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Comité d’éthique 
Relation avec les patients et partenaires industriels 

 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

Comité scientifique 
≥ 10 membres – Développement de projets et suivi 

 

 
 
 
 
 
 

Comité de pilotage 
9 Membres :  Choix stratégiques  

 

  Directoire 
Coordonnateur 

Coordonnateur adjoint Coordonnateur adjoint 

+11 associations partenaires  francophones dont associations de patients 

Gouvernance	
  ICFuro	
  

Comité des partenaires ICFuro (2 réunions plénières) 



• Axe4	
  • Axe5	
  

• Axe3	
  • Axe2	
  

Epidémiologie	
  
Intégra9ve	
  &	
  	
  

Innova9ons	
  
techniques	
  et	
  

disposi9fs	
  
chirurgicaux,	
  

radiothérapie,	
  
imagerie	
  

Médicaments	
  
et	
  séquences	
  
thérapeu9ques	
  

SHS,	
  Qualité	
  de	
  
vie,	
  

Évalua9on	
  
médico-­‐

économique	
  

Axe1 Structuration, et 4 axes « stratégiques » 

Diana Kassab-Chahmi: Méthodologiste, Chef de projet ICFuro 

interven9onnelle	
  

Organisa9on	
  fonc9onnelle	
  ICFuro	
  
	
  



interven9onnelle	
  

Organisa9on	
  fonc9onnelle	
  axes	
  ICFuro	
  
Axe	
  1	
  -­‐	
  Structura9on	
  ICFuro	
  

But:	
  Structurer	
  la	
  recherche	
  en	
  Onco-­‐Urologie	
  au	
  niveau	
  na*onal	
  
Exemples	
  d'ac*ons	
  menées:	
  Rédac*ons	
  des	
  Chartes	
  et	
  du	
  règlement	
  intérieur	
  
Annuaire	
  des	
  équipes	
  médicales,	
  de	
  recherche	
  et	
  des	
  réunions	
  de	
  concerta*on	
  pluridisciplinaires,	
  Iden*fica*on	
  
des	
  correspondants	
  par	
  thèmes	
  de	
  travail;	
  Bilan	
  produc*on	
  francophone	
  dans	
  ces	
  domaines	
  ;	
  Enquêtes	
  auprès	
  
des	
  partenaires	
  ICFuro	
  et	
  des	
  équipes	
  de	
  recherche	
  

Axe	
  2	
  -­‐	
  Epidémiologie	
  intégra9ve	
  et	
  interven9onnelle	
  
But:	
  Iden*fier	
  et	
  évaluer	
  les	
  facteurs	
  de	
  risque,	
  les	
  biomarqueurs	
  diagnos*ques,	
  pronos*ques	
  et	
  prédic*fs	
  ;	
  
améliorer	
  la	
  compréhension	
  de	
  la	
  carcinogénèse.	
  
Thèmes	
  :	
  Génomique,	
  recherche	
  fondamentale,	
  préven*on	
  primaire,	
  facteurs	
  de	
  risque,	
  biomarqueurs,	
  …	
  

Axe	
  3	
  -­‐	
  «	
  Innova9ons	
  techniques	
  et	
  disposi9fs	
  chirurgicaux,	
  radiothérapie,	
  imagerie	
  »	
  
But:	
  Développer	
  et	
  évaluer	
  des	
  techniques	
  innovantes	
  dans	
  la	
  prise	
  en	
  charge	
  et	
  le	
  traitement	
  	
  
Thèmes	
  :	
  Imagerie,	
  Radiothérapie,	
  Chirurgie,	
  Robo*que,	
  Traitement	
  focal,	
  …	
  

Axe	
  4	
  -­‐	
  «	
  Médicaments	
  et	
  séquences	
  thérapeu9ques	
  »	
  
But:	
  Réaliser	
  et	
  poten*aliser	
  les	
  inclusions	
  des	
  essais	
  cliniques	
  d'envergure	
  avec	
  de	
  nouvelles	
  molécules	
  ou	
  
séquences	
  thérapeu*ques.	
  
