
#MobilisationTriplettes19 décembre 2024 1

Réunion régionale

Collectif Triplettes Roses représenté par :

Claude COUTIER (Présidente)

Collectif Triplettes Roses



#MobilisationTriplettes

    Présentation du Collectif

    Principales réalisations

    Le Collectif & FEM-NET
    TripletteAccess
    La brochure
    Etude « Qualité de vie »
    Patient-e-s Partenaires

    Autres actions en cours et à venir

19 décembre 2024 2

Sommaire

Collectif Triplettes Roses

@regardscroisés



#MobilisationTriplettes19 décembre 2024 Collectif Triplettes Roses 3

 Présentation du Collectif



#MobilisationTriplettes

Pourquoi le Collectif Triplettes Roses ?
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C’est pour cela que vous avons décidé d’agir !

Nous voulons : 

     Améliorer la prise en charge des Triplettes

     Garantir une égalité des chances sur le 

territoire français.

     Porter la voix des patientes

9.000
NOUVEAUX CAS
de cancer du sein triple 
négatif par an (en France)

40 % 
Des FEMMES
ont moins de 40 ans au 
moment du diagnostic

<20 %
TAUX DE SURVIE 
à 5 ANS
en cas de récidive avec 
métastases

Le cancer du sein triple négatif est mal connu, particulièrement agressif et touche principalement des 
jeunes femmes.
Son arsenal thérapeutique est limité et ne permet pas de guérir lorsque des métastases se sont 
propagées dans d’autres organes que le sein.

Nous avons vécu ou vivons le cancer du sein triple négatif : 

nous sommes les Triplettes Roses !

>80 %
TAUX  DE SURVIE 
à 5 ans
au stade localisé (cancer 
limité au sein et atteinte 
ganglionnaire)



#MobilisationTriplettes

Présentation du Collectif Triplettes Roses
Association loi 1901
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Une jeune association créée par des patientes,

Abonnés : Facebook : 5.700 / Instagram : 4.300 / Linkedin : 2.500 – Adhérents & Donateurs : 1.500 

Décembre 2020
Création du mouvement  

Collectif 
#MobilisationTriplettes

Décembre 2021
Création de l’association 
Collectif Triplettes Roses

pour agir au niveau national et réaliser des actions concrètes

12 
20

12 
21

Encore et toujours 
Informer et faire connaitre le cancer du 
sein triple négatif

Le principal objectif
Obtenir l’accès aux traitements 
novateurs sans délais

Le fil rouge
Soutenir la recherche dédiée au cancer 
du sein triple négatif
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Notre force, 
c’est d’abord une démarche !

(s’il le souhaite !)

Coconstruire
Nous avons à cœur de co-construire et de travailler main dans 
la main avec tous les acteurs qui peuvent contribuer aux succès 
de nos actions et nous soutenir.  #EnsembleToutEstPossible

Témoigner
Nous nous appuyons également sur la force de nos 
témoignages. Nous vivons la maladie, nous savons de quoi nous 
parlons.

Communiquer
Nous sommes très actives sur les réseaux sociaux.
Nous mettons en place un réseau régional d’ambassadrices qui 
tisse des liens collaboratifs, de soutien et de confiance avec les 
partenaires régionaux
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Les bénévoles du Collectif Triplettes Roses 

Audrey Brussel
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 Principales réalisations
depuis la création du Collectif



#MobilisationTriplettes19 décembre 2024 Collectif Triplettes Roses 9

Principales réalisations : quelques exemples 
depuis la création du Collectif

Faire connaitre et sensibiliser

Médiatiser le Cancer du Sein Triple Négatif ; 
sensibiliser la population et les instances 
décisionnelles en santé.

Visibilité dans la presse, la 
radio, la télévision et sur les 
réseaux sociaux Webinaires 

et 
évènements

Soit 230.000 € en 3 ans ( + 60.000 € de provision)

MONDRIAN

FAP-IT

Soutenir la recherche

Réaliser des collectes de fonds

La majorité des dons est reversée à la recherche dédiée au 
Cancer du Sein Triple Négatif 
Notre association est uniquement composée de bénévoles.

