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Unir les groupes TNE 
à travers le monde Faciliter l’action globale

En encourageant les diagnostics précoces et ce en 
travaillant en étroite collaboration avec la communauté 
de santé et le grand public, l’Alliance reconnaît aussi 
comme une priorité essentielle l’accès universel à une 
santé de haute qualité et multidisciplinaire, ainsi que 
la  diffusion d’informations précises, compréhensibles 
et conviviales pour les usagers.

L’INCA sert de plateforme globale pour soutenir les 
nouveaux  groupes centrés sur la représentation  de 
patients ainsi que pour les groupes porte-parole sur 
les tumeurs neuroendocrines déjà existants à l’échelle 
mondiale. En maximisant la capacité de ses membres 
actuels et en attirant activement de nouveaux, l’INCA 
encourage à partager les meilleures pratiques et les 
expériences, chose cruciale dans le cas de cancers rares.

En tant que réseau d’associations de défense des 
patients, l’INCA est une ressource pour les patients 
atteints de tumeurs neuroendocrines, et en particulier 
pour ceux qui  viennent d’être diagnostiqués, pour 
trouver des groupes de soutien dans leur pays et 
rencontrer d’autres patients au même parcours.  Les 
patients informés sont les meilleurs collaborateurs 
car ils peuvent participer activement au processus de 
gestion de la maladie.

Dans sa capacité d’organisation globale centrée sur 
le patient dont la principale mission est de sensibiliser 
les différents acteurs, l’INCA œuvre pour attirer plus 
l’attention sur les maladies rares en soutenant les 
politiques qui améliorent les financements pour la 
recherche, la couverture sociale...

Le 10 Novembre a été décrété journée mondiale 
de sensibilisation sur le NET Cancer (Cancer 
Neuroendocrinien) afin de porter plus haut la voix des 
patients en joignant les efforts à l’échelle mondiale 
pour engager les gens dans diverses actions de 
sensibilisation et d’éducation.

Les résultats de la toute première étude globale sur 
les patients atteints de tumeurs neuroendocrines 
«  NET PATIENT SURVEY » pour  quantifier l’expérience 
de ces derniers, menée en collaboration entre l’INCA 
et NOVARTIS, ont été utilisés dans un nombre de 
posters, d’abstracts, d’exposés oraux, présentés lors 
de 15 congrès médicaux, et publiés dans des revues 
médicales. L’objectif de l’étude, achevée par environ 
2 000 patients issus de 12 pays, était d’apporter une 
meilleure compréhension des expériences, besoins 
et défis des patients TNE  et de fournir des idées et 
des connaissances à  échanger entre les pays,  les 
régions, pour faire avancer les traitements des cancers 
neuroendocriniens au niveau mondial. La première 
enquête globale « NET patient Survey » a mis en 
évidence le fardeau  lié aux TNE et a identifié les axes de 
développement pour améliorer les soins aux patients.

C’est la passion de changer les choses pour 
améliorer la vie des patients atteints de cancer 
neuroendocrinien qui nous fait avancer comme 
une équipe entièrement engagée et ainsi unir tous 
les défenseurs des patients à travers le monde.

			   L’équipe Alliance internationale des cancers 
neuroendocriniens INCA 

Donner du pouvoir aux patients

L’INCA s’est engagée à porter de façon 
globale, la voix des patients atteints de cancer 
neuroendocrinien. Ayant comme vision un monde où 
tous les patients atteints de cancer neuroendocrinien 
auraient un diagnostic à temps, le meilleur traitement, 
et au final une guérison, l’INCA s’est fixée comme 
principale mission de sensibiliser sur les cancers 
neuroendocriniens, de  faire avancer la recherche  
sur les tumeurs neuroendocrines et renforcer les 
groupes de patients TNE à l’échelle globale. 

Actuellement, l’Alliance compte 18 membres 
pléniers, des organisations de patients d’Asie, 
d’Australie, d’Europe et d’Amérique du nord.  


