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QUI JE SUISQUI JE SUIS……
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DIFFICULTES RENCONTREESDIFFICULTES RENCONTREES
PAR LES MALADES ET LES PROCHESPAR LES MALADES ET LES PROCHES
La faible incidence des sarcomes induit un 
cruel manque d’informations sur :

La détection des symptômes
La pathologie diagnostiquée
La prise en charge initiale
Les options thérapeutiques possibles
L’accessibilité aux essais cliniques
L’identification d’un second avis médical qualifié
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DIFFICULTES RENCONTREES DIFFICULTES RENCONTREES 
PAR LES EQUIPES SOIGNANTESPAR LES EQUIPES SOIGNANTES

En dehors des grands centres, la rareté des 
sarcomes conduit naturellement à un 
manque de pratique qui génère :

Des errances diagnostiques
Des difficultés d’identification d’experts                
pour échanges de pratiques
Des erreurs de prises en charge initiales
Des mauvais choix thérapeutiques
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CONSEQUENCESCONSEQUENCES

Manque d’information =
Diagnostics parfois erronés
Prises en charge initiales tardives et/ou 
inadéquates, facteurs aggravants en termes :

D’appréhension des options thérapeutiques
De qualité de vie des patients (Physique & 
Psychologique)
D’évaluation du pronostic vital 

Coûts substantiels pour le système de santé
Risques de poursuites pour les médecins
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Info Info 
SarcomesSarcomes
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UN PARTENARIAT UN PARTENARIAT 
AFFICHEAFFICHE

Rédaction
Validation
Labellisation
Conseil, soutien et 
promotion des actions
Composition du 
Conseil scientifique : 
100% GSF/SFCE
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TROIS PUBLICS TROIS PUBLICS 
TROIS MISSIONSTROIS MISSIONS

Information aux malades 
et aux proches

(In)formation aux 
professionnels de santé

Sensibilisation de 
l’opinion publique
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OBJECTIFS PRINCIPAUXOBJECTIFS PRINCIPAUX

Développer la
connaissance
des sarcomes

En France

Optimiser & harmoniser
leur prise en charge 

thérapeutique

Améliorer la qualité
de vie des patients Augmenter la survie
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INFORMER INFORMER 
POUR MIEUX TRAITERPOUR MIEUX TRAITER

Donner de la visibilité aux réseaux 
d’expertise national GSF-GETO / SFCE :

Affichage des centres de référence
Valorisation des travaux de recherche
Elaboration de projets collaboratifs :

Niveau national : 
Niveau européen : Conticanet / SPAEN
Niveau mondial : World Sarcoma Network
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LES PLAQUETTESLES PLAQUETTES
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SOUTENIR 
POUR MIEUX TRAITER

Appel à projets Info Sarcomes
Soutien financier aux projets de recherche scientifique 
spécifiques aux sarcomes
Favorisant la collaboration entre les centres

« Journées nationales du sarcome »
Mois de mai
Actions caritatives au nom et bénéfice d’Info Sarcomes
Dans toute la France

Dons + fonds collectés lors des JNS

ReversReverséés au projet ss au projet séélectionnlectionnéé dans le cadre de ldans le cadre de l’’AAPAAP
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CONCLUSIONCONCLUSION

Devenir la structure nationale de référence dans 
le domaine de l’information grand public sur les 
sarcomes et être reconnue comme telle par :

Les malades et les proches
Les membres de la communauté médicale et scientifique
Les institutions de santé
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MERCI…

WWW.infosarcomes.org (Janvier 2010)
info@sarcomes.org

http://www.infosarcomes.org/
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