Thèmes	
  :	
  Chimiothérapie,	
  hormonothérapie,	
  thérapies	
  ciblées,	
  traitements	
  symptoma*ques,	
  stratégies	
  
thérapeu*ques,	
  …	
  

Axe	
  5	
  -­‐	
  «	
  SHS,	
  qualité	
  de	
  vie	
  	
  avant,	
  pendant	
  et	
  après	
  le	
  cancer,	
  évalua9on	
  médico-­‐économie	
  »	
  
But:	
  Evaluer	
  et	
  améliorer	
  la	
  qualité	
  de	
  vie	
  des	
  pa*ents	
  et	
  op*miser	
  les	
  coûts	
  sans	
  nuire	
  à	
  	
  la	
  qualité	
  de	
  prise	
  en	
  
charge	
  
Thèmes	
  :	
  SHS,	
  qualité	
  de	
  vie,	
  économie	
  de	
  la	
  santé,	
  éthique,	
  éduca*on	
  thérapeu*que,	
  préven*on	
  ter*aire,	
  …	
  	
  



interven9onnelle	
  

Par9cipants	
  aux	
  axes	
  ICFuro	
  
Axe	
  	
  1	
  

G	
  Cancel-­‐Tassin	
  (Paris),	
  G	
  Fromont-­‐Hankard	
  (Tours),	
  JL	
  Lagrange	
  (Paris),	
  AL	
  Mar*n	
  
(Paris),	
  X	
  Rébillard	
  (Montpellier),	
  M	
  Soulié	
  (Toulouse)	
  et	
  S	
  Culine	
  (Paris),	
  O	
  Cussenot	
  

(Paris),	
  JL	
  Descotes	
  (Grenoble)	
  

Axe	
  	
  2	
  
P	
  Bigot	
  (Angers),	
  P	
  Blanchet	
  (Guadeloupe),	
  F	
  Ménégaux	
  (Paris)	
  

	
  	
  
Coordonnateurs	
  :	
  G	
  Cancel-­‐Tassin	
  (Paris),	
  F	
  Eisinger	
  (Marseille),	
  PJ	
  Lamy	
  (Montpellier)	
  

Axe	
  	
  3	
  
D	
  Azria	
  (Montpellier),	
  N	
  Betrouni	
  (Lille),	
  R	
  De	
  Crevoisier	
  (Rennes),	
  P	
  Mozer	
  (Paris),	
  R	
  

Renard-­‐Penna	
  (Paris),	
  O	
  Rouvière	
  (Lyon),	
  D	
  Visvikis	
  (Brest)	
  
Coordonnateurs	
  :	
  G	
  Créhange	
  (Dijon),	
  JL	
  Descotes	
  (Grenoble),	
  J	
  Troccaz	
  (Grenoble)	
  

Axe	
  	
  4	
  
G	
  Fromont-­‐Hankard	
  (Tours),	
  G	
  Gravis	
  (Marseille),	
  J	
  Irani	
  (Paris),	
  N	
  Moiet,	
  (Saint-­‐

E*enne),	
  S	
  Négrier	
  (Lyon),	
  B	
  Rousseau	
  (Créteil),	
  S	
  Supiot	
  (Nantes)	
  
	
  	
  

Coordonnateurs	
  :	
  L	
  Albigès	
  (Villejuif),	
  S	
  Ladoire	
  (Dijon),	
  M	
  Soulié	
  (Toulouse)	
  

Axe	
  	
  5	
  
S	
  Dauchy	
  (Paris),	
  S	
  Guerif	
  (Poi*ers	
  -­‐	
  GETUG),	
  F	
  Joly	
  (Caen),	
  I	
  Krakowski	
  (Bordeaux),	
  L	
  

Mourey	
  (Toulouse)	
  
	
  	
  

Coordonnateurs	
  :	
  N	
  Houédé	
  (Nîmes),	
  L	
  Molinier	
  (Toulouse),	
  X	
  Rébillard	
  (Montpellier)	
  



Les	
  missions	
  de	
  la	
  conven9on	
  INCa	
  



 Objectifs Généraux: 

Développer & accélérer: 

- L’accès à l’innovation diagnostique & thérapeutique 

- Les études pivotales pour les Autorités de Santé 

- Les études nationales & internationales 

•  inclusions dans des protocoles 

•  approches translationnelles 

•  évaluation médicale & socio-économique 

- Les liens entre les disciplines impliquées et les patients 

 



