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Le mot de la Présidente 
En tant que nouvelle Présidente de FAPA, j͛ai l͛hoŶŶeuƌ de ŵ͛adƌesseƌ à 
vous, lecteur du rapport portant sur les activités réalisées en 2016. Cette 

aŶŶĠe a ĠtĠ ŵaƌƋuĠe paƌ diǀeƌs ĐhaŶgeŵeŶts et adaptatioŶs. Tout d͛aďoƌd, 
l͛ĠƋuipe s͛est Ġlaƌgie de ŵaŶiğƌe à offƌiƌ de Ŷouǀelles possiďilitĠs et à 

pouvoir saisir de nouvelles opportunités. La liste des hôpitaux dans lesquels 

effectuer un suivi a été redistribuée entre les collaborateurs, nous 

peƌŵettaŶt aiŶsi  d͛augŵeŶteƌ  la fƌĠƋueŶĐe des ĐoŶtaĐts aǀeĐ les aĐteuƌs 
du monde médical et l͛eŶƌegistrement de patients. 

Les patients sont plus activement représentés dans notre organisation. 

Dans le futur, leur voix se fera entendre plus fortement car ils veulent à juste titre avoir un impact 

sur les activités organisées pour eux et par eux. Les patients et leur famille constatent de plus en 

plus à Ƌuel poiŶt ils peuǀeŶt s͛eŶtƌaideƌ eŶ paƌtageaŶt leuƌ pƌopƌe eǆpĠƌieŶĐe : le soutien par les 

paiƌs dĠŵoŶtƌe eŶĐoƌe uŶe fois toute sa puissaŶĐe et sa ŶĠĐessitĠ daŶs le doŵaiŶe de l͛aide et des 
soins. Nous voulons nous référer au coŶĐept de ͚PatieŶt adǀoĐaĐǇ͛ Ƌui pƌeŶd toute soŶ iŵpoƌtaŶĐe 
de par le monde. 

La fiŶ de l͛aŶŶĠe ϮϬϭϲ a ĠtĠ ŵaƌƋuĠe paƌ la ŶoŵiŶatioŶ du Pƌofesseuƌ EƌiĐ VaŶ Cutseŵ  à des 
fonctions supérieures au sein de la Fondation contre le CaŶĐeƌ. L͛eŶseŵďle du ĐoŶseil sĐientifique, 

les membres actifs de FAPA et moi-même souhaitons vivement remercier le Professeur Eric Van 

Cutseŵ pouƌ l͛espƌit ǀisioŶŶaiƌe doŶt il a fait pƌeuǀe aǀeĐ le Professeur Kartheuser en fondant 

FAPA et soŵŵes tƌğs heuƌeuǆ Ƌu͛il ait aĐĐeptĠ de pouƌsuivre  à nos côtés!  

Mes responsabilités en génétique clinique sont au services de la FAPA  afin de développer des 

ĐollaďoƌatioŶs fƌuĐtueuses aǀeĐ les ϴ ĐeŶtƌes de gĠŶĠtiƋues du paǇs et faĐiliteƌ l͛eŶƌegistƌeŵeŶt de 
patients porteurs de prédispositions héréditaires au cancer colorectal, polypose adénomateuse 

familiale et du syndrome de Lynch. Les sessions de conseil génétique sont un moment clef de 

l͛aŶŶoŶĐe du diagŶostiĐ et FAPA peut et se doit d͛ġtƌe uŶ outil effiĐaĐe au seƌǀiĐe de l͛iŶfoƌŵatioŶ 
scientifique, du support psychosocial et du soutien aux familles.  

 

Prof. Karin Dahan 

IPG Loverval 
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Bilan annuel 
MI““ION“ ET ACTION“ 
Les Ϯ oďjeĐtifs de FAPA se ĐoŶĐeŶtƌeŶt autouƌ des aǆes sĐieŶtifiƋue et psǇĐhosoĐial. L͛aǆe 
scientifique est essentiellement fondé suƌ le ƌegistƌe daŶs le ďut d͛eŶƌegistƌeƌ uŶ ŵaǆiŵuŵ des 
patieŶts ƌeŶĐoŶtƌaŶt Ŷos Đƌitğƌes d͛iŶĐlusioŶ et de pouǀoiƌ les suiǀƌe à loŶg teƌŵe. 

Le moyen le plus indiqué pour parvenir à une inclusion maximale des patients demeure la 

collaboration avec les centres de génétique. Si ceux-ci réalisent un test génétique positif pour une 

des mutations incriminées, ils peuvent immédiatement offrir au patient un soutien auprès de FAPA 

et proposer à celui-Đi d͛iŶtĠgƌeƌ les ƌegistƌes de FAPA. UŶ ƌegistƌe est uŶ eǆĐelleŶt ŵoǇeŶ d͛oďteŶiƌ 
une bonne image de la manière dont le patient est suivi ainsi que de constater les effets des prises 

en charge basées sur les bonnes pratiques identifiées. Via des contacts réguliers avec les hôpitaux 

et les médecins, le registre permet de constater à quel point un patient se conforme au suivi 

ƌĠgulieƌ. Il peƌŵet ĠgaleŵeŶt d͛attiƌeƌ l͛atteŶtioŶ des ŵĠdeĐiŶs tƌaitaŶts Ƌui soŶt au ĐoŶtaĐt le plus 
proche du patient. 

