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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

Les activités d’A.R.Tu.R. en 2024-2025

* Les nouveaux projets

* lenquéte mondiale 2024 de I'lKCC
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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

Les adheérents (1/2)

 Présentation de I’Association
aux nouveaux adhérents :

ARTUR ARTUR

oUne visioconférence annuelle

pour informer sur les activités
@A.R.TU.R. @A.R.TU.R. @A._R.TU.R.

7
d A. R.Tu [ ] R.
Les laboratoires Les autres
pharmaceutiques associations
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instances




18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

Les adherents (2/2)

e Lettre aux adhérents :

La lettre aux adhérents

Numéro 3 + mars 2025

Les inscriptions pour la 18¢

o Une publication mensuelle envoyée =,
] [ ] Chéres adhérentes, chers adhérents
pPar ma il pour informer sur : e D
Fpmesirerdiag i ey o

18° Rencontre Patients
ation A.R.Tu.R.

v'Les avancées scientifiques

v’ Les perspectives de recherche

v'Les actions animées et menées par
I'équipe de bénévoles
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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

La Cuisine... (1/2)

» Saison 1 - Les « cookinaires » Saison 2

o Prépar®i un repas complet oPréparation d'un repas complet
(entrée- “dessert) (entrée-plat-dessert)

v En vj srence v En streaming

v En différé
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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

La Cuisine... (2/2)

 Apres les brochures « Ma cuisine a la saveur des saisons »
o Printemps
o Eté
o Automne
o Hiver

* Une brochure « Repas de Fétes » est en cours d’élaboration !

o o @A.R.TU.R.
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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

La refonte du site internet d’A.R.Tu.R. (1/2)

e Le site actuel a été revu en 2016-2017

o Nouveau logo
o Nouvelle charte graphique
o Reprise du contenu existant

» Aujourd’hui, I'Association souhaite disposer d'un site internet
renvoyant une image plus moderne, en termes de design et
d’agencement de contenu.

* Loutil permettant de gérer les contenus du site (« back-office »)
doit étre modernisé et adapté aux nouveaux besoins de

I’Association.

. - @A.R.TU.R.
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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

La refonte du site internet d’A.R.Tu.R. (2/2)

* Les principaux objectifs de la refonte sont :
o Moderniser l'identité visuelle du site

o Offrir une navigation agréable et intuitive sur le site internet en
repensant I'expérience utilisateur, 'ergonomie et lI'esthétique

o Mettre en valeur le contenu et les ressources mises a disposition de
I'utilisateur

o Etre conforme aux mises aux normes existantes en matiére de sécurité
et de protection des données personnelles et d’'accessibilité

o Optimiser la lisibilité et la navigation des sites sur mobile avec un site
responsive design

o Permettre une gestion optimisée avec un back-office simple et intuitif.

. - @A.R.TU.R.
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Les activités d’A.R.Tu.R. en 2024-2025

* lenquéte mondiale 2024 de I'lKCC
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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

A.R.Tu.R. & I'lKCC

* International Kidney Cancer Coalition
oJournée mondiale du cancer du rein

« Théme 2025 :; ‘
v "Show your kidneys some love”
v « Montrez un peu d'amour a vos reins » WOl"ld Kidney
Cancer Day
19 June 2025

o Conférence annuelle (4-6 avril 2025) en présentiel a Madrid
o Enquéte mondiale 2024 sur les patients atteints de cancer du rein

o o @A.R.TU.R.
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Association pour la Recherche
'ch sur les Tumeurs du Rein

International
Kidney Cancer
Coalition

International Kidney Cancer Coalition
(IKCC)

Enquéte mondiale 2024

Rapport — France

Mars 2025
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Associgtion pour la Recherche
ur les Tumeurs du Rein

Caracteristiques des participants - France

209 réeponses de la France : 180 patients et 29 aidants

Age (Q4/Q6) Genre (Q5)
m France (n=208) = Monde (n=2665) m France (n=209) = Monde (n=2677)
54% 56% 54%
49% 44%, 45%
36%
26%
1 3 /O 0/ o Oo/o Oo/o 1 °/° Oo/o
0% 0% 1% 2% o4 /
— —— Homme Femme Un genre autre Préfere ne pas
<18 18-29 30-45 46-65 66-80 répondre
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Soins et traitements du cancer du rein

Respecte toujours la dose et le calendrier de
traitement prescrits lors de la prise de thérapies
ciblées par voie orale (Q19)

Comprend parfaitement les options chirurgicales
(Q23_1)

Comprend parfaitement les options
d’immunothérapie (Q23_2)

Comprend parfaitement les options de thérapie ciblée
(pilules ou comprimés) (Q23_3)

Comprend parfaitement les options de radiothérapie
(Q23_4)

Comprend parfaitement les options de thérapie
ablative (cryoablation ou ablation par radiofréquence)
(Q23_5)