Les	
  atouts	
  d’ICF	
  Uro	
  

•  Diversité	
  des	
  acteurs	
  :	
  transversalité	
  

•  Par*cipa*on	
  des	
  Pa*ents	
  

•  Exper*se	
  des	
  responsables	
  d’axes	
  et	
  des	
  professionnels	
  dont	
  ils	
  
se	
  sont	
  entourés	
  

	
  
•  Annuaires	
  :	
  	
  	
  	
  	
  

–  Faciliter	
  le	
  rapprochement	
  des	
  équipes	
  
–  Iden*fier	
  les	
  équipes	
  «	
  expertes	
  dans	
  un	
  domaine	
  et	
  les	
  meire	
  en	
  

contact	
  avec	
  d’autres	
  sur	
  des	
  projets	
  spécifiques	
  



Compétences	
   CCAFU	
   GETUG	
   CeRePP	
  

Concep9on	
  d'études	
  cliniques	
  
	
   •	
   •	
   •	
  

PROMOTION	
  
Démarches	
  administra9ves	
  (Assurance,	
  ANSM,	
  CPP,	
  CNIL)	
   •	
   •	
   •	
  

Plate-­‐forme	
  d'inclusion/randomisa9on	
  
Monitoring	
  centralisé,	
  Collec9on	
  et	
  ges9on	
  des	
  données	
  cliniques	
   •	
   •*	
   •	
  

Collec9on	
  et	
  ges9on	
  des	
  ressources	
  9ssulaires	
  
Relecture	
  centralisée	
  anatomo-­‐pathologique.	
  Tissuthèque	
  virtuelle	
   •	
  **	
   •	
  

Collec9on	
  et	
  ges9on	
  des	
  images	
  médicales	
  
Relecture	
  centralisée	
  des	
  images	
  médicales,	
  Imagothèque	
  virtuelle	
  

Collec9on	
  et	
  ges9on	
  des	
  ressources	
  biologiques	
  &	
  génomiques	
  
Génothèque	
  virtuelle	
   •	
  **	
   •	
  

Data	
  mining	
  &	
  Analyses	
  sta9s9ques	
  
Portail	
  de	
  données	
   •	
   •	
  

Rédac9on	
  médicale	
  &	
  Communica9on	
  	
  
Site	
  web,	
  publica9ons	
   •	
   •	
   •	
  

* CTD centralisé labellisé INCa – FDA certified 
** CRB centralisé 

http://www.cerepp.org/  

http://www.urofrance.org/  
http://www.unicancer.fr/  



Les	
  écueils,	
  probléma*ques	
  
	
  

•  Faire	
  sa	
  place	
  dans	
  un	
  réseau	
  déjà	
  structuré	
  
	
  
•  Pas	
  de	
  budget	
  propre	
  pour	
  la	
  recherche	
  

–  Fonds	
  de	
  dota*ons	
  
–  Réponses	
  aux	
  appels	
  à	
  projets	
  

•  Inves*ssement	
  des	
  équipes	
  
–  Temps	
  dédié	
  ?	
  



Devenir	
  donateur	
  du	
  Fonds	
  de	
  Dota9ons	
  Recherche	
  ICF	
  Uro	
  

Qui	
  sommes	
  nous	
  ?	
   Quelles	
  cibles	
  
thérapeu9ques	
  ?	
  

3	
  objec9fs	
  

Un	
  regroupement	
  
•  pluriprofessionnel,	
  	
  
•  labellisé	
  par	
  l’Inca	
  
•  mul*-­‐disciplinaire,	
  
•  francophone	
  
•  associant	
  médecins,	
  

chirurgiens,	
  chercheurs,	
  
soignants,	
  pa*ents	
  

Les	
  cancers	
  urologiques	
  
concernent	
  l’appareil	
  urinaire	
  et	
  
génital	
  masculin	
  et	
  féminin	
  
Les	
  principaux	
  organes	
  en	
  
cause	
  :	
  
•  rein	
  	
  
•  vessie	
  
•  prostate	
  
•  tes*cules	
  
•  OGE	
  
	
  

Informer	
  les	
  pa*ents	
  pour	
  les	
  rendre	
  
acteurs	
  de	
  leur	
  maladie:	
  
•  documents	
  ,	
  	
  
•  site	
  internet	
  ,	
  accès	
  libre	
  
	
  
Conduire	
  des	
  projets	
  de	
  recherche	
  
mul*-­‐disciplinaires	
  innovants	
  
	
  
Favoriser	
  les	
  échanges	
  entre	
  
chercheurs	
  et	
  cliniciens	
  

A	
  quoi	
  	
  servira	
  votre	
  
contribu9on	
  financière	
  ?	
  

