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QUI JE SUIS...

Estelle LECOINTE
34 ans
Patiente GIST (Juin 2004)

Présidente-Fondatrice de I'A.F.P.G « Ensemble
contre le GIST » (Octobre 2005)

m Représentante des patients atteints de cancers
rares au sein du C.M.P.U de I'INCa.

= Co-fondatrice et membre du board of directors du =%
« Sarcoma Patient Euro Net » (SPAEN)

m Partenaire associée du réseau « Conticanet »

Sarcoma

Patients Conticanet

EuroNet
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DIFFICULTES RENCONTREES
PAR LES MALADES ET LES PROCHES

m Lafaible incidence des sarcomes induit un
cruel manque d’informations sur :

La déetection des symptomes E%
La pathologie diagnostiquée '\ \L y
La prise en charge initiale
Les options thérapeutiques possibles
L'accessibilité aux essais cliniques
L’identification d’'un second avis medical qualifié
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DIFFICULTES RENCONTREES
PAR LES EQUIPES SOIGNANTES

m En dehors des grands centres, la rareté des
sarcomes conduit naturellement a un
manque de pratique qui génere :

Des errances diagnostigues

Des difficultés d’identification d’experts
pour echanges de pratiques

Des erreurs de prises en charge Initiales
Des mauvais choix therapeutiques
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CONSEQUENCES

Manque d’'information =
= Diagnostics parfois errones

m Prises en charge initiales tardives et/ou
Inadéquates, facteurs aggravants en termes :
D’appréhension des options thérapeutiques

De qualité de vie des patients (Physique &
Psychologigue)

D’evaluation du pronostic vital
m Colts substantiels pour le systeme de santée

®m Risques de poursuites pour les medecins
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m Rédaction
m Validation
m Labellisation

= Consell, soutien et
promotion des actions

= Composition du
Consell scientifique :
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TROIS PUBLICS
TROIS MISSIONS

\—\.

_N\ \
‘ T

; ')
Information aux malades (In)formation aux Sensibilisation de
et aux proches professionnels de santé I'opinion publique
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OBJECTIFS PRINCIPAUX @ sarcomes

Développer la

connaissance

des sarcomes
L En France

s ' N o N o ~

Optimiser & harmoniser
leur prise en charge
thérapeutique

- AN NS J

Améliorer la qualité

de vie des patients Augmenter la survie
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" S
INFORMER ® .
POUR MIEUX TRAITER \@) sarcomes

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

Affichage des centres de réeférence
Valorisation des travaux de recherche

Elaboration de projets collaboratifs :
» Niveau national : @SURGE
» Niveau europeen . Conticanet / SPAEN
» Niveau mondial : World Sarcoma Network

s A
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Rencontres Sarcomes 2009

Put e 16 avril 2008 - 2.26pm

Class aptent taciti sociosqu ad
litora torquent per conubia nostra,
per inceptos himenaeos. Aenean
sapien lectus, malesuada sed,
mattis non; pellentesque quis, nisl.
Praesent non neque et justo
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Ajouter un commentaire En saveir plus
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Pubiié le 20 mars 2009 - 1.09p
Etiam enim maana, susmptt et, viverra id, placerat vel,
nulla. Proin convallis facilisis sapien. Curabitur ut leo.

Vestibulum elementum dui In massa?
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Evénements
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Actualités scientifiques
Recherche
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16 svril 2008 - 11:50am

Les sarcomes des tissus mous sont définis
comme |les tumeurs malignes développées
aux dépens du tissu conjonctif commun
extrasquelettique comme tissu adipeux,
tissu musculalre, vaisseaux et systeme
nerveux peripherique.

En savair plus

Autre titre
Publié 21. mars 2009 - 14:25

Etiam enim maagna, suscipit et, viverra id, placerat vel,
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Vestibulum elementum dui in massa...
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Documentation
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LES PLAQUETTES

DE LENFANT
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I
SOUTENIR ® .
POUR MIEUX TRAITER \@) sarcomes

m Appel a projets Info Sarcomes

Soutien financier aux projets de recherche scientifique
spécifiques aux sarcomes

Favorisant la collaboration entre les centres
m «Journeées nationales du sarcome »
Mois de mal
Actions caritatives au nom et bénéfice d’Info Sarcomes
Dans toute la France

m Dons + fonds collectés lors des JNS

Reversés au projet sélectionné dans le cadre de I'AAP

15 et 16 décembre 2009
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CONCLUSION $ L -

m Devenir la structure nationale de référence dans
le domaine de I'information grand public sur les
sarcomes et étre 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
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