Actualités

Oncologie thoracigue

/) \
“

\ 4

patients
EN RESEAU

/

Les associations facilitent
le quotidien des médecins

Pharmacienne de formation, Laure Guéroult-Accolas, a fondé I'association Patients en réseau
pour briser I'isolement des malades et créer des ponts entre eux, entre les proches aidants,

en lien avec les professionnels de santé. Un levier pour rompre I'isolement,
comprendre sa maladie, ses traitements, adhérer aux soins et accéder

A des ressources utiles.

Laure Guéroult-Accolas

Fondatrice et Directrice Générale de I'association Patients en réseau

Pharmacienne de formation, j'ai moi-méme été
touchée par un cancer du sein assez jeune. Malgré
mes connaissances, et malgré I'accompagnement
que ma meére, malade avant moi a pu m'apporter
durant mon parcours de soins, j'ai vu a quel point il
était difficile d'étre du coté patient. Parce qu'on ne
prévoit pas de tomber malade. Et quand ¢a arrive,
on ne sait pas toujours comment s'y retrouver dans
le parcours de soins. Il y a beaucoup de choses que
I'on découvre trop tard. J'avais moi-méme raté beau-
coup d'informations pratiques. Mais je ne savais pas
qu'il existait des associations, je ne connaissais pas

d’apres une interview réalisée par Caroline Guignot

les possibilités d'acces a un psychologue, a des cures
thermales... Apres coup, on se rend compte qu'on
aurait pu faire autrement et éviter de vraies souf-
frances, personnelles, familiales, professionnelles.
Et puis j'aurais aimé, a I'’époque, pouvoir parler a
quelqu’un de mon dge, une jeune maman comme je
I'étais pour parler de tout cela.

C'est cette épreuve qui m'a motivée a créer l'as-
sociation en 2014, au travers de Mon Réseau Cancer
du Sein. A travers ce projet, je voulais gommer les
kilomeétres, rendre possible le lien entre les patients

Ne restons pas
seul.e.s face au
cancer !
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L'association Patients en réseau a été
créée en février 2014 a partir
d'expériences vécues. Elle regroupe des
patients et des proches et s'appuie sur
des comités scientifiques
pluridisciplinaires.
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et entre les proches aidants, qu'importe leur lieu de
vie, de soin ou l'avancée de la maladie. L'objectif
était d'aider chacun & trouver une information utile,
un soutien, une communauté. En 2016, des pneu-
mo-oncologues nous ont contactés pour que l'on
puisse aider & mettre en lien les patients atteints
de cancer du poumon. C'est ainsi que Mon Réseau
Cancer du Poumon est né. Il permet de répondre a
un vrai besoin d'échange : méme au stade avancé
ou métastatique, beaucoup de patients vivent long-
temps grdce aux traitements innovants. Mais ils ne
comprennent pas toujours pourquoi leurs traitements
sont différents, ce qu'impliquent certaines muta-
tions. Etil y a de grosses différences de connaissance
au départ et d'information voire d'accompagne-
ment selon les lieux de prise en charge. Nous avons
donc développé un réseau social privé autour de
cette maladie et proposé un programme d'infor-
mation : webconférences sur les traitements, les
soins de support, les préparations aux traitements,
les avancées en chirurgie... Mieux comprendre son
traitement, c'est davantage y adhérer, se projeter,
s'impliquer. Nous proposons aussi des rencontres
en ligne mensuelles pour les patients Poumon,
d'autres pour les nouveaux arrivants, autour de
certains sujets, ou pour proposer des ateliers comme
la sophrologie... nous organisons aussi quelques
rencontres en présentiel, des marches,... Concernant
I'immunothérapie, nous avons plus récemment
congu un serious game, Mon Immuno Poumon : un véri-
table quartier virtuel dans lequel on peut se déplacer
entre la maison, I'hépital, le cabinet médical, I'hospi-
talisation a domicile... et s'informer a chaque étape
sur la maladie, les traitements, le réle des profession-
nels concernés et ce qu’'on doit faire quand on est a
la maison (soit la majorité du temps !)... C'est un outil
destiné d accompagner les patients dés la premiéere
prescription, dans les aspects trés concrets de leur
quotidien. Depuis, nous avons déployé en 2019 Mon
Réseau Cancer Gynéco, en 2020 Mon Réseau Cancer
Colorectal, et en 2024 Mon Réseau Cancer Proches.

Un réseau social hyperspécialisé

Mon Réseau Cancer est un site et une appli
mobile qui regroupe cing grandes communautés :
sein, poumon, colorectal, gynécologie et proches
aidants. Dans ces réseaux sociaux privés, les patients
et proches peuvent échanger entre eux et retrouver
aussi des groupes de discussion thématiques autour
de sujets divers et spécifiques comme certaines muta-
tions rares ou des sujets transverses, comme le retour
au travail ou les essais cliniques. Nous avons eu plus

Les associations facilitent le quotidien des médecins

de 25 000 utilisateurs depuis le premier réseau mis en
place, dont 5 500 a 6 000 sont actuellement actifs.
C'est encore confidentiel par rapport au nombre
de patients en France. Les professionnels de santé
doivent nous connaitre pour que les patients et leurs
proches sachent que nous existons !

On ne cherche pas d étre en concurrence avec
d'autres associations, au contraire, nous essayons
d'informer aussi sur le maillage associatif qui existe
localement. L'idée est de permettre aux patients de
trouver le soutien qui leur correspond le mieux. Il faut
que les soignants puissent orienter les patients vers
cette mosaique. C'est utile pour eux aussi. Nos webi-
naires, par exemple, permettent de faire gagner du
temps aux professionnels de santé, qui n'ont pas
toujours le temps de tout expliquer en consultation.
Il ne faut plus percevoir les associations de patients
comme uniquement des structures apportant de
I'aide aux patients, mais comme de réels partenaires
des soignants, comme une aide complémentaire tout
au long du parcours de soins.

Travailler en réseau

Aussi, il est indispensable que les professionnels
de santé et les sociétés savantes nous connaissent.
Nous sommes présents sur certains évenements
comme les Cours du GOLF pour y présenter |'asso-
ciation, et imaginer des projets avec les praticiens.
On travaille aussi avec des laboratoires sur des
brochures, des vidéos, des témoignages. Concernant
le dépistage organisé du cancer du poumon, nous
participons a des groupes de travail afin de faire
passer les messages-clés sur la prévention, l'infor-
mation. Parce que les patients ont un vrai pouvoir de
sensibilisation : ils deviennent des relais aupres de
leurs proches, leurs collégues, leur voix est crédible et
doit étre entendue...

Les professionnels de santé que nous rencon-
trons sont sensibles & notre démarche. Les jeunes
générations, en particulier, semblent trés attentives
au vécu des patients. Et c'est essentiel qu'ils nous
connaissent, car ce sont eux qui sont en premiere
ligne. J'ai I'intuition que ces nouvelles générations
travaillent plus en réseau, qu’elles ont une vision plus
intégrée du soin, plus collaborative. Et ¢a, c'est une
chance pour les patients. Parce qu’on ne pourra pas
soigner tout le monde dans les centres experts. Il faut
que les réseaux fonctionnent, pour que chacun puisse
étre pris en charge a proximité lorsque c'est possible,
avec une hyper-expertise lorsque c'est nécessaire. m
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