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• Mesure 23
Développer des prises en charge 
spécifiques pour les personnes 
atteintes de cancers rares ou 
porteuses de prédispositions 
génétiques ainsi que pour les 
personnes âgées, les enfants et les 
adolescents

• Action 23.3
Suivre les personnes à risque 
génétique

Plan cancer



Appel à projets INCa 2009

• Mettre en place un suivi individualisé des personnes 
prédisposées héréditairement au cancer

• Coordonner ce suivi au niveau régional, voire inter-
régional

• Assurer l’accès aux compétences multidisciplinaires 
nécessaires

• Assurer une vocation de recours et d’expertise pour 
les cas difficiles



Prise en charge des personnes prédisposées héréditairement au cancer

Phase pilote 3 ans (2010-2012) Financement public INCa

• Projets - Coordonnateurs

1. Basse et Haute-Normandie
Dr Berthet & Pr Frébourg

2. Bourgogne – Franche-Comté
Pr Olivier-Faivre

3. Alsace
Dr Maugard

4. Phare Grand Ouest
Dr Dugast

5. Ile-de-France 
Cochin/HEGP/Saint-Antoine
Pr Cellier

6. Ile-de-France Institut Curie/Sites 
de Paris et Saint-Cloud
Dr Nogues

7. Ile-de-France 
Tenon/Pitié-Salpêtrière
Dr Chabbert-Buffet

7 projets pilotes



Prise en charge des personnes prédisposées héréditairement au cancer 

Déploiement national (2013) Financement public Assurance Maladie

4 régions

8 équipes d’oncogénétique 

Population ~ 12 Millions d’habitants

17 programmes de suivi



Prédisposition héréditaire au cancer :

de la consultation d’oncogénétique 

au suivi dans Phare Grand Ouest

consultation analyse génétique diagnostic
recommandations

suivi personnalisé



Organisation PGO : les équipes
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Organisation PGO : le personnel
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Population cible

• Syndrome seins – ovaires

• Avec mutation BRCA1 ou BRCA2

• Sans mutation BRCA identifiée mais estimation 
du risque cumulé de cancer du sein > 20-25% 
(Boadicea)

• Syndrome de Lynch



Référent local

consentement

-Contact téléphonique

-Récupère dernier bilan, organise 

le suivant (si délais courts)

-Remplit dossier d’inclusion

Onco-généticien

Envoi du PPS au patient et 

aux médecins désignés

Invitation à un dépistage 

3 mois avant la date anniversaire

du précédent bilan 

Résultats ?

Référents

Médecins correspondants

Reçus 

normauxanormaux

Non reçus
Relances 
Courrier  coordination

Téléphone  référents

Suspension suivi

PPS

(référentiel ou RCP)

POLE INTER-REGIONAL : 
Centre coordinateur



Plan personnalisé de suivi

Plan personnalisé de suivi
 validé par les médecins oncogénéticiens
 envoyé à la patiente et ses médecins : 

médecin traitant, gynécologue, radiologue, 
oncologue



Suivi

• Courrier de rappel 3 mois avant le bilan

• Rendez-vous pris par les patients 
auprès des médecins qu’ils choisissent

• Syndrome seins – ovaires 
IRM + mammographie annuelles

• Syndrome de Lynch
Coloscopie tous les 2 ans



Chirurgie de réduction 

des risques

• Chirurgie annexielle
• BRCA1 : ≥ 40 ans
• BRCA2 : ≥ 45 ans

• Chirurgie annexielle 
et utérine

• Lynch : ≥ 45 ans

• Chirurgie mammaire : 
• Pas de rappel, 

démarche personnelle



Evolution des 

recommandations

• Recommandations de suivi INCa 2017
• 1 seul cliché systématique de 

mammographie entre 30 et 65 ans chez 
femme indemne de cancer

• Arrêt IRM systématique après 65 ans

• Information et diffusion aux radiologues, 
gynécologues, médecins traitants

• Information aux femmes 

Information sur nouvelles 

recommandations de 

suivi

(experts nationaux)



Suivis 2011-2022
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File active

Syndrome seins-ovaires n

Mutation 1175

BRCA1 656

BRCA2 519

Haut risque sans mutation 373

Total 1548

Syndrome de Lynch n

MLH1 149

MSH2 184

MSH6 58

PMS2 5

Total 396



Modules principaux

❏ Gestion des patients : Données administratives, antécédents
❏ Gestion des PPS : élaboration des PPS
❏ Suivi : Recueil des données de suivi pour les examens planifiés, ajouts d’examens non prévus
❏ Relance : Impression des courriers
❏ Exploitation des données : Analyses, listings, exports
❏ Gestion des référentiels : annuaires médecins, modèles de PPS 17



18



Carte d’adhésion



Réseau inter-régional de radiologues

• Objectif : améliorer qualité du dépistage par IRM mammaire en 
conservant un dépistage de proximité

• Création d’un réseau de radiologues intéressés par prise en charge des 
femmes à haut risque de cancer du sein

4 régions - 18 départements

900 radiologues agréés pour dépistage organisé du cancer du sein 

Courrier-type : proposition participation et rappel recommandations INCa

• Participation de 129 radiologues dont 37 dans le comité de pilotage 
(hors financement de l’appel à projets INCa)

Communication des coordonnées aux patientes qui en font la demande

Définition de critères de qualité (comité de pilotage, 12/2011)



Evaluation INCa 2020
Syndrome seins-ovaires

52% du suivi seins-ovaires réalisé par 4 programmes :

2 IdF / Bourgogne FC Gd Est / PGO



Evaluation INCa 2020
Syndrome de Lynch

39% du suivi Lynch réalisé par 2 programmes : 

Ile-de France (Pred-IdF) / Phare Grand Ouest



Principales avancées

• Suivi médical personnalisé
• critères de qualité du suivi

• « recadrage » pour optimiser suivi ultérieur (suivi en externe)

• Base de données de suivi

• Mise en œuvre valorisation scientifique avec appui des 
directions des établissements partenaires (CEM et ICO)

• Mise en conformité RGPD et adaptation consentement 
incluant recherche sur données



Difficultés rencontrées

• Activité croissante à budget constant

• Arrêt inclusions nouveaux patients pour assurer suivi de la cohorte 
actuelle

• Récupération résultats examens de suivi très chronophage 

• Programme couvrant un grand territoire : risque d’inégalités d’accès 
au suivi

• Absence cahier des charges INCa



Evaluation INCa

• Fin 2021 : lancement état des lieux et évaluation du dispositif national 
d’oncogénétique et proposition de nouveaux modèles d’organisation 
et de financement / INCa - Euro Group Consulting

• Mars 2022 : Enquête qualitative auprès des réseaux de suivi
• Structuration du réseau et maillage territorial
• Description des actions et pratiques engagées pour assurer le suivi
• Pilotage et coordination
• Numérique et e-santé
• Evolutions souhaitées

• Septembre 2022 - Octobre 2022 : 2 ateliers de travail sur l’organisation 
des réseaux de suivi en oncogénétique



Evaluation INCa / Perspectives

• Nécessité de redéfinir les indicateurs d’activité et d’évaluation

• Besoin de renforcement des réseaux en ressources et personnel

• Labellisation des réseaux (sur modèle centres Maladies Rares)

• Redéfinir les missions et priorités des réseaux de suivi

• Réflexion sur les modèles de coordination : centralisé, décentralisé, 
coordination CRCDC

• Outils communs : logiciel unique national, création espace collaboratif

• Perspectives 2023 : groupes de travail INCa sur thématiques à définir