Comprend parfaitement la surveillance active
(Q23_6)
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ARTUR.  &Picker “&&kcc

Association pour lo Recherche International
sur fes Tumeurs du Rein Kidney Cancer
Coalition

r -

L]
N
[ ]

Soins et traitements du cancer du rein 0% 20% 40% 60% 80%  100% B Ecartdes scores selon les pays

EEEEN Score mondial
<> Score de la France

Comprend parfaitement la thérapie adjuvante
(traitement visant a réduire le risque de récidive
apres une intervention chirurgicale) (Q23_7)

Comprend parfaitement les directives locales en
matiére de soins et de suivi du cancer du rein
(Q23_8)
20% 40% 60% 80% 10

N'a pas rencontré d'obstacle ayant affecté les choix
de traitement (Q24)

Qualité de vie 0% 0%

Comprend parfaitement limportance d'une bonne
nutrition (238_1)

Comprend parfaitement I'importance des choix de vie
(par exemple, éviter de fumer, &tre actif) (Q38_2)

Comprend parfaitement les thérapies
complémentaires (par exemple, la méditation, -
etc.)(Q38_3)
Comprend parfaitement les soins palliatifs et de
soutien (Q38_4)
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Résultats : Questions spécifiques a la France

Traitements de premiére et de deuxiéme ligne

Quel traitement avez-vous recu en premiére lignhe (c’est-a-dire le premier
traitement qui vous a été administré pour votre cancer du rein avanceé) ?

® France (n=67)
Double Immunothérapie (10/10) [N 21%
Immunothérapie-Thérapie ciblée (I0/TKI) [N 16%
Immunothérapie (I0) seulement - 10%

Thérapie ciblée (TKI) seulement - 10%

Autre (précisez) - 19%

Je n'ai pas eu de traitement de premiéere
ligne - 18%

Je ne sais pas/Je ne me souviens pas l 4%
Mercredi 7 mai 2025
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Quel traitement avez-vous recu en deuxiéme ligne (c’est-a-dire le deuxiéme
traitement qui vous a été administré pour votre cancer du rein avanceé) ?

® France (n=55)

Double immunothérapie (10/10) . 7%
Immunothérapie-Thérapie ciblée (IO/TKI) - 15%
Immunothérapie seulement (10) - 13%

Thérapie ciblée (seulement) - 16%

Autre (précisez) - 18%

Je n'ai pas eu de traitement de deuxieme
ligne - 22%

Je ne sais pas/Je ne me souviens pas - 9%
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International
Kidney Cancer
Coalition

Effets secondaires du traitement le plus récent

Quelle affirmation représente le mieux votre expérience des effets secondaires (ES) de votre dernier traitement ? Veuillez n'en sélectionner qu'une seule.

® France (n=182)

29%
16% - 13%

6% 9% - 5% -
— I —— -

Les ES montobligé @ Les ESm'ontobligéa Les ESontconduitles Les ES ontconduitles Les ES étaient gérables Je n'ai ressenti aucun ES Je ne sais pas/Je ne me

arréter le traitement suspendre docteurs a modifier la  docteurs a modifier mon et le traitement n'a pas souviens pas
temporairement le dose de mon traitement traitement eté modifie
traitement
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Résultats : Questions spécifiques a la France

Soins de support

Parlez-nous de votre expérience d'acces aux soins de support Combien avez-vous di payer de votre poche AU TOTAL au cours de la
(VEUILLEZ CHOISIR TOUTES LES REPONSES APPLICABLES) maladie pour accéder a des soins de support ?
= France (n=187) u France (n=85)

J'ai pu bénéficier de soins de support a - 249% 0 € (soins de support gratuits) _ 529

I'ndpital ou je suis soigné

L'hopital ou je suis soigné m'a orienté vers - 10% Entre 1€et100 € [ 8%
des soins de support externes °

o . _ Entre 101 € et 250 € [l 8%
J'ai dU trouver par moi-méme les soins de - 209%
support qui me convenaient °

Entre 251 €et 500 € [ 6%

Je n'ai pas pu accéder a des soins de . 9
o

support
PP Entre 501 € et 1000 € [ 6%

Je n'ai pas eu besoin de soins de support _ 41%
P PP Plus de 1000 € [l 9%

Je ne sais pas/Je ne me souviens pas [l 7% Je ne sais pas/Je ne me souviens pas [ 11%
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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

Aidez A.R.Tu.R.

* Rejoignez-nous ! Adhérez a I'Association !

* A.R.Tu.R. a également besoin de nouveaux bénévoles aux
compétences variees, médicales et autres pour :
o créer et développer des relais en régions
o pérenniser les activités existantes
o développer les nouveaux projets
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18¢ Rencontre Patients de I’Association A.R.Tu.R.

Merci de votre attention!
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Association pour la Recherche
sur les Tumeurs du Rein
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