Des idées internationales a la collaboration belge:
La force des patients dans les soins du sarcome
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Que faisons-nous ?
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« Maladies rares

Sarcoma:

cancer dans les os ou tissus mous
+70 sous-types de sarcomes



Nos partenaires CUM CURA
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Les patients
Hopitaux, médecins, infirmiers ( | >
Fondation contre le cancer, VPP (LUSS), RaDiOrg, ...

SPAGN Sarcoma
 réseau international Patient Advocacy
Global Network



Diagnostic tardif et inégalités cum cura
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L’histoire de Tom, 38 ans.

Depuis plusieurs mois, il sentait une grosseur dans sa cuisse. Son
medecin pensait que c’était une simple elongation musculaire.
Mais il a fallu sept mois, trois médecins differents et une biopsie
en urgence pour recevoir le bon diagnostic : un sarcome.

A ce moment-la, la tumeur avait tellement grandi qu’on a dd
amputer sa jambe.
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Diagnostic tardif et inégalités cum cura
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e P, DIAGNOSTIC INTERVALS

La majorité attend 3 mois

.Sarcoma . .
Patient Advocacy TESesss———————  pour le diagnostic
Global Network .

All Respondents - 30-44 ans: 5 mois
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Diagnostic tardif et inegalites
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S Miswewoss

| sarcoms Mauvais diagnostic: 24-25 %
atient Advocac
Global Networky - 30-44 ans: 31 %
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Que fait Cum Cura ?
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« Site web & reseaux sociaux
- Evénements & hopitaux

* Partenariats (RaDiOrg, AllCan...)




] ire ?
Que pouvons-nous tous faire ? cum cura
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» Patients / proches : Partagez nos messages
« Soignants : Ecoutez les signes

« Hopitaux : Collaborez & échangez
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Participation des patients a la recherche cum cure
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L’histoire de Sophie

Sophie a été invitée a participer a une étude. Elle a recu un
document de 12 pages, écrit en anglais medical. Personne ne
lui a demande ce qui comptait vraiment pour elle.

Elle s’est sentie exclue, comme un objet,
pas comme une partenaire.



Participation des patients a la recherche

CUM CURA
&
] « Un risque important : le tokenisme (présence symbolique)
Patient Advocacy Yy o
Global Network « Exemples de quelques defis

» Le langage du chercheur par rapport a celle du patient

* Réunions virtuelles — distance, manque de chaleur



Participation des patients a la recherche

Qi Bonnes pratiques
sarcoma v'Impliquer des le debut

Patient Advocacy
Global Network

v/ Partenariat egal
v Communication continue

v/ Formation (patients & chercheurs)

v Evaluation & feedback

CU}% CURA
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Que fait Cum Cura ?

Participer a des recherches

Exemple: qualité de vie, traitements, ...

Infos des recherches aux patients
Encourager la participation

Faciliter le financement

Alred $h
Cancer avec soin
g
SARCOMA DESMOID JUMEURA,
ales sin Aled s A
- -
L'association sans but lucratif Cum Cura est une plateforme pour les patients atteints de
locale
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La decision partagee dans le traitement cum cu

D
L’histoire de Marc

Lors de sa premiere consultation, Marc s'est vu presenter un plan
de traitement. Il n'a pas ose poser de questions. Ce n'est que
par l'intermediaire d’un copain qu'il a compris qu'il pouvait
discuter des différentes options avec le médecin.

Lors de la deuxieme consultation, il a fait part de ses
inquiétudes et le medecin a discuté des solutions possibles.



La decision partagee dans le traitement cum cu
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Qi Une bonne pratique meédicale

sarcoma v/ Mentionner les choix (flyer)

Patient Advocacy
Global Network

v'Infos en plusieurs etapes
v Explorer les valeurs du patient

v/ Outils : témoignages, buddy, plateforme d’aide

v/ Reunion multidisciplinaire



La decision partagee dans le traitement

Qo Bonnes pratiques des patients
_Sarcoma v/ Préparer ses questions
Falobal Netwark
v Réfléchir a ce qui compte
v'Accepter [’aide

v’ Parler avec d’autres

CU}% CURA
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Le role de Cum Cura

Des copain formés (Buddy)
— écoutent & soutiennent
Promouvoir une bonne communication

entre le médecin et le patient

»
CUV!H;CURA
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CUM CURA Home Overons Iniiatieven ~  Contact Winkel v Onze groepen +

Welkom bij Buddywerking Cum Cura

Je staat niet alleen.

Bij Cum Cura brengen we mensen samen die elkaar &cht begrijpen.

ing s er voor (ex-Jpatiénten of naasten die nood hebben aan een

nd oor, een gedeeld verhaal of gewoon lemand die weet wat je doormaakt.

Buddywerking bij Cum Cura is een vrijwillig initiatief waarbij ervaringsdeskundigen
(buddy's) in contact komen met lotgenoten. Het draait om gelijkwaardigheid, vertrouwen en

" jjk contact - geen hulpverlening, maar een warme connectie.

BNLY W

@ Wat kunnen wij voor jou betekenen? O Wat mag je van een gesprek verwachten?
+ We zoeken een buddy die jouw situatie begrijpt 2] « €en open, veilig en vertrouwelijk gesprek.
+ Je kiest hoe je contact wil telefonisch, via video, « Aandacht voor jouw verhaal, jouw tempo.
of in persoon. * Geen pasklare antwoorden, maar ruimte om
+ €én gesprek kan al veel betekenen - meer samen te zoeken
contact s altjd bespreekbaar. * Indien gewenst: opvolging of sansiuiting bij een
+ Je kan ook aanstuiten bi een besloten peergroep.

Facebookgroep met andere lotgenoten.
* Alles wat je deelt, blijft vertrouwelijk.
« Enkele maanden na het gesprek volgt je buddy
nog even op, als je dat wenst
Contactaanvraag*

Registratieformulier
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CumCuraDay - Save-the-date

CU%CURA
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22 novembre 2025
Zottegem




Merci pour votre attention

CU}%CURA

www.cumcurad.be - info@cumcura.be



http://www.cumcura.be/
mailto:info@cumcura.be
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