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Pionniers des prédispositions génetiques

Dr Aldred Scott Warthin — Professeur en Anatomopathologie (1866 — 1931)

Mo Cancer

"le pere de la génétique du cancer"

Publication en 1913 : étude de la généalogie $ ct o
de la Famille G porteuse de cancers du

colon, de I'estomac ou de l'utérus T3 5 e
Cancers familiaux transmissibles ? “ e e o

Dr Henry T Lynch — médecin généeticien (1928 — 2019)

Publication en 1966 : étude de deux grandes familles Du Midwest
Son idée : certains cancers peuvent avoir une origine génetique

1984 : fondation de la "Hereditary Cancer Prevention Clinic” a Creighton
= identifier des facteurs de risques
= surveillance médicale pour améliorer la détection précoce des cancers familiaux

Professeur de la chaire de médecine préventive de I'université de Creighton

1984 : Deux appellations Syndrome Hereditary Non-Polyposis Colorectal Cancer
Syndrome de Lynch
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Le syndrome de Lynch (1/4)

Le syndrome de Lynch est une préedisposition génétique au cancer :
- Du colon et du rectum (sans polypose)
- De ’'endomeétre (utérus)

- Des voies urinaires, des ovaires
- Plus rarement d’autres organes (estomac, intestin gréle, voies biliaires, peau...)

Il est d0 a une altération génétique constitutionnelle
- d’un géne du systeme MisMatch Repair (MLH1, MSH2, MSH6, PMS2)
- OU a certaines délétions terminales du gene EPCAM

transmission autosomique dominante (50% de risque d’hériter pour chaque enfant)

90% des tumeurs du syndrome de Lynch présentent un profil AMMR :
- Une instabilité microsatellitaire (MSI pour MicroSatellite Instability)
- une perte d’expression d’une ou deux protéines MMR.
= grande efficacité de 'immunothérapie
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Le syndrome de Lynch (2/4)

Tres haut risque de cancer

Les cancers peuvent survenir a un

age precoce (20-30 ans)

Les risques different d’un gene a

’autre

Le panel des organes arisque
differe d’un gene a l'autre
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PLSD = Prospective Lynch Syndrome Database
suivi médical de 8500 porteurs du syndrome de Lynch = Statistiques par gene et par organe

4

ASSOGCIATION

Ml llisyNDROME DE LyNcH
e, 9o
= loge FRANCE




Le syndrome de Lynch (3/4)

Indices évocateurs de syndrome de Lynch:

histoire personnelle
et/ou histoire familiale

et/ou analyse histologique d’'une tumeur = inactivation d’'une protéine MMR (profil AIMMR)
et/ou instabillité microsatellitaire (MSI)
Diagnostic :
Test génétique aprés consultation d’oncogénétique

Autour de 3 % des cancers colorectaux

> dus au syndrome de Lynch

Autour de 3 % des cancers de I'endometre

-

Syndrome de lynch = 2¢ prédisposition héréditaire au cancer apres le syndrome
héréditaire de cancer du sein et de I’ovaire (génes BRCA1 et BRCA2)



Le syndrome de Lynch (4/4)

Une surveillance medicale spécifique
* réduit lerisque de cancer
« permet de repérer les tumeurs a un stade précoce

Suivi digestif des 20-25 ans
- Coloscopie compléete avec coloration a I'indigo-carmin tous les 2 ans

- Gastroscopie a la recherche infection Helicobacter pylori tous les 4 ans

Suivi gynécologique
- Des 30 ans : surveillance tous les ans
échographie pelvienne (voie endovaginale) et/ou hystéroscopie, biopsie de 'endométre
surveillance des ovaires
- A partir de 40 ans : hystérectomie et annexectomie prophylactiques

propose une fois le projet parental acheve

Autres surveillances :
Selon histoire personnelle, hn”c$alés recommanda'honsz'm :
selon histoire familiale, & -deiprise €, charged :

