
DISPOSITIF NATIONAL D’ONCOGÉNÉTIQUE :  
identification et suivi des personnes à risque très élevé de cancer 

Réunion des réseaux de suivi d’Île-de-France 

Lundi 29 mai 2017 



Objectif principal 

Coordonner et faciliter le 

suivi des personnes à 

risque très élevé de 

cancer 

17 programmes régionaux 

et interrégionaux sur 

l’ensemble du territoire 

Programmes de suivi 
multidisciplinaire 

SUIVI 

Objectif principal 

Identifier les familles 

à risque très élevé de 

cancer 

140 sites de 

consultation 

prescription résultats 

25 laboratoires 

d’oncogénétique 
tests génétiques 

Réseaux de consultations et 
laboratoires d’oncogénétique 

IDENTIFICATION 

 

 

En 13 ans (2003-2015), identification 

de 56 670 personnes porteuses 

d’une altération génétique 

 
 
 
 
 
 

       

24 631 avec mutation BRCA 

8 408 avec mutation MMR 

2 813 avec mutation APC 
… 

Le dispositif national d’oncogénétique 

ORGANISATION 



Le dispositif national d’oncogénétique 

SUIVI : LES PROGRAMMES 
17 programmes régionaux ou 
interrégionaux de suivi 

Depuis début 2013  4,34 M€ 

Prédispositions concernées 

 Syndrome seins-ovaires 

 Syndrome de Lynch  

 Polyposes adénomateuses familiales 
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APHP    8 sites 
Pr Chabbert-Buffet, Dr Cohen-Haguenauer 

APHP – CURIE – GR    7 sites 
Pr Cellier 

CURIE – GR    3 sites 
Dr Saule 



 Objectif principal : les 17 programmes doivent proposer un suivi spécifique à toutes les 

personnes prédisposées héréditairement au cancer 

  Suivi basé sur la surveillance et/ou la chirurgie préventive 

  Suivi multidisciplinaire impliquant tous les acteurs pouvant intervenir dans la prise en charge 

  Suivi personnalisé : adapté aux différents risques tumoraux associés à l’altération génétique 

 identifiée 

  Suivi facilité : unité de temps, unité de lieu 

 Missions :  

  Mettre en place un suivi individualisé : RCP, PPS… 

  Coordonner le suivi sur le plan régional ou interrégional 

  Assurer et faciliter l’accès aux compétences multidisciplinaires, en interne, à l’extérieur ou de 

 façon alternée 

  Proposer une activité de recours et d’expertise pour les cas difficiles 

Le dispositif national d’oncogénétique 

SUIVI : LES OBJECTIFS 



Le dispositif national d’oncogénétique 

SUIVI : LE DÉROULEMENT 

Signature du consentement 

Enregistrement dans le logiciel d’aide au suivi 

Personne nouvellement identifiée 

à risque très élevé de cancer 

Elaboration du PPS lors d’une RCP 

Présentation du PPS lors d’une consultation d’annonce du résultat 

Procédure de rappel des rendez-vous 

Suivi en interne 

INT 

Suivi à l’extérieur  

EXT 

Suivi alterné ALT 

Recueil des résultats d’examens de suivi 

Suivi conforme Chirurgie préventive  

ou 

Survenue d’événements intercurrents 

Suivi 



PPS 7 612 

3 301 

INT 

2 138 

EXT 

244 

ALT 

SUIVIES 5 683 

75 % 

BRCA 

5 495 

Risque 

2 117 
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Le dispositif national d’oncogénétique 

SUIVI : L’ACTIVITÉ FIN 2014 
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573 

INT 

1 196 

EXT 

39 

ALT 

80 % 

MMR 

1 902 

Risque 

346 

SUIVIS 1 808 

PPS 2 248 
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