
S ’informer 
sur le cancer colorectal  
d’origine héréditaire

centreS de Suivi multidiSciplinaire
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au cancer colorectal



madame,   monsieur,

ce livret vous a été remis par votre médecin en raison de votre 
histoire personnelle et/ou familiale. il a pour but de vous présenter 
les centres de suivi multidisciplinaires des personnes prédisposées 
héréditairement au cancer colorectal.

les informations scientifiques qu’il contient ont été validées par les 
médecins des centres.

ces informations évoluent en fonction des connaissances médicales 
et scientifiques.

des  informations plus précises  sur  les différentes prédispositions 
évoquées sont disponibles auprès des médecins des centres et 
auprès des associations de patients, telles que :

APTEPF :   association  pour  la  prévention,  le  traitement  et 
l’etude des polyposes Familiales : http://aptepf.free.fr

HNPCC France :  heredidary  non  polyposis  colorectal 
cancer : http://www.hnpcc-lynch.com
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Rédaction : 
dr chrystelle colas (Saint-antoine), pr christophe cellier (heGp),
pr Stanislas chaussade (cochin), pr Yann parc (Saint-antoine), 

dr elia Samaha (heGp).
avec la collaboration de : pr pierre laurent-puig (heGp), dr Bruno Buecher (institut curie), 

dr  Sophie Grandjouan  (cochin), dr ariane chryssostalis  (cochin),  pr  Fabrice  lecuru  (heGp),  
dr anne-Sophie Bats (heGp), dr Bruno Borghese (cochin).

crédits  photo  :  hôpital  avicenne,  hôpital  cochin,  institut  curie,  hôpital  européen  Georges-
pompidou, Gustave roussy, hôpital Saint-antoine
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On parle de prédisposition génétique au cancer lorsqu’une 
personne est porteuse, depuis sa naissance et dans toutes 
ses cellules, d’une mutation inactivatrice d’une ou des 
deux copies d’un gène important dans la protection contre 
le cancer.

chez  ces  personnes,  le  risque 
de  développer  un  cancer 
est  donc  plus  important  que  
celui des sujets de la population 
générale. 
le  niveau  de  risque  et  les  or-
ganes  susceptibles  d’être 
touchés par le cancer sont dif-
férents suivant le gène en cause.

Être  porteur  d’une  « prédispo-
sition  héréditaire  au  cancer »  
signifie avoir un risque augmenté 
de développer tel ou tel type de 
cancer. 

cependant, toutes les personnes 
porteuses  d’une  anomalie  géné-
tique dans un gène de prédisposi-
tion au cancer ne développeront 
pas forcément un cancer, et celles 
qui  le développeront  le  feront  à 
des  âges  différents  car  d’autres 

facteurs  génétiques  et  non  
génétiques  interviennent  dans 
le  risque  de  cancer.  nous  ne 
connaissons pas encore tous ces 
facteurs  qui  modulent  le  risque 
individuel de cancer, et il est im-
possible  de  prévoir  pour  une 
personne en particulier si elle dé-
veloppera ou non un cancer et à 
quel âge.

GenetiQue et cancer



Les prédispositions génétiques 
au cancer sont rares.  elles  ne 
rendent comptent que de moins de 
10%  de  l’ensemble  des  cancers  et 
touchent  particulièrement  certains 
organes,  dont  le  côlon.  la  grande 
majorité  des  cancers  n’est  pas  liée 
à  une  prédisposition  et  est  dite 
« sporadique ».
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l’association  dans  une  famille  de 
plusieurs  cas  de  cancer  ne  signifie 
pas forcément qu’il existe une pré-
disposition héréditaire. 
Une consultation avec un gé-
néticien est nécessaire pour 
évaluer le risque et proposer 
au patient, si besoin, une ana-
lyse génétique visant à mettre 
en évidence une mutation 
d’un gène de prédisposition. 
lorsqu’une mutation est identifiée, 
la  prédisposition  est  établie  et  le 
risque de cancer peut être estimé 
plus précisément.