_ o R o@@ une f
lon m ion, selon région = >
selon mutation, selon régio d’un géne MMR

dans le syndrome de Lynch

TRAITEMENTS, SOINS ET INNOVATION

0‘ PR 2 QN'-"“ &7

Programme personnalisé de suivi
= dépistage et prévention du cancer Recommandation INCa , avril 2009
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Association Syndrome de Lynch France

Association créée en 1999 a linitiative de :
Diane JULHIET (1¢¢ présidente du conseil d’administration)
Dr Sylviane OLSCHWANG (1¢¢ présidente du conseil scientifique)

Regroupement de familles concernees par le syndrome de Lynch

Présidence
1999 2019 2022
Diane JULHIET Frédéric LASSERRE Florence GUILLOT

Evolution du nom de I’association au fil des ans
1999 : association HNPCC France

2011 : association HNPCC-Lynch

2022 : Association Syndrome de Lynch France

AAAAAAAAAAA

FFFFFF



Association Syndrome de Lynch France

Conseil d’Administration (décembre 2024)
Florence GUILLOT (69) Présidente
Frédéric LASSERRE (31) Vice-Président Mode de fonctionnement -
Vincent MUGNIER (69) Trésorier 2 A4 p
Jacqueline MARTIN ~ (65) Secrétaire benevolal Adherents
Fabienne DUTAUZIA  (33) Secrétaire Adj. 500 Familles
Jean-Yves BLANDEL  (35) Administrateur | Moyens financiers de I'association : gtk ats
Florence BONPAIX (34) Administratrice uniquement dons et adhésions
Laurence CASASOLA  (74) Administratrice
Evelyne FORCHEZ (69) Administratrice o S
Elisabeth PATTY (74) Administratrice | Association d'interét general
Jean-Philippe SALTIEL  (75) Administrateur || 66% des dons et adhésions sont déductibles des impots
Conseil Scientifique (2024-2025)

Pr Anne-Sophie BATS (présidente) HEGP, Paris Chirurgie gynécologique et cancérologique

Dr Frangois AUDENET HEGP - Paris Chirurgie urologue

Dr Bruno BUECHER Institut Curie — Paris Hépato-gastroentérologie et oncogénétique

Dr Antoine DARDENNE Hopital St Antoine — Paris Oncologie option médicale

Mme Héléne DELHOMELLE Institut Curie — St Cloud Conseil génétique

Dr Frangoise DESSEIGNE Centre Léon Bérard - Lyon Gastroentérologie, oncogénétique et cancérologie

Mme Aurélie FABRE Réseau de suivi « Colon » PACA  Conseil génétique, Réseau HerMION (PACA-Corse)

Dr Emmanuelle FOURME Institut Curie — Paris Médecine de santé publique

Pr Philippe GRANDVAL Hop. Timone, Marseille Hépato-gastroentérologie

Pr Richard HAMELIN INSERM - Paris Recherche

Dr Sophie LEJEUNE Hopital Jeanne de Flandre — Lille  Génétique clinique

Pr Magali SVRCEK Centre Léon Bérard — Lyon Anatomie et cytologie pathologiques
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Missions de I’'association
Ce sont les missions d’une association de patients

= Informer sur le syndrome de Lynch

= Ecouter, dialoguer, soutenir, aider a mieux vivre le syndrome

= Diffuser et expliquer les recommandations de surveillance ainsi que les
évolutions dans la prise en charge des porteurs du syndrome de Lynch

= Encourager [l'actualisation des recommandations de surveillance et leur
harmonisation nationale

= Soutenir la Recherche sur le syndrome et diffuser ses avancees

= Représenter la parole et I'intérét des familles « Lynch »

ﬂ & CURAMUS

\B SITE DE RECHERCHE INTEGREE SUR LE CANCER
IUC AP-HP.SORBONNE UNIVERSITE

Programme 3 : Cancers avec Instabilité des Microsatellites (MSI)

Patients éclairés

Participation a des groupes de travail A q C A D

FONDATION
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mailto:contact@syndrome-de-lynch.fr
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