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SOIGNER LE MAL
PAR LE MAIL

Mail, messagerie instantanée (chat),
vidéos en ligne, I'association Tribu
fondée en 2004 apporte un soutien a
distance aux malades du cancer et a
leurs proches, en essayant d’exploiter

au maximum les possibilités d'Internet.
Cela a commencé par le service « mail
de nuit »: de 21 heures a minuit, des
psychologues répondent par mail aux
questions et angoisses des malades ou
de leurs proches. « La maladie isole, elle
prend tout I'espace, on ne pense plus
qu'a ¢a », explique Virginie Thévenin,
vice-présidente de I'association. « La
peur de mourir croit avec 1a nuit, ¢’est un
facteur amplificateur », vient compléter
Alain Bouregba, psychologue et maitre de
conférence a I'université Paris-Descartes,
membre

du consell
scientifique de
Tribu Cancer.
700 mails ont
618 traités en
2008, un chiffre
. déja bien parti
pour étre doublé.
Eric Fournier,

en charge de la
communication,
présente les
derniéres idées:
« Personne

n’a le savoir-faire dans I'assistance a
distance des malades du cancer, on tente
d'essaimer des expérimentations que
I’on souhaite pérennes. » Le 23 janvier,
s’est tenu un colloque au Sénat sur

ce théme: les nouvelles technologies

au service du soutien a distance des
patients et de leurs proches. Non
seulement la journée était retransmise
en direct sur le site de I'association,
mais les patients pouvaient en plus
poser des questions en temps réel, par
chat. « Une centaine de messages sont
arrivés, la moitié a alimenté les débats,
I'autre moitié concernait des questions
plus personnelles, que I'on a traitées par
mail, raconte Eric. On a été surpris de voir
arriver des questions de la communauté
francophone internationale, de Chicago
par exemple. C’est bien la preuve qu’ily a
une réelle demande & ce niveau-1a. »
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Coach Tribu Cancer: bientdét un nouveau soutien pour retrouver un emploi aprés un cancer

PARIS, 14 janvier (APM Santé) - Association spécialisée dans le soutien a distance des personnes
touchées par cette maladie, Tribu Cancer lance un programme de formation de coachs, afin de leur
permettre d'accompagner des patients en traitement ou en rémission sur le chemin de I'emploi.

"Le cancer casse la marche professionnelle. Les solutions existent, mais il peut étre nécessaire d'étre
aidé pour retrouver une place dans le monde professionnel”, a considéré Jean-Louis Laporte, président
de Tribu Cancer, lors d'un entretien téléphonique avec I'APM.

L'association entend lancer dans le courant de I'année 2010 un nouveau service gratuit baptisé "Coach
Tribu Cancer". Celui-ci proposera aux patients touchés par le cancer un accompagnement pour réaliser
un projet professionnel.

Ce soutien se présentera sous la forme d'un coaching et s'adressera aux "patients au domicile comme
a I'ndpital, grace a des consultations individuelles par téléphone, a raison de deux a cinq heures par
semaine sur une période moyenne de deux mois", précise l'association dans un communiqué.

Le premier temps de cette initiative sera consacré a la création du programme de formation des
coachs, explique Jean-Louis Laporte. Il s'agira d'une formation ouverte a distance (FOAD) s'articulant
autour de six modules de 20 heures chacun.

Chaque module sera utilisable de maniére indépendante, par exemple par des bénévoles qui souhaitent
acquérir une formation, ou par des malades voulant "prendre leur destin en main" et qui recherchent
une éducation thérapeutique, cite le président de Tribu Cancer.

Lors d'une premiére phase, cing coachs "pilotes" (bénévoles) ont été recrutés parmi une cinquantaine
de candidats, annonce-t-il. La moitié sont issus du milieu médical ou psychosocial, comme le
Professeur Jean-Pierre Lotz, oncologue a I'hépital Tenon (AP-HP). Les autres sont des professionnels de
I'accompagnement de projet, plus habitués a travailler avec des "managers", mais sensibilisés a la
maladie par une expérience personnelle ou par lI'intermédiaire de proches.

"Pendant un an, on sera dans le cadre d'une expérimentation. On demandera sans cesse l'avis des uns
et des autres, coachs et patients, pour ajuster le programme et en avancant, on adaptera le
processus", prévoit Jean-Louis Laporte. Cette année expérimentale bénéficie du soutien financier de la
Fondation Amgen.

"L'objectif est ensuite de généraliser et de pérenniser cette formation avec des équipes de 20 coachs
par an. Chaque coach pourra suivre jusqu'a 50 projets professionnels de malades par an", espere
I'association.