Les particularités des cancers 
liées à une prédisposition gé-
nétique sont :

 leur survenue à un âge plus jeune, 
 le  caractère  héréditaire  de  la 
transmission : la mutation  est sou-
vent héritée d’un des deux parents 
et peut être transmise aux enfants,
  le risque de développement de 
cancers de différents organes chez 
une même personne prédisposée,
 la  possibilité  de  bénéficier 
d’une  surveillance  et  d’une  prise 
en  charge  adaptées  au  niveau  de 
risque.



leS SiX centreS de Suivi  
du reSeau pred-idF
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ce  réseau  ile-de-France  pred-idF 
regroupe, sur six centres, des spé-
cialistes  de  la  prise  en  charge  du 
risque  de  cancer  colorectal  et  des 
cancers qui peuvent lui être associés 
dans  le  cadre  des  prédispositions 
héréditaires.

ces six centres de suivi se situent à : 
 l’hôpital avicenne (Bobigny 93), 
 l’hôpital cochin (paris, 14ème), 
 l’institut curie (paris 5ème), 
 l’hôpital européen Georges-
pompidou (heGp, paris 15ème),
Gustave roussy (villejuif 94), 
 l’hôpital Saint-antoine (paris,12ème)

Ce Réseau propose un suivi 
personnalisé le plus adapté au 
risque de cancer de chaque per-
sonne. La mise en oeuvre de 
ce suivi permet de diminuer le 
risque de survenue du cancer.

le  réseau  ile-de-France  pred-idF 
des  personnes  prédisposées  héré-
ditairement au cancer colorectal est 
un  dispositif  soutenu  par  l’institut 
national cancer (inca).  
www.e-cancer.fr

il développe également des partena-
riats avec différents hôpitaux publics, 
privés et avec les cabinets de méde-
cins libéraux. 

chaque personne peut choisir d’être 
suivie dans  l’un des  six centres ou 
par ses médecins habituels, avec les-
quels les centres pourront collabo-
rer afin d’assurer  la meilleure prise 
en charge possible sur le plan du dé-
pistage et de la prévention.



Qui peut Être priS en 
charGe danS leS centreS ?
chaque  centre  est  destiné  aux 
personnes présentant un 
risque élevé de cancer du cô-
lon ou du rectum du fait d’une 
prédisposition héréditaire :

   Soit  en  raison  d’une mutation 
dans un gène de prédisposition,

   Soit  en  l’absence  de  mutation 
identifiée,  mais  avec  une  histoire 
familiale ou personnelle suggérant 
un risque important de cancer.

L’inscription au Centre se fait sur demande du médecin ou du 
patient, après examen du dossier médical lors d’une réunion pluri-
disciplinaire des équipes du Centre de suivi.

le  centre prend en charge des 
patients n’ayant pas de cancer en 
cours de traitement. néanmoins, 
certains patients ayant un cancer 
peuvent y être inscrits. 
leur surveillance se fera alors en 
collaboration avec leurs cancéro-
logues habituels.
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  Une démarche active sur le 
long terme 
nous savons qu’il est difficile de main-
tenir une surveillance tout au long de 
la vie et qu’il est fréquent en pratique 
que le rythme de cette surveillance 
se « relâche » au cours du temps. 

le centre, par une démarche active, 
aide à maintenir la surveillance pré-
vue dans le schéma de suivi, qu’elle 
soit réalisée au sein du centre ou à 
l’extérieur.  les  examens  peuvent 
être  réalisés  dans  le  centre ou par 
vos médecins habituels.
Si le suivi se fait dans l’un des six 
Centres du réseau PRED-IdF, 
des  consultations  régulières  sont 
planifiées et les examens sont réali-
sés et  interprétés par  les médecins 
du centre et leurs collaborateurs.

Que propoSent leS centreS ?

Un schéma personnalisé 
de suivi établi par un Comité 
Pluridisciplinaire 
après  un  premier  examen  du 
dossier  médical,  les  médecins  du 
comité  pluridisciplinaire  élaborent 
un schéma personnalisé de suivi qui 
sera proposé et expliqué lors d’une 
consultation.

