectif. Le challenge 
« Unissons nos pas », organisé par le Comité départemental 
olympique et sportif (CDOS), la Ligue contre le cancer du 
Gers et l’association Alk & Ros France cancer poumon, s’est 
déroulé du 15 au 29 juin.



Nous acceptons désormais

d’autres mutations dans

l’association.

Pour les mutations qui

concernent un petit

pourcentages de malades et

qui risquent de ne pas avoir

d’association et de groupe

facebook dédié.

Cela concerne MET, HER2,

BRAF, RET, NTRK,

NRG1…

Cela n’inclue pas les

patients EGFR et KRAS, qui

ont déjà un site facebook,

de patients.

Dans un premier temps, nous ne changerons 

pas nos cartes de visite, dépliants, site internet 

et autres réseaux sociaux.

EXTENSION DE L’ASSOCIATION AUX AUTRES MUTATIONS
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Nombreuses actions sur le mois de Novembre Perle avec une forte participation des patients 

Contacts journalistes, interviews
▪ Article de journaux sur le cancer du poumon

▪ Edition nationale avec interview du Pr Fournel de l’ICL et une interview 

de la présidente de l’ association ALK France. 

▪ Le progrès Lyon Journal du Nord

▪ La Voix du Nord - Lille

▪ Organisation de 4 webinars  sur différentes thématiques 

autour du cancer  du poumon avec mutations (+ « Regards sur les 

mutations ALK ROS1 » en France le 28/09 avec le Pr Duruisseaux )

▪ ACTIONS NOVEMBRE PERLE 2022 1/2

1

2
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Organisation d’un 3ème Week-end Challenge forme et Bien être le 19-20 novembre 2022 après ceux d’octobre 
2021 et  mars 2022 , vif succès sur les inscriptions (plus de 50 inscrits une semaine avant l’évènement)

un billet pour 9 euros, deux billets pour 16 euros, ou un nombre de séances illimité sur le wk pour 22 euros

Participation à une conférence sur le thème « Vivre avec un cancer du poumon

en 2022 » à Avignon le 15/11  organisée par l’ Institut du cancer Sainte Catherine

avec présentation de l’association.

Campagne de collecte de fonds et de recherche de nouveaux adhérents

➢ Atelier pâtisseries de Noel 

▪ ACTIONS NOVEMBRE PERLE 2022 2/2
3

4

5
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Séjour de reconstruction pour les patients du 12 au 18 mars 2023 à Bagnols

Aboutissement de la recherche d’un parrain et d’une marraine :

• Mathieu Bosredon, champion de handbike

Sa devise : "plier mais ne jamais rompre«

• Clémentine Celarié, actrice , chanteuse

Challenge Kiplin « Unissons nos Pas » du 09 au 21 juin 2023

Soirée de clôture le 24 juin

▪ PROJETS 2023

1

2

26
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https://www.bleushandisport.com/bleus/bosredon-mathieu/?fbclid=IwAR3klmims1MWfZStTA-xvFtZ7AmNBCQ4bH5Q43y2PAE2P-ogeDvkjtkHhBM
https://tpa.fr/acteurs-theatre/celarie-clementine-736.html


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 27

https://www.patients-ensemble.fr/listen/61eebec59e7362eb5671a1d4?fbclid=IwAR12tfE6R0mMzAwxDK2zLhGa3cywBPgdjyh8GBYFEUL-hvMM306tzlYbWWs
https://www.patients-ensemble.fr/listen/61eebec59e7362eb5671a1d4?fbclid=IwAR12tfE6R0mMzAwxDK2zLhGa3cywBPgdjyh8GBYFEUL-hvMM306tzlYbWWs
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
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
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
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


Edition nationale avec interview du Pr Fournel de l’ICL et une interview 

de la présidente de l’ association ALK France. 

https://www.leprogres.fr/sante/2022/12/04/cancer-du-poumon-les-non-fumeurs-toujours-plus-concernes

https://www.leprogres.fr/sante/2022/11/20/sportive-et-non-fumeuse-je-ne-me-sentais-pas-concernee-par-le-cancer-du-poumon

La Voix du Nord – Lille

https://www.lavoixdunord.fr/1267978/article/2022-12-17/cancer-du-poumon-chez-un-non-fumeur-le-combat-d-eric-lillois-de-55-ans

▪ TEMOIGNAGES PATIENTS JANVIER 2023
1

2
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https://www.leprogres.fr/sante/2022/12/04/cancer-du-poumon-les-non-fumeurs-toujours-plus-concernes
https://www.leprogres.fr/sante/2022/11/20/sportive-et-non-fumeuse-je-ne-me-sentais-pas-concernee-par-le-cancer-du-poumon
https://www.lavoixdunord.fr/1267978/article/2022-12-17/cancer-du-poumon-chez-un-non-fumeur-le-combat-d-eric-lillois-de-55-ans
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