"A la fin de I'expérimentation, le service restera gratuit pour les malades et les proches, mais les
coachs eux seront rémunérés”, précise Jean-Louis Laporte.

lls auront ainsi la possibilité d'étre employés par des organismes, des collectivités ou méme par I'Etat,
ou pourront opter pour I'exercice libéral, suggére-t-il.

C'est une nouvelle approche de métier (...). Dés le démarrage, nous serons en relation avec
I'éducation nationale et I'Institut national du cancer (Inca) pour envisager, a terme, une possibilité de
certification de la formation, confie Jean-Louis Laporte. "Mais cela prendra du temps", reconnait-
il./tn/ar
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Tribu cancer étend son service de mails de nuit pour soutenir les patients atteints de cancer et
leurs proches

PARIS, 19 février 2010 (APM) - L'association Tribu cancer renforce son service "mail de nuit" pour
les patients atteints de cancer en le rendant accessible toute la nuit, avec le soutien de Roche, a
annonce le laboratoire dans un communiqué jeudi.

Créée en 2004 par Nathalie Laporte -une femme touchée par un cancer et isolée sur la presqu'ile de
Quiberon (Morbihan) qui a tiré un grand réconfort d'un soutien par mails nocturnes de son réseau
d'amis-, cette association propose depuis 2007 le service "mail de nuit™ pour rompre l'isolement des
personnes atteintes d'un cancer et de leurs proches en communiquant avec eux par e-mail.

Partant du constat que les services d'aide et d'écoute sont fermés le soir et la nuit quand les angoisses
sont particulierement fortes, ce service était proposeé tous les soirs en semaine, de 21 heures a minuit
(cf dépéche APM SLLL8003).

Depuis lundi, ce service de proximité gratuit et personnalisé est disponible toute la nuit via le site
www.tribucancer.org. Les réponses sont assurées dans les 24 heures par des bénévoles spécialistes
formés a la psychologie et a I'écoute de nuit.

Les profils et la formation des benévoles ont été renforcés.

Depuis son ouverture, le service "mails de nuit™ connait un succeés croissant avec 75 demandes en
2007 sur une période de 10 mois, 290 en 2008 et environ 500 en 2009, soit une progression de 70%
entre 2008 et 2009.

Au debut, la réponse était assurée dans I'neure, mais aprés une enquéte menée en 2009 aupres
d'utilisateurs du service, il est apparu que l'attente prioritaire n'était pas I'immédiateté de la réponse,
mais beaucoup plus sa qualité.

"Au-dela de I'aide concréte amenée par le service 'mail de nuit', I'association travaille a I'élaboration
d'un référentiel de bonnes pratiques concernant deux aspects innovants: I'étude des angoisses et des
peurs des malades et des proches confrontés a la maladie pendant la nuit et la communication

spécifique par mail", indique le responsable du service, Pierre Tonnellier, cité dans le communiqué.

Tous les deux ans, un colloque sur les soutiens a distance est organisé pour communiquer et réfléchir
sur les avancées de ce type de service.

sl/ab/APM
redaction@apmnews.com
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Alain Veyrat

«Pourquoi moi, docteur ?»

o

Alain Veyrat, avec Ila «Tribu Cancer»,

ol )

a été regu par Roselyne Bachelot.

ien ne semblait pouvoir attein-
Rdre Alain Veyrat, ce savoyard de
55 ans, passionné de régates,
cycliste, baroudeur infatigable. Cet op-
timiste incorrigible semblait taillé dans
la pierre de ceux qui passent au tra-
vers de tous les problémes de la vie.
Autant dire que I'annonce, en 2007,
du diagnostic des médecins lui fera
I'effet d’un électrochoc : il est atteint
d’un cancer du poumon, .de niveau 4.
Le pronostic est plutdt pessimiste et,
au fil des traitements et autres hospi-
talisations, Alain Veyrat va «se murer
dés le début de la chimio dans la peau
du mec qui doit se battre, et qui devient
totalement incapable de communiquer
avec les vivants». Pourtant, avec l'aide
de son épouse Béatrice, et tandis qu'il
lutte jour aprés jour pour ne pas perdre
pied, 1l se rend compte qu'il n’est pas

seul dans cette «aventure». En dé-
couvrant la «Tribu[Cancer}, il apprend
a s’appuyer sur un réseau de per-
sonnes qui, comme lui, essayent de se
sortir de la maladie. .

Aujourd’hui vice-président de I'as-
sociation «Tribu Cancer», Alain Veyrat
a voulu témoigner de cette expérience
de vie. Son livre «Pourquoi moi, doc-
teur ?» ragonte avec simplicité, et par-
fois avec humour, ce parcours du com-
battant. Il est le premier ouvrage d’une
nouvelle collection «Partages de vie»
qui veut «donner 'opportunité a celles
et ceux qui possédent le talent de
I'écriture de faire partager leurs
vécus».

