CAP SUR MON INFORMATION

Un guide pratique
pour trouver des informations fiables
en ligne sur les cancers digestifs
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Bienvenue dans la brochure

« CAP SUR MON INFORMATION » de la collection
«Aujoursd’hui pou’y demain ».

Cap sur mon information fait partie du « programme PARTAGE »

dont le but est d’accompagner les personnes atteintes de cancer
colorectal métastatique (CCRm) dans leur quotidien.

Ont participé a la réalisation de cette brochure :

Mon Réseau Cancer Colorectal, de 'association Patients en réseau, France
D’aprés une adaptation de la brochure MyFood, issue du programme SHAPE,
a laquelle ont participé :

Zorana Maravic, spécialiste en défense des droits des patients, Serbie

Jenni Tamminen-Sirkid@, défenseur des droits des patients, Finlande

Claire Taylor, infirmiere en oncologie, Royaume-Uni

Utilisation de ce guide

Cette brochure est concue pour aider les personnes atteintes de cancers digestifs
et leur entourage & trouver des informations en ligne auxquelles elles peuvent se

fier.
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Quelles sont les sources auxquelles
je peux faire confiance, et celles dont
je dois me méfier ?

o

N\

Sources fiables

Associations de patients et groupes locaux de
soutien aux patients

Organisations effectuant de la recherche médicale

Recommandations de votre équipe soignante

Institutions publiques (INCa, HAS..) )

—

.".
==/

Sources dont il faut se méfier

~

Publications sur les réseaux sociaux de personnes qui ne représentent
pas des organisations reconnues ou « fiables »

Journaux ou sites Web d’'information

Blogs personnels ou témoignages de patients

Organisations commerciales )
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(Eliminer les fausses informations

Q

=~

Si vous n’étes toujours pas sir(e) de la fiabilité d’une source, certains
éléments peuvent vous guider, comme certains cachets ou logos qui
indiquent que I'information provient d’une organisation de confiance.
Parmi eux, le logo HONcode, qui certifie certains sites web médicaux et
de santé.

Conseil

Exemple : HONcode sur le site NACRe de I'INRAE
https.//wwwé.inrae.fr/nacre/Certification-du-site-web/HONcode

£ IVACRe

Le réseau NACRe ¢ Aprés

& IVACRe
— & Plus quun réseau de recherche,

R e des experts d vos cotés
Cinger
Reamerche

A Accueil + Certification du site web + HONcode

| HONcode Les nouveautés

©
Rester en contact [+)
©

Documents & Outlls

Certification du site web

> HONcode
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Pensez également que méme si une source est correcte dans les faits,
elle peut étre trompeuse. Par exemple:

e Un journal peut faire référence & une étude clinique dans un article, mais présenter
de maniére sélective certains résultats ou choisir de ne pas divulguer des informations
essentielles, afin de raconter une histoire plus impactante - et donc trompeuse !

e Le témoignage d’'un patient peut refléter son expérience authentique d’'une maladie,
mais cette expérience ne s‘applique pas nécessairement & tous les patients atteints
de ce type de cancer.

e Une source en ligne peut avoir été publiée il y a longtemps et contenir des
informations obsolétes.

Pensez toujours & vérifier la date a laquelle l'information a été publiée.

(&
O

De maniére générale, il est important de prendre du recul avec ce que
vous lisez, et de ne pas hésiter & en parler a votre équipe soignante si vos
lectures engendrent des questions ou des craintes de votre part.

-



(Eomment trouver des sources fiables ?

@ Lorsque vous utilisez des moteurs de recherche comme Google, il est

Q) important de vous assurer que la recherche que vous effectuez contient
le plus d’informations pertinentes possible. L'utilisation du parametre
« recherche avancée » d’'un moteur de recherche peut vous aider & trouver
des informations spécifiques.

Comment faire ? Tapez votre requéte comme & votre habitude, puis sur la
page de résultats, cliquez sur l'icdne « réglages rapides ».

Google cancer digestif X & @ Q &

QTous (@ images @ Actaités (3 Vidsos O Shopping 1 Plus outis

ble des tumeurs malignes
qui se développent avec comme point de départ le tube digestif -
Ieesophage, lestomac, lintestin gréle, le célon, le rectum et
jusqua fanus - ou les glandes qui lui sont annexées - le foie ou le
pancréas. 1 2022

o Aol

Neps v apnp 1 cancors-agests £

Cancers digestifs - APHP |

Autres questions posées

Quels sont les signes dfun cancer digestif 7 v
Guelle espérance de vie avec un cancer de festomac ? v
Comment solgner un cancer digestif 2 v
Quels sont les premiers symptomes d'un cancer du colon ? v

Commentaras

Une fenétre s'ouvre alors sur la droite de votre écran : cliquez sur « Recherche
avancée ».

