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Lettre d'information tumeurs rares,

Madame, Mademoiselle

L’équipe médicale qui vous a pris en charge ardiatigué une tumeur gynécologique
rare. Ce type de tumeur se définit part une fregedaible (< 3 cas pour 100 000 / an) et
ainsi par la nécessité d’'une prise en charge hartspécialisée.

Ces cancers constituent une priorité dans le chdpan cancer afin d’'améliorer la prise en
charge, du fait :
- de leur rareté
- de la difficulté diagnostique,
- de la difficulté de prise en charge
- de la difficulté d’accés a I'innovation thérapeutget notamment aux essais
thérapeutiques
- de lI'importance de donner aux patientes et a letougage les informations les plus
adéquates.

L’Institut National contre le Cancer (INCa) a domis en place ufRéseau National afin
d’optimiser la connaissance et la prise en chasgeed tumeurs. L’organisation se structure
entre des Centres Experts Nationaux, des Centxpsrfs Régionaux et des équipes de
canceérologie de proximite.

Dans le cadre de ce réseau, I'équipe de cancéeotpgiécologie du Centre Francois Baclesse
a été désignée en tant que Centre Expert régian@lagse - Normandie pour les tumeurs
gynécologiques rares. Son role est :

- de structurer une filiere de soins spécifique areani de leur région : coordination
d’'une Réunion de Concertation PluridisciplinaireCf® de recours régional et a la
participation a la RCP de recours national,

- d’organiser et s’assurer de l'acces a la doublautecdes prélévements aupres d’un
réseau de laboratoires de référence labellisés diéffirmer le diagnostic avec
certitude et ne pas retarder la prise en charge.

- d’inclure les patients dans les essais thérapeegicpt participent a la recherche
biologique et génétique,

- de participer a I'observation et a la surveillagpgdémiologique,

- de participer a la formation des soignant s eirdofmation des patients au niveau
régional.



Ainsi toute patiente sera assurée d’un diagnosti@im, d’'une décision collégiale
d’expert et du choix d’'un programme thérapeutiqiepdé avec les lieux ou ces
traitements pourront étre réalisés en fonctioncodespétences des equipes.

En pratique, I'équipe meédicale qui vous a pris drarge initialement vous proposera
préférentiellement un second avis au Centre Fran@sclesse ou pourra simplement
communiquer votre dossier a la Réunion de Conaant&luridisciplinaire (RCP) de recours
régional. Celle-ci se réunit de maniere hebdomeadafiotre médecin traitant ou I'équipe
meédicale qui a fait le diagnostic peut participerette RCP.

Le Réle de la RCP sera:

- d’enregistrer votre cas aupres du centre natioxgéré apres recueil d’'un formulaire
de consentement signé de votre part,

- de donner un avis sur votre maladie et sur la mriseharge thérapeutique,

- de demander éventuellement un avis a la RCP denmeoational en cas de situation
complexe

- de s’assurer de la demande de relecture des pnidéng. Celle-ci sera
automatiqguement faite par le médecin qui a regamd@lement ces prélevements
aupres d’un laboratoire labellisé de son choix.

Vous trouverez ci-joint deux formulaires a compiétde premier permettra, par votre
autorisation, I'enregistrement des données de voaikadie aupres du centre national expert.
Le deuxieme a pour objectif d’autoriser la constoveet I'utilisation, a des fins de recherche
médicale et scientifique sur le cancer, des préévds biologiques ou de tissus réalisés dans
le cadre de votre prise en charge

L’équipe médicale qui vous suit est bien sOr a evalisposition pour des informations
complémentaires.

Pr Florence JOLY

Clinicien référent