Ce plan de suivi est adapté aux 
données personnelles et fami-
liales de chaque patient. 
Il prévoit le rythme et les 
modalités de la surveillance 
(coloscopies, examen gynécolo-
gique par exemple) et les alter-
natives chirurgicales.
il  est  régulièrement  remis  à  jour 
pour  prendre  en  compte  d’éven-
tuelles  modifications  de  l’histoire 
personnelle  et/ou  familiale  ainsi 
que  les avancées des connaissances 
scientifiques. 
il  est  rediscuté  avec  le  patient  lors 
d’une consultation de suivi  tous  les 
deux ans environ.
l’inscription  au  centre  est  tota-
lement  libre.  elle  peut  être  inter-
rompue à  tout moment  sur  simple 
demande écrite.
le suivi continuera alors à être assu-
ré par les médecins habituels.
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Si le suivi se fait à l’extérieur, 
des lettres de suivi sont envoyées au pa-
tient et à ses médecins lorsque de nou-
veaux examens sont à réaliser. 
les résultats de ces examens sont en-
suite  transmis  au  centre  par  les  mé-
decins qui  assurent  le  suivi,  afin de  les 
centraliser et de s’assurer de la confor-
mité des modalités de ce suivi aux re-
commandations  établies  dans  le  plan 
personnalisé.
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  Des consultations spécialisées
certaines  décisions  sont  difficiles  à 
prendre  et  doivent  être mûrement 
réfléchies,  en  particulier  en  ce  qui 
concerne la chirurgie préventive.
le recours à des médecins spéciali-
sés  (chirurgiens,  gynécologues, uro-
logues)  est  parfois  nécessaire  pour 
certaines situations. 
dans tous ces cas, les médecins réfé-
rents du centre peuvent recevoir les 
patients  en  consultation.  en  cas  de 
cancer détecté à l’occasion d’un exa-
men  de  dépistage  systématique  ou 
d’une symptomatologie anormale, le 
centre assure une prise une charge 
réactive et rapide grâce à une colla-
boration  étroite  avec  les  services 
d’oncologie médicale et de chirurgie.

Un  accompagnement  psychologique
des  psychologues/psychiatres  spé-
cifiquement  formés  sur  le  thème 
du  risque  et  des  problématiques 
génétiques  sont  à  la  disposition 
des patients et de leurs proches. ils 
peuvent  aider  le  patient  à  réfléchir 
aux  différentes  options  qui  lui  sont 
proposées,  en  particulier  lorsque 
se  pose  la  question  d’une  chirurgie 
préventive.

Un lien avec la recherche
le  centre  collabore  aux  études 
françaises,  européennes  et  inter-
nationales  dans  les  domaines  de  la 
prise  en  charge  du  risque  de  can-
cer colorectal.  il est à la pointe des 
nouveautés scientifiques dans ce do-
maine et organise une fois par an une 
journée d’information sur ce thème. 
par ailleurs,  il peut proposer au pa-
tient de participer à certaines de ces 
études s’il le souhaite.



 

Qui travaille danS leS centreS ?
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Chaque Centre du réseau 
PRED-IdF est composé de mé-
decins de spécialités différentes 
et complémentaires qui ont une 
grande expérience dans la prise 
en charge des prédispositions au 
cancer colorectal.

ces spécialistes se réunissent réguliè-
rement en Concertation 
Pluridisciplinaire pour discuter des 
dossiers et pour proposer 
à  chaque  personne  un  schéma  de 
suivi personnalisé régulièrement mis 
à jour.

par  ailleurs,  chaque  médecin 
spécialiste  du  centre  peut  rece-
voir  le patient en consultation pour 
discuter  de  certains  points 
particuliers  de  sa  prise  en  charge.

le  dossier  du  patient  est  géré  par 
une  personne  dédiée  qui  est  à  sa 
disposition  pour  l’aider  à  organiser 
ses consultations et ses examens de 
surveillance.

