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A tous les membres du GTE

Paris, le 10 juillet 2007

Cheres Collégues,
Chers Collegues,

Le 30 juin, I'INCa a lancé un appel d'offre pourpase en charge
des cancers rares : Sructuration nationale pour la prise en charge
des cancers rares de I'adulte

Le but du projet est une démarche nationale quoar pbjectifs
de structurer et de créer une dynamique d’orgaaisatégionale et/ou
interrégionale et de mettre en place un maillageoma entre les péles
hospitalo-universitaires et les Centres de Luttentf@ole Cancer (CCLC),
avec une coordination nationale.

Le Groupe d’étude des Tumeurs Endocrines (GTE) se propose
de répondre a cet appel d'offre national pour lesn@urs Endocrines
Malignes Sporadiques et Héréditaires: les pathesogretenues sont
au nombre de 3: les cancers médullaires thyradditss tumeurs gastro-
entéro-pancréatiques, les tumeurs endocrines tlhwgsjq pulmonaires,
bronchiques, digestives, ORL, les phéochromocytdrpesagangliomes.
Ne sont pas inclus dans ce projet: les corticoésatomes, les cancers
thyroidiens différenciés et indifférenciés, les aurs hypophysaires.

Ce projet a pour objectif d’améliorer et de struetd’offre de soins
pour ces cancers rares, de permettre l'accés disnfgsaaux essais et
aux protocoles thérapeutiques spécifiques et dedooaer la prise en charge
multidisciplinaire, et notamment le dépistage et pase en charge
des tumeurs génétiquement a risque.

Le GTE par I'ensemble de sonConseil Scientifigue et
d’Administration (CSA coordonnera la gestion nationale de I'appel déoff
si celui ci est retenu, pour le choix des orieotai stratégiques a définir,
des axes prioritaires a donner et pour décidea dédartition des crédits.
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Un certain nombre de criteres sont spécifiés piiCla pour cet appel
d’offre :

v' la prise en charge devra étre structurée via urlagairégional et/ou
interrégional par le biais des CHU et des cancétesp avec
identification d'un référent dans chaque régioméi région pour
faciliter la structuration ;

v' sont concernés par le projet les CHU et les CCLé&cawu sein d’'une
méme région / inter région une demande conjointer pes équipes
intéressees ;

v' les centres régionaux / interrégionaux participauiprojet coordonnés
en réseau devront :

& avoir une expertise (ici dans le domaine des tumendocrines) et
disposer de 'ensemble des compétences requise:
pour leur diagnostic et leur prise en charge ogén(ahirurgie,
ana-pathologie, endocrinologie, gastroentérologiencérologie,
médecine nucléaire, biologie, génétique, écho-arugos, etc.):
un nombre de cas pris en charge d’au minimum 6Qapapparait
légitime pour pouvoir justifier de I'expérience dentre ;

& avoir une organisation pluridisciplinaire de présecharge affichée :
RCP spécifique a ces tumeurs (ou les englobant anedisibilité
nette) ;

¢ pouvoir afficher une collaboration CHU-CLCC avec taié
des modalités ;

¢ avoir accés a des plateaux techniques spécifignesamiment
la médecine nucléaire et la génétique moléculaompte tenu
de la prévalence des formes familiales dans ceseursn
environ 25%) ;

¢ avoir une expérience dans l'enregistrement deghzs® de données
spécifique) ;

¢ étre impliqguées dans [I'élaboration et la publicatio
de recommandations de diagnostic et de prise egeha

¢ appartenir a un réseau de cancérologie ;

adhérer a une société savante et/ou a un réseamndaEuropéen
ou International ;

& participer a des essais cliniques dans le domaupas.
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Deux autres critéres sont requis par le GTE :

v'  la participation a la base de données du GTE awetulsion de dossiers
de patients en prospectif ;

v une activité de stockage dans des Centres de RessoBiologiques
fonctionnelle ou prévue.

Nous sommes actuellement en cours de recensementcetgres
intéressés afin d’établir le maillage national rieqau terme de ce projet.
Un découpage du territoire en 12 centres régiormuwinterrégionaux est
proposé par le GTE (ci-attaché), découpage détérmem fonction
de structures déja existantes et fonctionnelleporrdant aux critéres
demandés ci-dessus dans le domaine des tumeursrieedo

Chaque centre régional / interrégional devra eeasuiiresser
I'organigramme des équipes participantes.

Patricia NccoLI-SIRE été chargée au sein d’'un comité de pilotage
incluant leCSAdu GTE, de porter le projet National qui devrae &gndu
le 15 septembresoit une rédaction du projet cet été.

Les centres doivent maintenant s’organiser tregdeapent compte
tenu des délais, et se fédérer pour afficher wilgllté au niveau National :

les réponses sont donc attendues avant le 10 ao(t

bY

Si vous souhaitez participer a ce projet, merci vi®Is mettre
en rapport avec les « contacts » de votre régiomntar région, identifiés
dans le tableau ci-attaché (qui sont les membre€84 du GTE inclus
dans le comité de pilotage national ou des référeht GTE connus
pour leur implication régionale dans le réseau).

Vous pouvez contacter Patricia IQ40LI-SIRE directement
pour tout renseignement concernant I'organisatetionale du projet.

Trés cordialement.
\

Professeur Guillaume QDIOT Professeur Patricia NccoLl -SIRE
Président Trésoriere
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