«Pourquoi moi, docteur ?» est dis-
ponible dans toutes les librairies et
sur le site d’Amazon.fr
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Var-matin

mardi 14 septembre 2010

www.varmatin.com

lls viennent oublier leur cancer
grace a la plongee sous-marine

e spot de plongée de

La Gabiniére, au Lavan-
dou, a accueilli, il y a quel-
ques jours, des plongeurs
en villégiature - une di-
zaine de femmes et d'hom-
mes agés de 28 4 70 ans -
venant tous de Paris et em-
barqués dans une expédi-
tion menée par Aguadémie
Faris plongée. Une asso-
ciation créée sous l'impul-
sion du professeur Jean-
Pierre Lotz, cancérologue
et chef du service oncolo-
gie de 'hopital Tenon (lire
cl-conitre ).

Ne plus étre seul
avec la maladie

Leur point commun ? Tous
ont vécu des épreuves
doulourenses & la suite
d'un cancer. Aujourd’hui
en rémission, ils veulent
profiter et jouir de la vie.
En fait, cette aventure re-
pose sur une histoire
d'amitié. Jean-Louis La-
porte, qui a perdu son
épouse suite a cette terri-
ble maladie, fonde 1'asso-
ciation Tribu cancer.

Son objectif? « Accompa-
gner les malades du cancer
dans des manifestations tel
les gu'une étape du Tour de
France, un four d'hélicop-
tere, une balade en avion
un voyvage en bateau...
Avec comme dénominateur
commun : prendre du plaisir
apres avoir tant souffert! »,
confie le président La-
porte.

Et, pourquol pas, prolon-

Encadrés bénévolement par Lavandou plongée, des adhérents de I'Aquadémie Paris
plongée sont venus passer une semaine de vacances au Lavandou, afin de plonger
chaque jour et retrouver la joie de vivre, dans un corps quasi guéri.

(Photo Saphie Louvet)

ger ce plaisiv. Un jour, au-
tour d'un verre, Jean-Louis
Laporte, Guy Boubennec,
fric Cocos, Gérard Roy et
le professenr Jean-Pierre
Lotz - tous passionnés de
plongée sous-marine - déci-
dent de créer 'association
Aguadémie Paris plongée,
en 2009. Tribu cancer les
soutient financiérement,
L'aventure peut alors com-
mencer.

Depuis lors, les adhérents
s'entrainent dans des fos-

ses, deux fois par mois, &
Villeneuvela-Garenne.

Se réapproprier
SON propre corps

Ce premier séjour au La-
vandou leur a permis de
s'immerger en pleine mer,
de savourer les merveilles
des fonds sous-marins et
de valider leur niveau 1.

= En plongée, quand on dé-
bute, on doit se réapproprier
son propre corps, souligne

Eric Cocos. La maladie
nous souille de l'iniérieur.
Grice a l'expérience de la
plongée, on Uit presque une
notvelle naissance, =
Devant son succis, cette
expérience sera sans
aucun doute renouvelée.
VALERIE LE PARC

Savoir +

Tribws cancer : tribucancerorg
tél, - 06.08.00,26.22.
Anquadémie Paris plongée :
quyashgpElaposte.net

« Un malade gueéri,

ca existe! »
LOTZ Jean-Pierre

Médecin fédéral, professeur et chef du service
oncologie a I'hdpital Tenon, a Paris

moureux de plongée
ous-marine, le doc-
teur Lotz souhaite parta-
der 5a passion avec ses pa-
tients en rémission.

Vious vous occupez

de tous patients ?

Tout a fait. Ily a un peu
plus d'un an, une
conjonction de faits a
abouti a la création
dAquadémie Paris plongée,
Ce petit club est trés jeune
mais dynamigue.

F'ai été en fait le chainon
manguant entre la plongée,
l'association Tribu cancer

et mon service.

C'ast done la premiére
expédition?

Oui, J'ai sélectionné

des patients qui avaient
affronté des choses trés
diverses, avec des degrés
de gravite variables, mais
qui aujourd hui vont tous
bien. Pour lesquels j'ai senti
que ce serait une bouffée
d'ouygéne. lls me
découvrent comme
plongeur et plus

comme médecin,

" (Photos. L)

Cette expérience est-elle
favorable a la guérison?
On ne peut pas le dire

a 100 %. Mais ¢a favorise
un retour a une vie
normale.

Ils découvrent méme

de nouvelles sensations,
puisqu'ils r'avaient jamais
plongé de leur vie,

Votre message?

Faire comprendre a la
societé, 3 certains
banquiers et compagnies
d'assurance quun malade
guéri peut retourner 2 une
vie normale. Le mot cancer
ne doit pas les condamner
avie.


















