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Pouvolr
s’informer
sur les GIST

Les GIST sont des cancers digestifs rares encore souvent
méconnus du grand public et de nombre de médecins
non spécialisés ce, pour deux raisons :

=> Le diagnostic de GIST est un diagnostic récent qui ne remonte
qu'a 1998.
=> Ces tumeurs ne touchent que 15 personnes sur 1 million chague

année, soit environ 900 nouveaux cas par an en France.

De ce fait, les informations sur la maladie et ses modalités de
prise en charge demeurent encore difficiles d'accés pour certains
patients diagnostiqués et/ou traités en dehors des centres
spécialisés.

Sur ce constat, I'A.F.P.G. « Ensemble contre le GIST » poursuit
comme objectifs de

diffuser

rassembler

promouvoir

soutenir

Dans cette optique, 'association est soutenue par un Conseil
Scientifigue composé de médecins spécialistes de cette pathologie
et s'attache, depuis sa création, 2 nouer des liens privilégiés avec
les principaux réseaux de recherche et d'expertise, francais et
européens, impliqués dans le domaine des GIST.

« ENSEMBLE CONTRE LE GIST »

Parce que lutter activement contre les GIST est une démarche collective
qui requiert la mobilisation de chacun.

Il est essentiel que malades, proches, chercheurs, médecins et
industriels s'unissent et avancent ensemble pour faire sortir ce cancer
de l'ombre, améliorer ses conditions de prise en charge et sensibiliser
l'opinion sur la nécessité de soutenir la recherche dans le champ des
cancers rares,

C'est pourquoi I'adhésion a I'A.F.P.G. « Ensemble contre le GIST » est
ouverte a tous car « ensemble, nous serons plus forts, ensemble, nous
contribuerons a faire progresser la recherche et ensemble, nous ferons
reculer la maladie ».

PROMOUVOIR LA CONNAISSANCE DES GIST

Pour faciliter I'accés a l'information, I'A.F.P.G. « Ensemble contre
le GIST » diffuse ses brochures dans I'ensemble des centres anti-
cancéreux de France (via les ERI) et organise chaque année une journée
dinformation scientifique animée par des experts francais du GIST .

Soucieuse de porter la parole des patients atteints de cancers rares au
plus haut niveau, I'A.F.P.G « Ensemble contre le GIST » est &galement
représentée dans plusieurs groupes de travail et comités mis en place
par les institutions de santé francaises et européennes.

L'A.F.P.G. « Ensemble contre le GIST » est membre fondateur de
la coalition associative « Sarcoma Patients Euro Net » (SPAEN).
A ce titre, elle collabore &troitement avec I'ensemble des associations
GIST de I'Union Européenne et s'associe a de nombreuses initiatives
visant a promouvoir la connaissance des GIST et & harmoniser leur
niveau de prise en charge en Europe.

CREER UN RESEAU DE SOUTIEN MUTUEL

Rompre le sentiment d'isolement et d'incompréhension que peuvent
ressentir patients et proches a l'annonce du diagnostic, mais aussi
au cours de la maladie, est un autre objectif de I'A.F.P.G. « Ensemble
contre le GIST ».

Pour ce faire, un forum de discussion exclusivement réservé aux
membres offre aux malades et aux familles un espace de libre &change
sur lequel ils peuvent partager leur expérience de la maladie et des
traitements, faire part de leurs interrogations, exprimer leurs angoisses
mais aussi se soutenir mutuellement a chaque étape clé de la maladie.

D’ADHESION




