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* Mesure 23

pour les personnes
atteintes de cancers rares ou
porteuses de

ainsi que pour les
personnes agees, les enfants et les
adolescents



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

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

* Assurer l'acces aux compétences multidisciplinaires
nécessaires

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



Prise en charge des personnes predisposées héreditairement au cancer

Phase plIOte 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

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

T 6. lle-de-France Institut Curie/Sites
P Cite Frur Jf's de Paris et Saint-Cloud

Roussihon 2 O
T_, A ; Dr Nogues

~ { 7. lle-de-France
¢ Tenon/Pitié-Salpétriére
5 Dr Chabbert-Buffet

Midi-Pyrinies




Prise en charge des personnes predisposees héreditairement au cancer
DépIOIement national (2013) Financement public Assurance Maladie

Nord-Paz-de-Calais

1 région, 2 équipes, 4 villes
Picardie

1 région, 1 équipe, 6 villes

Basse-Normandie et Haute-Normandie
2 régions, 3 équipes, 4 villes

Alsace - Lorraine

2 régions
5 équipes
Phare Grand Ouest Centre 5 villes
4 régions 4+ 1région
8 équipes 1 équipe
15 villes 2 villes
Aquitaine - Limousin
2 régions PACA - Corse

2 régions
5 équipes

1 région 11 villes

1 équipe

2 villes

Languedoc-Roussillon

1 région

2 équipes
4 villes

Ve O

Martinique
1 DOM, 1 équipe, 1 ville

@ 3 programmes franciliens
APHP-Curie-IGR - pathologies digestives : 7 sites
Curie-IGR - syndrome seins-ovaires : 3 sites

APHP - syndrome seins-ovaires : 8 sites




consultation

analyse génétique

<)

suivi personnalisé

diagnostic
recommandations



Organisation PGO : les équipes

TOURS-
ORLEANS

CHU Tours
CHR Orléans
CH Bourges

RENNES
CHU
CEM

CH St-Brieuc

ANGERS

ICO

CHU
CH Le Mans
CH Cholet

BREST
CHU
CH Lorient

COORDINATION

POITOU-
CHARENTES
CH Niort, La

Rochelle,

Angouléme,
Saintes

CHU Poitiers

NANTES
Confluent
Clin J.Verne

Estuaire St Nazaire
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Organisation PGO : le personnel

TOURS-
ORLEANS

Infirmiére

RENNES

Infirmiere

ANGERS
Conseillere en
génétique
Assistante
médicale

COORDINATION
Médecin

Assistante
médicale

POITOU-
CHARENTES

BREST

Conseillere en
génétique

NANTES
ICO

Conseillére en
génétique

NANTES
CONFLUENT

Infirmiére Conseillere en

génétique

)

PHARE Grand Quest



« Syndrome seins — ovaires
* Avec mutation BRCA1 ou BRCAZ2

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

« Syndrome de Lynch
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@%‘ Contact téléphonique

| ]
f/’l'; -Récupere dernier bilan, organise
consentement —L@j}) le suivant (si délais courts) T
—_—> R -Remplit dossier d’inclusion

Référent local

iy PPS
o Onco-généticien (référentiel ou RCP)

A

Suspension suivi

A/ Vo

normaux
anormaux Envoi du PPS au patient et

\ aux médecins désignes
\ v

Invitation a un dépistage
3 mois avant la date anniversaire

ReQUS du précédent bilan
Relances Non regus Resultats ? POLE INTER-REGIONAL :
Courrier = coordination / \ Centre coordinateur

Téléphone > référents Référents
Médecins correspondants

&



PLAN PERSONNALISE DE SUIVI
Phare Grand Quest

Suivi par (oncogénéticien référent) - Dr Alain LORTHOLARY Identifiant Phare Grand Ouest - AAHVC

NOM : ROY PRENOM : MAR

Date de naissance : 01/01/1978
Nom de jeune fille - GIL

Numéro identifiant de la consultation -

4162

Géne muté (ou prédisposition si haut risque sans mutation) BRCA2
PLAN PERSONNALISE DE SUIVI

EXAMEN RENDEZVOUS A RENOUVELER
A PRENDRE POUR
Examen clinique mammaire mars 2015 Tous les 6 mois
IRM mammaire (a effectuer avant la mammographie) mars 2015 Tous les 12 mois
Mammaographie : 2 incidences (face et oblique) par sein & partir de 35 ans mars 2015 Tous les 12 mois
Echographie endo-vaginale mars 2015 Tous les 12 mois

Phare Grand Ouest
tél - 02.99 2529 91 - mail - pharegrandonest@ rennes unicancer fr

Plan personnalisé de suivi

» validé par les médecins oncogénéticiens

» envoyé a la patiente et ses médecins :
médecin traitant, gynécologue, radiologue,
oncologue

)



RPOIE HL
BRCAT ou BRCA2

=, * Courrier de rappel 3 mois avant le bilan

* Rendez-vous pris par les patients
aupres des meédecins gqu’ils choisissent

e Syndrome seins — ovaires
IRM + mammographie annuelles

* Syndrome de Lynch

Coloscopie tous les 2 ans o




* Chirurgie annexielle
* BRCA1:240ans
* BRCA2:245ans

* Chirurgie annexielle
et uterine

* Lynch:>45 ans

* Chirurgie mammaire :