des  réunions pluridisciplinaires 
ont  lieu  régulièrement  au  sein  de 
chaque centre de suivi et une réu-
nion commune aux six Centres 
permet de discuter  les dossiers po-
sant des problèmes particuliers.

les six centres du réseau pred-idF 
se  sont  dotés  d’outils  de gestion 
communs  et  travaillent  selon  des 
recommandations de suivi 
communes.



contactS et reFerentS deS 
centreS
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coordonnateur du centre : pr r. BenamouZiG
oncogénéticiens référents : pr F. corneliS, dr F. merite, pr t. aparicio
chirurgien digestif référent : pr ph. Wind
Gastroentérologue référents : pr r. BenamouZiG, dr F. merite, 
pr t. aparicio
endoscopistes référents : pr r. BenamouZiG, dr J.J. raYnaud
Gynécologues référents : pr l. carBillon, dr a. BenBara
urologues référents : dr e. van GlaBecKe, dr pachootan
radiologue référent : dr v. aFlalo-haZan
psycho-oncologue référent :  a. marQuineZ

Hôpital Avicenne ( AP-HP)

Centre de suivi multidisciplinaire des
personnes prédisposées héréditairement
au cancer colorectal

Service du Professeur R. BENAMOUZIG

hôpital avicenne 
125, rue de Stalingrad 
93000 BoBiGnY

Secrétariat : patricia chevreuil 
téléphone : 01 48 95 54 31 
télécopie : 01 48 95 54 39
courriel : patricia.chevreuil@avc.aphp.fr



coordonnateurs du centre : pr S. chauSSade
oncogénéticiens référents : dr S. GrandJouan, dr m. dhooGe
Gastroentérologue référent : pr S. chauSSade, dr J. dreanic
chirurgien digestif référent : dr m. leconte
Gynécologue référent : pr a. Gompel
urologue référent : dr n. BarrY delonGchampS
radiologue référent : dr a. oudJit
anatomopathologiste : pr B. terriS
psychothérapeute référente : dr i. moleY-maSSol
cadre supérieur infirmier : mme e. BoSQ

Hôpital Cochin (AP-HP)

Centre de suivi multidisciplinaire
des personnes prédisposées
héréditairement au cancer colorectal 

Service du Professeur S. CHAUSSADE

ide coordinatrice : mme F. maKSimovic 
téléphone : 01 58 41 34 59
télécopie : 01 58 41 19 30 
courriel : sec2.gpcosat@cch.aphp.fr

hôpital cochin 
27, rue du Faubourg Saint-Jacques 
75679 pariS cedex 14
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Secrétariat :
Site paris : téléphone 01 44 32 46 94 (95) ; télécopie : 01 53 10 26 48
Site Saint-cloud : téléphone : 01 47 11 30 92 ; télécopie : 01 47 11 15 89

référente organisationnelle : S. de viGnevielle
courriel : severine.devignevielle@curie.net
coordonnateur du centre : dr B. Buecher
oncogénéticiens référents : dr B. Buecher (paris), dr e. Fourme
et c. noGueF (Saint -cloud)
conseiller génétique référent :  a. de pauW
Gastroentérologues référents : dr B. Buecher, dr W. cacheuX (paris), 
dr B. de SinGlY (paris) dr B. dieumeGard (paris et St-cloud) dr a. lievre (Saint-cloud)
chirurgiens digestifs référents : dr B. BaranGer, dr p. mariani
Gynécologues médicaux référents : dr c. Senechal (paris et Saint-cloud),  
dr p. thiS (paris) dr n. callet (Saint-cloud)
Gynécologues chirurgicaux référents : dr  v. Fourchotte, dr S. alran
radiologue référent : dr  v. ServoiS
anatomopathologiste référent : dr J. KliJanienKo

Institut Curie 

Centre de suivi multidisciplinaire
des personnes prédisposées
héréditairement au cancer colorectal

