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1. INTRODUCTION

Les tumeurs desmoides! (ou fibromatose agressive) peuvent survenir entre 15 et 60 ans, apparaissant
fréquemment dans la trentaine. Ce sont des tumeurs conjonctives tres rares (incidence annuelle de
1/250.000 a 1/500.000), bénignes, qui touchent les tissus mous (muscles, enveloppes musculaires).
Elles posent des problemes complexes de prise en charge. En effet, si elles ne produisent pas de
métastases, elles sont localement invasives, infiltrantes et présentent un risque élevé (70%) de récidive
locale aprés chirurgie. Elles se manifestent en général par des tuméfactions palpables, des douleurs,
de la fievre, des génes fonctionnelles voire des pertes de fonction.

La difficulté de la prise en charge des tumeurs desmoides provient entre autres du caractére
imprévisible de leur évolution. Il n’existe pas a ce jour de facteur pronostic significatif, et faute de
traitement standard, chaque cas doit étre abordé de maniére individualisée.

Le développement des tumeurs desmoides n’est pas aujourd’hui suffisamment compris. SOS
Desmoide a pour mission de favoriser la compréhension de la maladie et I'identification de traitements
efficaces.

2. GENERALITES

SOS DESMOIDE lance son quatrieme appel a projets de recherche sur les tumeurs desmoides. Il sera
financé grace a la générosité des donateurs qui sont souvent des personnes touchées par la maladie
de maniére directe ou indirecte.

Son objectif est d’encourager de nouvelles idées pour améliorer les connaissances sur la maladie et la
prise en charge des personnes malades.

I Pour plus d’information, consulter le site d’Orphanet (www.orpha.net/) ou le site de I'association SOS
Desmoide (www.sos-desmoide.asso.fr)


http://www.orpha.net/

Il est ouvert a toute thématique et a tout type de projet sur les tumeurs desmoides : recherche
fondamentale, recherche thérapeutique, recherche clinique, recherche en sciences humaines et
sociales. SOS DESMOIDE soutiendra le projet qui répondra le mieux aux questionnements et aux
attentes concréetes des personnes malades et de leurs proches.

Une attention particuliere sera portée aux thématiques permettant des avancées dans les domaines
suivants :

e Meécanismes moléculaires et cellulaires a I'origine de la maladie
e Développement de modéles animaux

e Microenvironnement tumoral

e Aspects immunologiques de la maladie

e Identification de facteurs pronostics

e Etiologie de la maladie, facteurs de risque, prédispositions

e Histoire naturelle de la maladie

e Exploitation de données cliniques rétrospectives ou prospectives
e Mise au point de traitements

e Pathologies associées

e Impact de la maladie sur la qualité de vie

Le financement octroyé dans le cadre de cet appel a projets est soit un financement d'amorcage pour
tester une idée nouvelle ou valider une hypothése, soit un financement pour la conduite d'une thése
de science. Entierement novateur, le projet doit étre porté par une équipe ayant une expertise pointue
de la pathologie et étre basée dans un pays européen francophone. Le projet devra proposer une
méthodologie solide et dans l'idéal associer plusieurs centres.

Les lauréats pourront bénéficier :

e soit d'un financement d'amorcage pour lancer une recherche innovante sur les tumeurs
desmoides ou en tester la faisabilité (pré-étude). Une enveloppe maximale de 30 000 € sera
allouée.

e soit d'un co-financement pour moitié d'une these de sciences de trois ans sur les tumeurs
desmoides

La date limite pour I’envoi de la demande de financement est fixée au 24 janvier 2020 a minuit.

Les demandes de financement devront étre rédigées en francais en remplissant le formulaire joint en
annexe. Elles décriront :

- Le résumé analytique du projet,

- Les objectifs, état de I'art, données antérieures, méthodologie, plan expérimental et résultats

attendus, bibliographie

- lLaredondance ou la complémentarité avec des études en cours

- Lafaisabilité

- Le caractére pluridisciplinaire/multicentrique

- Les bénéfices attendus et les retombées pour les patients

- Le calendrier

- Le budget détaillé et I'utilisation des fonds alloués

- Les autres sources de financement




- Le CV du porteur de projet
- La lettre de motivation (dans le cas d’'une demande de bourse doctorale)

Pour étre éligibles, les porteurs de projet doivent avoir les compétences, le savoir et les ressources
nécessaires a la conduite du projet et a la coordination d’équipes de recherche.

Les porteurs de projet doivent étre des professionnels de la recherche scientifique ou médicale
appartenant soit a une université, un hopital ou une entreprise spécialisée en recherche
biomédicale/biotechnologie.

En outre, ils doivent :
- Etre titulaires de dipldmes reconnus dans la recherche scientifique et médicale
- Etre qualifiés pour diriger et superviser un projet de recherche original
- Avoir accés a des ressources institutionnelles leur permettant de mener le projet a bien dans
des délais raisonnables
- Avoir une liste de publication significative
- Avoir travaillé en collaboration avec d’autres équipes de recherche

Pour étre éligibles, a une bourse doctorale, les candidats doivent :
- Etre membre d’une équipe de recherche dans un laboratoire et sous la responsabilité d’un
chercheur habilité a diriger des recherches
- Détenir les diplomes appropriés leur permettant d’initier un doctorat
- Montrer un intérét réel et marqué pour la recherche sur les tumeurs desmoides

Il sera demandé aux candidats a la bourse doctorale de fournir, outre le descriptif du projet, un CV
détaillé, les notes obtenues en Master 1 et 2, une lettre de motivation.

La durée du financement peut s’étaler sur plusieurs mois/années (3 ans pour une bourse doctorale).
Le calendrier du financement sera fixé en fonction du projet.

Des rapports financiers et scientifiques intermédiaires seront demandés, conditionnant les
versements. Des points téléphoniques réguliers pourront étre organisés.

Les candidats doivent remplir le formulaire disponible sur le site de SOS DESMOIDE : www.sos-
desmoide.asso.fr ou en le demandant a I'adresse email suivante : AP.SOSDESMOIDE@gmail.com.

Les formulaires diment remplis seront renvoyés au plus tard le 24 janvier 2020 minuit a I'adresse
suivante : AP.SOSDESMOIDE@gmail.com.

Les projets soumis dans le cadre de l'appel d’offre seront évalués par un groupe d’experts
indépendants. Aprés un maximum de deux mois, période pendant laquelle les projets seront traités



en interne et évalués, les porteurs de projets seront contactés pour d’éventuels compléments
d’information.

Les résultats finaux seront communiqués pendant la semaine du 11 mai 2020.

Une fois le lauréat identifié, les obligations |égales des porteurs de projet et de SOS DESMOIDE seront
définies dans le cadre d’un contrat. Le premier versement interviendra suite a la signature du contrat.

Chaque projet sera évalué par un groupe d’experts indépendants selon des critéres stricts tels que :
- Pertinence du projet
- Qualité du projet
- Faisabilité du projet
- Pluridisciplinarité
- Redondance avec des projets existant
- Retombées attendues au bénéfice des personnes malades
- Cohérence budgétaire
- Calendrier
- Qualité du CV du porteur de projet
- Qualité du laboratoire
- Questions éthiques

Pour tout renseignement concernant SOS DESMOIDE ou cet appel d’offre :
- www.sos-desmoide.asso.fr
- AP.SOSDESMOIDE@gmail.com