* Pas de rappel,
démarche personnelle

THE

ANGELINA

& EFFECT

JOITREY KLUGON & AUCE PARK




v 2017

/Synthése

1 FEMMES
41 PORTEUSES

4 D'UNE MUTATION

1| DE BRCAT
| OU BRCA2

o
Al /Détection précoce du cancer du sein

et des annexes et stratégies de réduction

du risque

(( /syt
.\ NATIONAL
<" puCANCER

e Recommandations de suivi INCa 2017

* 1 seul cliché systématique de
mammographie entre 30 et 65 ans chez
femme indemne de cancer

* Arrét IRM systématique apres 65 ans

* Information et diffusion aux radiologues,
gynécologues, médecins traitants

* Information aux femmes
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Syndrome seins-ovaires n

Syndrome de Lynch n

Mutation 1175 MLH1 149
BRCA1 656 MSH2 184
BRCAZ2 519 MSH6 58

Haut risque sans mutation 373 PMS2 5

Total 1548 Total 396
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PATIENT SUIVI RELANCE

SYNTHESE DES COMPTEURS

Patient : 3 - Validation Validation

r;?;%?\t Tz yalldes rezggu&tler coml:r’rl;sr\i&cl;uer sug:tla\ll:du adminfi:itrr:tive J ad?n’;:ir:t?zljgve mé?;e - f‘nné(:irincaalli:
716 3 0 0 0 0 25 0 25 0

O Gestion des patients : Données administratives, antécédents

O Gestion des PPS : élaboration des PPS

0 Suivi : Recueil des données de suivi pour les examens planifiés, ajouts d’'examens non prévus

0 Relance : Impression des courriers

0 Exploitation des données : Analyses, listings, exports

O Gestion des référentiels : annuaires médecins, modeles de PPS 17



T-3 Mois

Lettre au patient

: Le 1*" de
chaque mois

|:> Mois du bilan prévu

5ipas de CR recu Siun CR regu

Relance T+2 Relance T+2

CR non recu
LT au patient + LT au
meédecin traitant

CR regu (au maoins 1 CR)
LT au patient

Relance T+4

Question / Réponse
aux référents

4 mois

Relance T+7

Question / Réponse
aux reéférents

18

)



Carte d’adhésion

A UATTENTION DES MEDECINS CORRESPONDANTS
Merci d'adresser les comptes-rendus a la cellule de
coordination de PHARE GRAND OUEST :

Par messagerie sécurisée :
» secretariat.pgo@cem.mssante.fr

» secretariat.pgo.cem.securise@apicrypt.fr

R

PHARE Grand Ouest
Prédisposition Héréditaire aux cAncers REgion Grand Ouest

Par courrier:

Phare Grand Ouest — Centre Eugene Marquis

Rue de la Bataille Flandres-Dunkerque - CS 44229
35042 RENNES Cedex

Téléephone : 02 99 25 29 91




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

e Création d’un réseau de radiologues intéressés par prise en charge des
femmes a 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 I'appel a projets INCa)
Communication des coordonnées aux patientes qui en font la demande
Définition de critéres de qualité (comité de pilotage, 12/2011)



Evaluation INCa 2020
Syndrome seins-ovaires

D]
R

PHARE Grand Quest

L';,EH'EE;ME: 2119 z 323 b 4442 2315 1137  B16 4268 96 %
Eﬁmm. 3524 211 » 3735 | 2260 803 620 3692 99%
mﬂﬁ Cimmm?im} 2 440 1311 » 3751 1368 1180 122 2611 T1%
[mmuunﬁr 1851 B30 > 2481 B23 1658 o 2481 100%
NORMANDIE 1453 402 » 1855 1002 &N 35 1848 100 %

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

2 IdF / Bourgogne FC Gd Est / PGO




Evaluation INCa 2020
Syndrome de Lynch

ILE-DE-FRANCE - 1791 204 > 1985 g71 852 163 » 1986 100%
APHP - Curie - Gustave Roussy # A
PHARE GRAND QUEST 851 36 > BE87 80 B27 0 > BEBT 100 %
AUFEHG"E - RHONE-ALFES - B49 18 » BET 126 457 186 » 769 B9 %
Rhone-Alpes
BOURGOGNE - FRANCHE-COMTE -

EST ( ) GE9 2249 [ B33 206 403 27 > 726 B1%

39% du suivi Lynch réalisé par 2 programmes :
lle-de France (Pred-IdF) / Phare Grand Ouest




 Suivi médical personnalisé
* criteres de qualité du suivi
* « recadrage » pour optimiser suivi ultérieur (suivi en externe)

e Base de données de suivi

* Mise en ceuvre valorisation scientifique avec appui des
directions des établissements partenaires (CEM et ICO)

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



* Activité croissante a budget constant

e Arrét inclusions nouveaux patients pour assurer suivi de la cohorte
actuelle

e Récupération résultats examens de suivi tres chronophage

* Programme couvrant un grand territoire : risque d’inégalités d’acces
au suivi

* Absence cahier des charges INCa



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

* Mars 2022 : Enquéte qualitative aupres des réseaux de suivi
 Structuration du réseau et maillage territorial
» Description des actions et pratiques engagées pour assurer le suivi
* Pilotage et coordination
* Numeérique et e-santé
* Evolutions souhaitées

* Septembre 2022 - Octobre 2022 : 2 ateliers de travail sur I'organisation
des réseaux de suivi en oncogénétique



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

* Besoin de renforcement des réseaux en ressources et personnel
* Labellisation des réseaux (sur modele centres Maladies Rares)

* Redéfinir les missions et priorités des réseaux de suivi

e Réflexion sur les modeles de coordination : centralisé, décentralisé,
coordination CRCDC

e Outils communs : logiciel unique national, création espace collaboratif
* Perspectives 2023 : groupes de travail INCa sur thématiques a définir