Réglages rapides X

Afficher tous les parametres de

Votre activité
Personnaliser la recherche st [

En savar plus s vos données dans s echerche

Utilisation de la recherche

SafeSearch »
el prametsSatesearcn

Langues (Lanusges) nancais
Recherche avancée 2]

Apparence

O Theme clair

O Theme sombre

ol

© Paramétre par défaut de
Fappareil

Assistance

Ade sur a recherche 2]
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O

o
Dans la premiére ligne, vous pouvez énumérer les mots qui
vous semblent pertinents pour votre recherche (par exemple,
gastro-intestinal, cancer, gastrique, colorectal).
Dans la ligne suivante, vous pouvez inclure une expression
spécifique que vous souhaitez trouver (par exemple, résection
muqueuse endoscopique).
Dans la quatrieme ligne, vous pouvez exclure les mots que
VOUSs ne souhaitez pas voir apparaitre dans votre recherche
(par exemple, chirurgie, chimioradiothérapie).
Attention cependant & bien respecter les conditions
d’écriture figurant sur la droite pour que votre recherche
soit bien comprise.
Recherche avancée
Trouvez des pages Pour effectuer cette opération dans le champ de recherche
avec.
tous les mots suivants cancer digesﬁf Saisissez les mots impordants - terrier tricolore
::3“:;‘;“ cefte expression ‘Ajoutez des guillemets aulour des mols exacts ; “terrier”

f'un des mots suivants - Saisissez % entre fous les mols  inclure : miniature OR standard

. Placez un signe - (moins) devant les mots a exclure
aucun des mots suivants Fongeuns 25 ack Ruosells

5 Placez deux points entre les nombres, et ajoutez une unté de mesure
nombres compris entre et 16..35 kilos, 3e6..50 USD, 2010..2011
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(Eomment utiliser les réseaux sociaux ?

L'utilisation des réseaux sociaux constitue un excellent moyen de trouver et de
partager des informations ainsi que des expériences en parlant a d’autres patients.
Vous pouvez notamment utiliser la barre de recherche de Facebook pour trouver
des groupes de soutien pour le cancer et rejoindre des communautés en ligne.

Exemple de recherche Facebook « groupe patients cancer France »

0 Q groupe patients cancer s &*

® B =
Résultats de la recherche
Groupes
Filtres
! LES NATIFS (CANCER)
@ Tois Privé - 16 K membres - 8 publications par jour Rejoindre
e groupe a été céé pour tous les natifs entre 21 Juin et 22 Juillet. I  pour

objectif de partag

@ Publications ENSEMBLE CONTRE LE CANCER

;@ Public - 14 K membres - 4 publications par jour - 5 membres actifs dans
Personnes

les discussions Rejoindre
été creé types de
CANCER et faciiter
& Photos ) .
Le cancer et les proches : patients et aidants
Privé - 1,4 K membres - 9 publications par jour -
O videos Bonjour & toutes et & tous, ienvenve sur e groupe. Cel-c st créé pour e
répondre : je réagir 3.
Marketplace
& L Voir plus
™ Pages
Evénements
Q Lieux
CWEER war oMAl
B srowes Cancer poumon : groupe de parole patients Gamintéresse
vénement en ligne - 2 personnes y ont participé
B  cEvénements Voir plus.
Pages
Mon réseau cancer du sein
Organisation & but non lucratif - 4,2 sur 5 - 25 K J'aime - Plus de 10
publications au cours des 2 derniéres semaines Jaime
& g © trouver
iles W pour les proches M

' C’est I’occasion de poser des questions, de parler de votre vécu,
d’échanger des conseils et des bonnes pratiques, mais aussi de

rencontrer des personnes qui sont dans la méme situation que vous.
Il est toutefois important de prendre en compte le contexte de toute
information partagée en ligne, en particulier sur les plateforxnes de

réseaux sociaux. |
°

o




Le bon réflexe

Principaux éléments a prendre en compte lors de lutilisation
des réseaux sociaux

{t? QuI? 5 QuoI ?
La personne qui partage 1.1 Le contenu qu’elle partage

cet article est-elle employée est-il pertinent ?
par une organisation de
confiance ?

UE
[?ﬂ‘\fﬂ POURQUOI ?

Les informations qu’elle partage peuvent-elles étre biaisées pour étayer
son opinion sur un sujet ?

(I—NCA (Institut National du CAncer) : un exemple de
source fiable

« Dépistage du cancer colorectal »

Le cancer colorectal, ou cancer du célon-rectum, touche chaque année plus de
43 000 personnes en France (dont environ 23 000 hommes et 20 000 femmes).
Il est responsable de plus de 17 000 déces par an.

Pourtant, détecté tot, un cancer colorectal se guérit 9 fois sur 10.

