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Maladies rares (1/1.000 grossesses)
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Plaidoyer pour un Centre
Maladies rares (1/1.000 grossesses)

GYNECOLOGUE -1 cas/10 ans
PATHOLOGUE - 1 cas/4 ans
ONCOLOGUE MEDICALE -1 cas/12 ans
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Plaidoyer pour un Centfes
Source d’erreur

Suivi

Traitement




Plaidoyer pour un Cenie.

Diagnostic
Histologie « difficile »

v Exemples ;
» Expertise de 400 cas « ethuetes }}’=Mﬁ’ R o i,,
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* MP - 50% diagnostic confirme a la rglebture (23%
absence de mole) SpTe s
Paradinas et al. Int J Obﬁété'yﬂ 1998

» Changement diagnostic 22.7% (Cer@llaladles
Trophoblastiques, Lyon)

www.mole-chorio.comC

Env. 20-50% erreur diagnostic

Pathologiste référent ameliore le diagnostic
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Plaidoyer pour un centré:
Suivi incomplet i

Table 1. Human Chorionic Gonadotropin Follow-up in Patients With Complete and Partial Mole

Complete maole Partial mole
Total cases 293/73% 1071270
Developed persistence 62/21% 54,7V
I_Cmnplctcd hCG follow-up 141/61% 70/695%,
Did not complete Tollow-up but had at least 1 49340 S0 o
undetectable hCG
Did not complete follow-up and did not reach 11/4.8% 2/2.000
undetectable hCG
Mean preevacuation hGG (SE) (mIU/mL) 195.826 (166,673, 224,979 75411 (44,443, 106.379)
Mean no. of weeks to undetectable hGG (SE) 8.4 (8.0, 8.8 5.8 (5.5.6.1)

hCG = human chorionte gonadotropin: SE = standard error.

Env. 30-40% suivi incomplet Feltmate et al. Obstet'ﬁﬁéc;).l 2003

L’enregistrement dans un Centre améeliore le suivi




. Centre des Maladies Trophoblastiques
Pas de chimiothérapie ™ ** S

Indications
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Plaidoyer pour un Cen

Chimiotherapie

Eviter les « sur traitements »: J
= 30% chimiothérapie « lourde » mutﬂe:;r., ,-er;fr"f-':'-

e 4

www.mole-chorio. c’?am wlTHL

Eviter les « sous traitements »: @ o

= Monochimiothérapie par erreur parce que score pronostique
sous-estimé - bilan d’extension inadéquat i |
(2/3 patientes dcd ttt initial inadéquat) -

Env. 30% erreur de chimiothérapie ‘ .'

www.mole-chorio.com i ig_ g— % n



Centre des Maladies Trophoblastigues

Plaidoyer pour un Centre

L’enregistrement des patientes dans un

Centre référent ameliore la prise en charge
(diagnostic, sulivi, bilan et traitement)




Comment offrir un service:

RecrUtement développement et conservation de

Centre des maladies trophoblastiques

Base constante pour
répondre aux besoins
éducatifs des étudiants et
médecins en formation

Masse critique nécessaire a la
garantie de la qualité des soins,

I'expertise et
B i
Recherche
Collectif suffisant pour
développement de projetsde |~
recherche clinique et {,5
fondamentale &
Hoépitaux Universitaires de Genéve
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Accueil Qui Recherchef
sOommes-nous? patientes professionnels Publications

Accessibilité el (W1 550 (M

Bienvenue sur le site du Centre des Maladies Trophoeblastiques

Le:Centre des Maladies Trophoblastiques a pour but d'aider les médecins & optimiser la prise
efn charge des patieftes atteintes de cette pathologie rare.

Qu est-ce qu'une maladie trophoblastique ?

Centre des

Maladies Trophoblastiques

rue Gabrielle Perret-Gentil 2 C'est un développement anormal du placenta. Elle necessite une survellance, car il existe un

(ex - 24 rue Micheali-du-Crast) risgue de persistance de tissu placentaire dans la parol de 'utérus et de prolifération de ce =
1211 Genéve 14 tissu ailleurs dans le carps.
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v Courbe decrmssance hG-Ga

v Assure suivi complet



Comment fonctionne le Centre ?

En pratique
S| EVOLUTION ANORMALE hCG

Nous contactons le médecin traitant pour
Organiser le bilan d’extension

Calculer le score FIGO

Décider ensemble du traitement



Un recrutement
national en hausse
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v Guide de bonnes pratiques, brochure d’informatin aux
patientes, site internet (2008)
v Quverture site: Janvier 2009, HUG

v' Financement, ressources: HUG
v'Autre financement: GRSSGO (?), Ligue contre le cancer (?)

v Collaboration: CHUV, H-NE, H-JU
v Reconnaissance : Septembre 2009 GRSSGO

v' Recherche: Fonds publique
efn charge des patieftes atteintes de cette pathologie rare.
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Qu est-ce qu'une maladie trophoblastique ?
s |
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s Swist Pediatric Pathology Group
GROUPEMENT ROMANDI Sox it Setiin de Paitbalops Podeatragin
DE LA SOCIETE SUISSE Pelreipaeiptiee FRCOPRLSON-SE Ao
DE GYNECOLOGIE
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Ou allons-nous ?

PROJET GENERAL
v Améliorer notre recrutement au niveau national - %

trophoblastiques
0 Reconnaissance autorités, obtenir des ressources

PROJET PATHOLOGIE

v’ Création de critéres diagnostiques communs
o Rapport, examens complémentaires

PROJET GENETIQUE

v Conseils génétiques et recherche de NRLP7

PROJET PATIENTES s

v’ Evaluation de notre prise en charge du point de vue des patientes, ﬁ%ur#?_r

permettre d’ameliorer la qualité du service apporte.

PROJET RECHERCHE

v GRP78 marqueurs diagnostiques et pronostiques
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v' Harmoniser les prises en charge
v Standardiser les examens (histologie, rnologle)a:

v Optlmlser les traitements
v Réduire retard de traitements (diminue les risques de deces)

v" Eviter les sur-traitements inutiles et colteux . #ﬁ;, v i
e R fr




Centre des Maladies Trophoblastigues

Remerciements
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Jacques Seydoux Jean Bauer = '
Pathologie Alexandre Bodmer B g
Vildana Finci
Maria Osterheld Centre des maladies _ :
Marie-Francoise Pelte trophoblastiques Lyon H;
_ Francois Golfier RS

( 74 Hépital HUGY #
g?ﬂ’?gﬂ?gﬁ??"" Hopltal neuchatelms uJura T’)p?ux—Unive:t |re;‘ ;ie Geneve

DE GYNECOLOGIE
ET OBSTETRIQUE