•  Accélérer	
  les	
  transferts	
  entre	
  
recherche	
  fondamentale	
  et	
  les	
  
retombées	
  cliniques	
  

•  Par*ciper	
  à	
  l’innova*on	
  
thérapeu*que	
  

•  Faciliter	
  l’adhésion	
  des	
  pa*ents	
  
dans	
  leur	
  prise	
  en	
  charge	
  

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

Comité d’éthique 

Relation avec les patients et partenaires industriels 

 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 

Comité scientifique 

+15 membres – Développement de projets et suivi 

 

 
 
 
 
 
 

Comité de pilotage 

9 Membres :  Choix stratégiques  

 

  Directoire Coordo
nnateur 

Coordonnat
eur adjoint 

Coordonnat
eur adjoint 

+11 associations partenaires  
francophones 

 dont associations de 
patients 



Directoire 2 réunions / an + au besoin 
-­‐  sur	
  convoca*on	
  du	
  Coordonnateur	
  de	
  l’ICFuro	
  
-­‐  à	
  l’ini*a*ve	
  des	
  représentants	
  d’un	
  membre	
  fondateur 

Conseil scientifique 2 réunions / an + au besoin 
-­‐  sur	
  convoca*on	
  du	
  Coordonnateur	
  de	
  l’ICFuro	
  
-­‐  sur	
  convoca*on	
  d’un	
  Secrétaire	
  désigné	
  par	
  le	
  COPIL	
  
-­‐  à	
  l’ini*a*ve	
  des	
  membres	
  du	
  Conseil	
  Scien*fique	
   

Comité de pilotage 2 réunions / an + au besoin 
-­‐  sur	
  convoca*on	
  du	
  Coordonnateur	
  de	
  l’ICFuro	
  
-­‐  à	
  l’ini*a*ve	
  des	
  représentants	
  d’un	
  membre	
  fondateur 

Comité d’éthique / CE 1 réunion / an + au besoin 
-­‐	
  sur	
  convoca*on	
  des	
  membres	
  du	
  Conseil	
  Scien*fique	
  

Groupes de travail / axe 
COPIL “élargi” 

2-3 réunions / an 

ORGANISATION	
  DES	
  REUNIONS	
  2016	
  

Première réunion plénière de l’ICFuro -> juin 2016 



Objectifs à 2 ans 
 

•  Mise en place de la charte de fonctionnement 

•  Etat des lieux  de l’activité scientifique et des inclusions 
dans les essais en onco-urologie dans le contexte 
International 

•  Force de proposition au sein de chaque axe stratégique 
pour initier de grands essais coopérateurs 

•  Lisibilité “grand public” de la cancérologie en urologie via 
l’INCa et les partenaires ICFuro 



	
  Objec*fs	
  de	
  la	
  réunion	
  plénière	
  du	
  23	
  juin	
  
•  Communiquer	
  sur	
  la	
  structura*on	
  de	
  l’ICF	
  uro	
  	
  
•  Améliorer	
  la	
  lisibilité	
  de	
  l’ICFuro	
  	
  

–  Donner	
  envie	
  de	
  s’inves*r	
  et	
  de	
  partager	
  des	
  idées	
  et	
  des	
  projets	
  
–  Compléter	
  l’agenda	
  des	
  ressources	
  

•  Faire	
  l’état	
  des	
  lieux	
  	
  
•  Avoir	
  un	
  retour	
  de	
  l’INCa	
  et	
  des	
  autres	
  intergroupes	
  sur	
  leurs	
  aientes,	
  et	
  

les	
  difficultés	
  qu’ils	
  ont	
  surmontées	
  	
  pour	
  nous	
  aider	
  à	
  nous	
  construire	
  
•  Valider	
  les	
  procédures	
  de	
  labellisa*on	
  
•  Déterminer	
  dans	
  chaque	
  axe	
  les	
  sujets	
  prioritaires	
  

–  SNIRAM;	
  ONDU;	
  Observapur	
  
–  La	
  Mé*s	
  
–  Place	
  des	
  collabora*ons	
  existantes	
  facilitant	
  la	
  mise	
  de	
  projets	
  

innovants	
  
•  Se	
  mobiliser	
  pour	
  trouver	
  des	
  financements	
  pour	
  la	
  recherche	
  en	
  onco-­‐

urologie	
  



Ø Structuration 
Ø  Gouvernance et Axes 

Ø  Charte et règlements intérieurs 

Ø  Les annuaires : partenaires, équipes clinique impliquées, équipes de 
recherche, RCP  