Challenge 
Triplettes Roses
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Principales réalisations : quelques exemples 
depuis la création du Collectif

2021
Plaidoyer pour 
l’accès au 
Trodelvy / 
France => 1er pays 
Européen à l’avoir

2023
Création d’une 
brochure  
complète, précise 
et gratuite pour 
les tous !

2022
Création de 
TripletteAccess avec 
la 1ère plateforme 
nationale des  
essais cliniques

Accéder aux traitements novateurs

Alerter et agir pour obtenir en urgence l’accès à des traitements innovants !
2024
Lancement de la 
1ère édition du 
Prix Triplettes 
Roses (2025) – 
60.000 €
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Collectif Triplettes Roses
Nos principaux interlocuteurs, quelques exemples

Membre du comité

• Comité d’interface 
et de suivi

• Accès Précoces

Relecture nationale 
référentiel RCP

Echanges constructifs & 
Recherche de solutions

Soutien à la 
recherche

INCa SiRIC 
LYriCAN (contourner 

la résistance aux 
traitements)

Soutien à la 
recherche 

(COMPASS)

Industrie 
pharmaceutique

Les 
patientes 
et les 
proches
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Le Collectif & FEM-NET
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Le Collectif & FEM-NET
Principales actions contributrices

Renforcer la diffusion 
des informations 

médicales adaptées 
aux patientes

2023 2024

Informer sur les 
traitements et la 

recherche contre le 
CSTN

Améliorer la prise en 
charge des effets 
secondaires des 

traitements lourds 
dans la durée

2024 
et plus

Faciliter l’inclusion 
des patientes dans 
les essais cliniques 

2022

Programme 
TripletteAccess

Intégrer des patients 
partenaires dans les 
établissements de 

soins

2024 
et plus
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 ZOOM sur…
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TripletteAccess
Améliorer l’accès à 

l’innovation 
thérapeutique en 

facilitant l’inclusion 
des patientes dans les 

essais cliniques 

2022

Programme 
TripletteAccess
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ZOOM TripletteAccess et                        

Améliorer les DELAIS 
de prise en charge

+ Pour rechercher un essai clinique 
: outils complexes et peu fiables, 

délai inadapté, processus très 
manuel 

+ Circuit d’adressage inadapté 
=>  risque de progression de la 

maladie

DES ENJEUX & PRIORITES

Réduire les INEGALITÉ 
d’accès aux soins

+ Manque d’information hors 
des centres investigateurs 
+ Dépend du réseau / 
connaissance / volonté

Augmenter l’accès à 
l’INNOVATION

+ Recours tardifs aux essais 
cliniques car souvent considérés 
comme solution de la dernière 
chance
+ Inclusions parfois lentes

ACCOMPAGNER les 
patientes

+ Pour choisir entre un traitement 
conventionnel et un essai clinique

+ Donner accès à l’information 

Décembre 2021

Enquête auprès 
des oncologues

Pourquoi une 
majorité des 

triplettes n’a pas 
accès aux essais 

cliniques ?

UN CONSTAT

TripletteAccess pour améliorer l’accès à l’innovation thérapeutique via les essais cliniques ouverts en France !
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Mettre en place une plateforme 
nationale des essais cliniques 

simple, fiable, exhaustive, mise à jour 
en temps réel pour tous les 
médecins et accessible aux 

patientes

UN OUTIL

ACTION au CŒUR de TripletteAccess

TripletteAccess et                        

(pour les professionnels de santé – via l’oncologue pour les patients)
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TripletteAccess et                        

0

1 000

2 000

3 000

4 000

5 000

6 000

7 000

8 000

Nombre de recherches d’essais cliniques 
pour les cancers du sein> 700 comptes patients avec un 

cancer du sein

> 250 centres utilisent Klineo partout 
en France

> 115 essais cliniques en sénologie 
(dont ≈70 en Cancer du Sein Triple Négatif)

>> Sur ces 115 essais, ≈80 concernent 
les CS Méta (dont ≈25 CS Méta 
Triplettes)

4 accès précoces en sénologie (dont 
2 en Cancer du Sein Triple Négatif)

Chiffres clés en sénologie sur la plateforme (septembre 2024)
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 La brochure
Cancer du sein triple négatif

Comprendre ma maladie et sa prise en charge

Renforcer la diffusion 
des informations 

médicales adaptées 
aux patientes

2023
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Une brochure pour comprendre le cancer du 
sein triple négatif et sa prise en charge

À télécharger
www.collectiftriplettesroses.com
Rubrique : Le Triple Négatif > La Brochure

1. Le cancer du sein
2. Le cancer du sein triple négatif
3. Traiter un cancer du sein triple négatif
4. Vivre un cancer du sein triple négatif
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Une brochure pour comprendre le cancer du sein 
triple négatif – Les étapes de sa création

A l’initiative du 
Collectif Triplettes 

Roses

Rédigé par des 
patients et adhérents 

de Mon Réseau Cancer 
du Sein et du Collectif 

TR

Revu, amélioré et 
validé par un comité 

scientifique 
composés d’experts 

du cancer du sein 
triple négatif

Designé avec une 
agence en 

communication 
santé (37.2 Celsius)

Soumis à la 
relecture nationale 

de professionnels de 
santé, de patientes 

et proches

Principalement 
financé par des 

dons

Un travail collectif (réalisé au cours de l’été 2023)

Implication         Réactivité         Exigence         Ecoute         Conviction 
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Etude 
« Qualité de vie »

La création d’un essai 
clinique à la demande 

des patientes, pour 
améliorer la prise en 

charge des effets 
secondaires des 

traitements lourds dans 
la durée

2024 
et plus
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Etude « qualité de vie » 
sous Sacituzumab Govitécan (Trodelvy)

Remarque : cette étude, sous l’angle « Triplettes en situation métastatiques sous Trodelvy », pourrait se décliner pour d’autres traitements 
administrés sur des longues périodes (> 6 mois) sous réserve de ses conclusions.