Site paris :      institut curie, 
            26, rue d’ulm 
            75248 pariS cedex 05

Site Saint-cloud : hôpital rené huguenin,
        35, rue dailly 
       92210 Saint-cloud
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coordonnateur du centre et du réseau pred-idF : pr c. cellier 
chef de projet : dr e. Samaha
oncogénéticiens référents : pr p. laurent puiG, dr a. Zaanan
chirurgiens digestifs référents : pr a. BerGer, pr F. ZinZindohoue
Gastroentérologues référents : pr c. cellier, dr e. Samaha 
Gynécologues référents : pr F. lecuru, dr a-S BatS, dr n. douaY hauSer
urologue référent : pr a. meJean
radiologue référent : dr n. Siauve
psychologue : mme n. pelicier
cadre supérieur infirmier : mme F. mevel

Centre de suivi multidisciplinaire 
des personnes prédisposées 
héréditairement au cancer colorectal   

Service d’Hépato-Gastro-Entérologie 
et endoscopies digestives  
du Professeur C. CELLIER

hôpital européen Georges-pompidou 
20, rue leblanc
75908 pariS cedex 15

Hôpital européen Georges-Pompidou ( AP-HP)

Secrétariat : mme. m. Barthaud 
téléphone : 01 56 09 58 56
télécopie : 01 56 09 58 57
courriel : sec.gpcosat@egp.aphp.fr



coordonnateur du centre : dr d. malKa
Gastroentérologue référent : dr d. malKa
oncogénéticien référent : dr o. caron
endoscopiste référent : dr p. Burtin
conseillère en génétique :  v. BYrde

Gustave Roussy

Centre de suivi multidisciplinaire 
des personnes prédisposées 
héréditairement au cancer colorectal   

  

Gustave roussy 
114, rue edouard vaillant
94805 villeJuiF cedex

Secrétariat :
téléphone : 01 42 11 51 78
télécopie : 01 45 11 53 26 
référente organisationnelle :  v. BYrde 
(conseillère en génétique)
 courriel : veronique.byrde@gustaveroussy.fr
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coordonnateurs du centre : pr Y. parc, dr c. colaS
oncogénéticien référent : dr c. colaS
chirurgien digestif référent : pr e. tiret, pr Y. parc
Gastroentérologues référents : dr B. deSaint, dr J. BellanGer 
Gynécologue référent : dr n. chaBert BuFFet
urologue référent : dr ph. SeBe
psychologue : mme c. Boucher 
cadre supérieur infirmier : mme c. eSnouF

Hôpital Saint-Antoine ( AP-HP)

Centre de suivi multidisciplinaire 
des personnes prédisposées 
héréditairement au cancer colorectal   

Service du Professeur  E. TIRET

hôpital Saint-antoine 
184 rue du Fg St antoine 
75571 paris cédex 12

Secrétariat : hélène delhomelle 
(conseillère en génétique)
téléphone : 01 49 28 28 55
télécopie : 01 71 97 02 94
courriel : sec3.gpcosat@sat.aphp.fr



Hôpital Avicenne 
125 rue de Stalingrad 
93000 BoBiGnY

téléphone : 01 48 95 54 31 

Hôpital Cochin 
27 rue du Faubourg Saint-Jacques 

75679 paris cedex 14
Standard : 01 58 41 41 41

Institut Curie 
paris : 26 rue d’ulm 

75005 pariS
téléphone : 01 44 32 46 94

Saint-cloud : hôpital rené huguenin,
 35, rue dailly 

92210 Saint-cloud
téléphone : 01 47 11 30 92

www.curie.fr

Hôpital Européen Georges-Pompidou 
20 rue leblanc

75908 paris cedex 15
Standard : 01 56 09 20 00

Gustave Roussy 
114, rue edouard vaillant 
94805 villeJuiF cedex

téléphone : 01 42 11 51 78
www.gustaveroussy.fr

Hôpital Saint-Antoine 
184 rue du Faubourg St antoine 

75571 paris cedex 12
Standard : 01 49 28 20 00
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