Source : https://www.e-cancer.fr/Comprendre-prevenir-depister/Se-faire-depister/
Depistage-du-cancer-colorectal »

Pourquoi faire confiance a Vous avez des doutes ?
cette source ?

e Si vous avez des questions

» Ce message provient d’une source sur les informations que vous
crédible. trouvez en ligne, n'hésitez pas
* Le site Internet de la source a été & demander & votre équipe

certifi¢ HONcode. soignante !

O
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Quelques exemples de bonnes sources d’'information

sur les cancers digestifs

Vous cherchez le bon endroit pour commencer votre recherche ? Voici quelques
sources d’information fiables pour vous aider & démarrer :

Sources Francaises :

https://www.monreseau-cancercolorectal.
com/

Ressources et réseau d’échanges entre
patients

https://www.e-cancerfr/

Ressources, éducation et guides pour les
patients

www.ameli.fr
Ressources pour les patients : sur leur
maladie, leurs droits et leurs démarches

https://www.has-sante.fr
Ressources pour les patients et
informations sur les traitements

www.fondation-arc.org
Ressources, informations sur les avancées

de la recherche

https://www.snfge.or
Sensibilisation, ressources et recherche

Sources européennes:

https://digestivecancers.eu
Ressources, sensibilisation et éducation
pour les patients

https://www.cancer.or
Options de traitement des cancers Gl,
recherche et informations publiques

https://esmo.or:
Directives et guides pour les patients

https://www.pancreaticcancereurope.eu
Avis de spécialistes, sensibilisation et
éducation

En résumé, lorsque vous recherchez des informations relatives
aux cancers digestifs en ligne, vous devez toujours tenir compte

de la SOURCE.
~: Sélectionner
avec soin.

Sagit-il d’'une source d’'information que
vous connaissez et a laquelle vous faites
confiance, ou provient-elle d’un endroit
inhabituel ? Soyez toujours sélectif(-ve)
lorsque vous choisissez la source de vos
informations.

Optimiser
la recherche.

Toutes les informations que vous
recherchez sont-elles pertinentes ?
Utilisez les parametres de recherche
avancée pour trouver des informations
qui s’appliquent & vous et & votre
affection.




"' Compréhension

_ db , du contexte.

Pourquoi cette source a-t-elle été créée
ou partagée ? Tenez toujours compte du
contexte lorsque vous lisez de nouvelles
informations.

|
Yy _ Contréler
. Uorigine.
Savez-vous d’'ou vient cette information ?
Vérifiez toujours si Iinformation est

associée ou non & une organisation de
confiance.

O

Lire
jusqu’au bout.

Souvent, un titre ne donne pas une
image compléte de la situation. I est
toujours utile de lire une information
dans son intégralité avant de porter un
jugement sur son exactitude.

: '. Etre
==/ bprudent.

Il'y a beaucoup de fausses informations
sur Internet. Soyez toujours sur vos
gardes et vérifiez la fiabilité de toutes les
sources d’information avec votre équipe
soignante.

Dans tous les cas, votre équipe soignante reste une source d’information
privilégiée : elle maitrise & la fois I’expertise du cancer et votre situation
personnelle. Elle sera donc @ méme de vous fournir les conseils les plus
personnalisés : n’hésitez pas & lui poser vos questions.

(:es sources suivantes ont été utilisées pour
U'élaboration de ce document:

m NATIONAL CANCER INSTITUTE

https://www.cancer.gov/about-cancer
managing-care/using-trusted-resources

American
<2 Cancer
1 Society’

https://www.cancer.org/treatment/un-
derstanding-your-diagnosis/cancer-in-
formation-on-the-internet.html

EUROPE

digestivecancers.eu

@ DIGESTIVE CANCERS

https: scrc




Membres du programme SHAPE :

» Co-président : Professeur Julien Taieb, oncologue, HEGP, France

» Co-président : Professeur Alberto Sobrero, oncologue, IRCCS, Italie
* Docteur Alexander Stein, oncologue, Centre universitaire du cancer,
Allemagne

* Zorana Maravic, directrice du développement Groupe&Projets,
Digestive Cancers Europe

» Docteur Sarah Dauchy, psycho-oncologue, Institut Gustave Roussy,
France

« Claire Taylor, infirmiére en oncologie, Hopital St Mark, RU

* Klaus Meier, pharmacien hospitalier en oncologie, HKK Soltau,
Allemagne

La collection « Aujourd’hui pour demain » fait partie du programme PARTAGE,
adaptée du programme SHAPE financé par Servier.

Ce dépliant Cap sur mon information a été développé avec la
contribution spéciale de :

* Zorana Maravic, spécialiste en défense des droits des patients, Serbie

» Jenni Tamminen-Sirki&, défenseur des droits des patients, Finlande
* Claire Taylor, infirmiére en oncologie, Royaume-Uni

Nous remercions notre partenaire Mon Réseau Cancer
Colorectal, de I’'association Patients en réseau et ses
membres pour leur collaboration.
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