✓ Après plusieurs cycles, les 
effets secondaires du 
TRODELVY peuvent évoluer

✓ Les questionnaires pour 
recueillir l’avis des Triplettes 
sur leur qualité de vie ne sont 
pas utilisés ou pas adaptés à 
leur réalité (questions trop 
fermées)

✓ Les Triplettes concernées n’ont 
pas forcément le sentiment 
d’avoir un accompagnement 
adapté

Du constat….

Lancement d’une étude à l'initiative des patientes atteintes de cancer du sein triple négatif métastatique sous 
Sacituzumab-Govitécan en réponse à la nécessité d'une meilleure évaluation de leur qualité de vie.

….. à l’action !

Comment : entretiens qualitatif et semi-
directifs à court, moyen et long terme.

Objectif principal : Evaluer différemment (plus globalement) la 
qualité de vie perçue par les patientes sous Trodelvy depuis 6 
mois et plus (afin de l’améliorer).

(Recherche en sciences humaines et sociales (NRIPH), 
nationale, prospective, observationnelle, transversale, 
participative et de méthodologie qualitative)

Equipe : Centre Léon Bérard, Réseau FEM-NET, Collectif 
Triplettes Roses
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Patient-e-s 
Partenaires

Intégrer des patients 
partenaires dans les 
établissements de 

soins

2024 
et plus
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Quand l’expérience de la maladie devient une richesse au service du plus grand nombre 

J’ai un cancer du sein. Mon vécu avec la 
maladie me donne des connaissances 
expérientielles.
Je veux m’engager pour aider les autres 
femmes qui vivent des épreuves 
similaires.

J’ai suivi une formation à l’université des 
patients.

J’ai un diplôme spécifique !

D’autres universités 
diplôment des 
malades

France : créée en 2009 par 
Catherine TOURETTE-TURGIS

PARIS

Master Class
Diplôme 

Universitaire

Patient-e-s Partenaires & FEM-NET
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Intégrer des patient-e-s partenaires dans les établissements de soins pour 
accompagner les patient-e-s atteint-e-s de cancers de mauvais pronostic…

… c’est :

• Améliorer la prise en compte globale des patients et de leurs 
besoins

• Soutenir la qualité de vie des patients et de leurs proches 
durant et après "cancer »

• Apporter une information éclairée dans une perspective 
"patients » & Favoriser un choix éclairé des patients

• Renforcer l’adhésion des patients à leur parcours de soin

• Aider / Apporter une vision complémentaire et précieuse à 
l’équipe de soin

• Réduire les inégalités d’accès aux soins en santé & Améliorer la 
qualité du système de soins

Patient-e-s Partenaires & FEM-NET
Quand l’expérience de la maladie devient une richesse au service du plus grand nombre 

Faciliter

Accompagner
Informer

Coconstruire

Collaborer
Décrypter
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Patient-e-s Partenaires & FEM-NET

Patient-e-s Partenaires

Objectif FEM-NET : Améliorer le soin aux patients atteints de cancers du sein ou 
gynécologiques de mauvais pronostic en intégrant un-e patient-e partenaire à leur 
parcours de soin.

Plan d’action

1. Construire un modèle pérenne (y compris financier) 
et déclinable à l’ensemble des centres de soins 

2. Construire une formation adaptée
3. Former des patientes partenaires
4. Réaliser un pilote et mettre en place des outils de 

mesure pour justifier de l’intérêt du dispositif
5. Déployer le dispositif plus largement

Quand l’expérience de la maladie devient une richesse au service du plus grand nombre 
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Le Collectif & FEM-NET
Patients et soignants : la même équipe !

Donner accès 
à l’information & à la connaissance 

aux patients

Patients acteurs de leur santé
Accompagnement par des pairs 

Patient partenaire / expert 
ou 

 Le savoir par l’expérience au service 
de l’autre

Enrichissement 
mutuel
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Autres actions 
en cours et à venir…
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POUR soutenir la recherche et des initiatives innovantes 
pour lutter contre le cancer du sein triple négatif

 Le Prix Triplettes Roses
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Le Prix Triplettes Roses 

Prix de l'Innovation
Accroître la connaissance du cancer du sein triple négatif 
et déboucher sur des progrès significatifs.

Prix de l’Égalité des Chances
Améliorer l’égalité des chances d’accès aux soins les plus 
adaptés et quel que soit son lieu de résidence sur le 
territoire.