Ø Etat des lieux 

Ø Accès bases de données (SNIIRAM, PMSI,…) 

Ø Revues de littérature et recommandations de bonnes pratiques 

Ø Projets de recherche 
Ø  Interactivité – Coordination – Francophonie -  Interdisciplinaire - 

interprofessionnel – Inclusions 
Ø  Labellisation  projets 

Ø  des AAP 

Ø  Label conforme aux objectifs des axes ICFuro 

Ø  Labellisation projet (conseil scientifique) 

Ac9ons	
  spécifiques	
  -­‐	
  Bilan	
  à	
  1	
  an	
  



Missions	
  organisa9onnelles	
  	
  
déterminées	
  par	
  l’INCa	
  

Missions	
  d’organisa9on	
  et	
  de	
  gouvernance	
  

Disposer	
  d’un	
  coordonnateur	
  et	
  schéma	
  organisa*onnel	
  d’ICFuro	
  

Disposer	
  d’une	
  charte	
  de	
  fonc9onnement	
  

Disposer	
  d’un	
  conseil	
  scien9fique	
  

Inclure	
  des	
  représenta9ons	
  de	
  pa9ents	
  dans	
  le	
  conseil	
  scien*fique	
  

Rédiger	
  une	
  charte	
  de	
  déontologie	
  commune	
  signée	
  par	
  les	
  
responsables	
  et	
  membres	
  d’ICFuro	
  incluant	
  la	
  conduite	
  d’essais,	
  la	
  
DPI,	
  l’accepta*on	
  d’audit	
  externes,	
  la	
  transparence	
  financière,…	
  

Disposer	
  et	
  	
  partager	
  	
  entre	
  groupes	
  coopérateurs	
  des	
  règles	
  dans	
  
la	
  ges9on	
  des	
  financements	
  obtenus	
  public	
  et	
  privés	
  

Disposer	
  de	
  procédures	
  internes	
  garan*ssant	
  l’indépendance	
  des	
  
experts,	
  la	
  transparence,	
  la	
  ges9on	
  des	
  liens	
  d’intérêt	
  



Missions	
  scien9fiques	
  
déterminées	
  par	
  l’INCa	
  

Missions	
  

Poursuivre	
  les	
  efforts	
  de	
  recherche	
  clinique	
  et	
  transla9onnelle	
  avec	
  le	
  
meilleur	
  standard	
  de	
  qualité	
  

Accélérer	
  les	
  projets	
  à	
  grande	
  échelle	
  

S’impliquer	
  dans	
  les	
  projets	
  européen	
  à	
  la	
  demande	
  de	
  l’INCa	
  

Répondre	
  aux	
  saisines	
  de	
  l’Inca	
  dans	
  le	
  domaine	
  de	
  la	
  recherche	
  
clinique	
  :	
  répondre	
  aux	
  ques*ons	
  spécifiques	
  de	
  l’Inca	
  et	
  jouer	
  le	
  rôle	
  de	
  
référent	
  pour	
  les	
  sujets	
  pour	
  lesquels	
  l’Inca	
  est	
  sollicité	
  par	
  les	
  pouvoirs	
  publics	
  

Exper9ser	
  les	
  projets	
  de	
  recherche	
  suivis	
  par	
  l’INCa	
  

Par*ciper	
  aux	
  efforts	
  de	
  structura*on	
  de	
  la	
  recherche	
  

Faire	
  relire	
  les	
  protocoles	
  par	
  les	
  comités	
  de	
  pa9ents	
  

Développer	
  les	
  collabora*ons	
  entre	
  les	
  différentes	
  structures	
  
notamment	
  de	
  recherche	
  clinique	
  et	
  transla*onnelle	
  	
  coordonnées	
  par	
  
l’INCa	
  



Partenaires	
  ICFuro	
  



Partenaires	
  ICFuro	
  