Prix Coup de Cœur
Sera décerné au candidat dont le programme, aura 
particulièrement touché le jury par son audace, son 
engagement et son caractère particulièrement 
différenciant.Appel à candidature 

Du 16 septembre au 30 novembre 2024

Cérémonie de remise des prix
Se tiendra le 8 février 2025 à l’Institut Curie

Notre objectif 
Accélérer la recherche pour lutter contre le cancer du sein triple 
négatif en soutenant des chercheurs et des initiatives innovantes.

60.000 € de dotation
20.000€ pour le lauréat de chaque prix

Règlement et formulaire
de candidature à télécharger sur
www.collectiftriplettesroses.com
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Le Prix Triplettes Roses 

SAVE THE DATE

Journée évènement de 
l’association avec 
remise des prix : 

Samedi 8 février 2025 
après-midi

Prix de l'Innovation

19

Prix de l’Égalité des Chances

4

23 CANDIDATURES REÇUES

En savoir plus
sur
www.collectiftriplettesroses.com
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Challenge Triplettes Roses 
2025

POUR faire connaitre le cancer du sein triple négatif 
et collecter des fonds pour la recherche
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Challenge Triplettes Roses
POUR faire connaitre le cancer du sein triple négatif et collecter des fonds pour la recherche

Le Collectif organise son 3ème Challenge Triplettes Roses. 

C’est vous qui choisissez :
Course, marche, vélo, ski, autres…

Autant de kilomètres que vous voulez,

 QUAND vous voulez, OU vous voulez, du 1 au 9 mars 2025 !

2 formules sont possibles : le challenge « GRAND PUBLIC » et le challenge 
« ENTREPRISES ».

 PARTICIPEZ au Challenge « GRAND PUBLIC » !!! 
• Vous pouvez constituer des équipes avec votre famille, vos amis, vos voisins… ou participer en 

individuel.

• Chaque inscription est importante, on compte sur vous !

 MOBILISEZ votre entreprise pour le challenge « ENTREPRISES » !!! 

Avec le challenge « ENTREPRISES » vous pouvez :

 Faire du sport entre collègues

 Mettre votre entreprise en tête du classement de la solidarité́

 Porter l’engagement RSE de votre entreprise 

- Inscrivez-vous et bougez avec les Triplettes -

www.challenge-triplettes-roses.com/ 8€

10€

Commandez 
des tours 
de cou lors 
de votre
inscription. 

https://challenge-triplettes-roses.com/
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Le droit d’essayer (à la française)
Pour qui ? Pourquoi ?

On ne demande pas le droit d’essayer n’importe quoi ou dans n’importe quelle condition !
Risque acceptable !  Choix éclairé…

La démarche doit être RIGOUREUSEMENT encadrée MAIS avec une prise de décision rapide !

POUR que l’accès aux traitements novateurs soit une réalité, pour faire bouger les lignes

Je suis une Triplette métastasée

Je veux le droit d’ESSAYER un 
traitement qui pourrait être plus 
adapté à mon cas que les 
traitements standards.

Je veux VIVRE, vivre BIEN et le 
plus LONGTEMPS possible !

Moi je n’ai pas le temps 
d’attendre.

Je suis face à une urgence 
de vie !
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Le droit d’essayer (à la française)
Les axes de travail identifiés

19 décembre 2024

Le bon usage du cadre réglementaire 
existant
Comprendre / former / utiliser / accompagner sur 
l’ensemble des possibilités actuelles de notre système 
de santé pour l’accès à des traitements hors indication / 
remboursement.

1

Comité d’expert – Protocole personnalisé
Mettre en place un comité d’expert qui aura autorité 
pour préconiser un protocole personnalisé 
indépendamment des standards.

2

Essai clinique – Cohorte « compassionnelle »
Lors de la mise en place de chaque essai clinique, 
prévoir une cohorte « compassionnelle », à la frontière 
des critères d’inclusion, pour les patientes en impasse 
thérapeutique ou pour lesquelles un comité d’expert se 
prononcerait en faveur d’un potentiel bénéfice.

3



Ce que nous défendons en commun :

• L’égalité d’accès aux soins sur tout le territoire, et quel que soit le statut socio-économique 

• Par extension, que chacune puisse avoir accès à des traitements innovants, aux recherches génétiques, et 
à des essais thérapeutiques

• Des cancers graves, mais beaucoup d’espoirs avec l’arrivée de nouveaux traitements et notamment des 

traitements personnalisés.

Imagyn & Collectif Triplettes roses

X

Deux associations de patientes et proches mobilisées pour porter ensemble les enjeux de FEM-NET
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Patients et soignants : une même équipe !
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Merci pour votre attention
Pour en savoir plus, rendez-vous

sur notre site Internet 

Adhérer au Collectif c’est soutenir les Triplettes !
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