Il est toutefois ǀƌai Ƌu͛à l͛heuƌe aĐtuelle, la ŵajoƌitĠ des ĐoŶseŶteŵeŶts de patients sont obtenus 

grâce à la collaboration des médecins, gastro-entérologues pour la plupart, plutôt que via les 

ĐeŶtƌes de gĠŶĠtiƋue. UŶ des ĠlĠŵeŶts d͛eǆpliĐatioŶ de Đe phĠŶoŵğŶe pouƌƌait ġtƌe Ƌu͛au 
ŵoŵeŶt du diagŶostiĐ, il est dĠliĐat de paƌleƌ d͛uŶe assoĐiatioŶ de patieŶts, du soutieŶ Ƌu͛elle peut 
appoƌteƌ et suƌtout, de l͛aspeĐt sĐieŶtifiƋue liĠ à la paƌtiĐipatioŶ au ƌegistƌe. 

La foŶĐtioŶ de soutieŶ du psǇĐhologue au seiŶ d͛uŶ seƌǀiĐe de gĠŶĠtiƋue peut ĠǀeŶtuelleŵeŶt 
appoƌteƌ uŶe ŵaƌge de ŵaŶœuǀƌe pouƌ Đe faiƌe, daŶs la ŵesuƌe où Đe pƌofessioŶŶel Ŷ͛agit pas 
daŶs uŶ Đadƌe ŵĠdiĐal stƌiĐt et pouƌƌait ġtƌe eŶ ŵesuƌe d͛aďoƌdeƌ d͛autƌes sujets Ƌue le gĠŶĠtiĐieŶ. 

L͛ÉVOLUTION DU ‘EGI“T‘E 
FAP 

 

En ce qui concerne le registre FAP, nous pensons que plus de la moitié des personnes atteintes de 

FAP sont reprises dans notre registre. Avec une prévalence de 7/100.000, nous nous attendons en 

effet à uŶ Ŷoŵďƌe d͛eŶǀiƌoŶ ϴϬϬ peƌsoŶŶes atteiŶtes paƌ la ŵaladie. Nous ĐoŵptoŶs aujouƌd͛hui 
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188 arbres familiaux encodés par nos soins, ce qui nous porte à croire que nous connaissons la 

plupart des familles atteintes par la FAP (+AFAP et MAP). 

Nous avons également remarqué que plusieurs des patients enregistrés sont jeunes. 51 personnes 

ont moins de Ϯϱ aŶs. Pouƌ ϳ peƌsoŶŶes il s͛agît d͛uŶe ŶĠo-mutation. 

Dans la mesure où le registre FAP est à jour à 70% avec un maximum de données extraites, celui-ci 

constitue une source intéressante pour des études (longitudinales). 

LYNCH 

 

Malgré une belle évolution du nombre de patients repris dans notre registre lors des deux 

dernières années, nous ne pouvons pas dire que ce chiffre soit représentatif. En effet la prévalence 

du syndrome de Lynch est de 30/100.000, ce qui rapporté à la population belge représente 3000 

iŶdiǀidus poƌteuƌs d͛uŶe ŵutatioŶ liĠe au sǇŶdƌoŵe de LǇŶĐh ;seloŶ Ŷotƌe ƌegistƌe, pƌopoƌtioŶ paƌ 
mutation : MLH 1= 25%, MSH2= 28%, MSH6 = 16%, PMS2=2%, mutation inconnue=29% ). 

Une plus grande sensibilisation des centres de génétique et des médecins est nécessaire et fera 

dğs loƌs paƌtie du plaŶ d͛aĐtioŶ ϮϬϭϳ. 
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INFO‘MATION ET “OUTIEN AUX PATIENT“ 
Les patieŶts soŶt au ĐeŶtƌe des aĐtioŶs eŶtƌepƌises paƌ FAPA. D͛où ŶatuƌelleŵeŶt eŶ ϮϬϭϲ, la 
proposition de soutien par téléphone, e-mail, visites à domicile ou en hôpital. 

CONTACTS AVEC LES PATIENTS 
Après réception du formulaire de consentement, reçu via des médecins ou les centres de 

gĠŶĠtiƋue, les patieŶts soŶt ĐoŶtaĐtĠs et se ǀoieŶt pƌoposeƌ uŶe ǀisite à doŵiĐile ou à l͛hôpital, Đe 
que la plupart acceptent. Ceci permet de clarifier les éventuelles questions sur le contenu du 

ƌegistƌe et la ŵaŶiğƌe de tƌaǀailleƌ loƌs de l͛eǆtƌaĐtioŶ de doŶŶĠes loƌs des ŵises à jouƌ de dossieƌs. 
Une relation de confiance est ainsi créée. Le contact personnel permet aussi de faciliter les 

ƋuestioŶs ĠǀeŶtuelles et les deŵaŶdes d͛iŶfoƌŵatioŶ, iŵŵĠdiateŵeŶt ou paƌ la suite. 

Assez ƌapideŵeŶt suite au diagŶostiĐ ou eŶ ĐoŶsĠƋueŶĐe d͛ĠǀĠŶeŵeŶts spĠĐifiƋues, les patieŶts 
soŶt ĠgaleŵeŶt deŵaŶdeuƌs de ĐoŶtaĐt aǀeĐ d͛autres personnes atteintes afin de partager et 

profiter des expériences de chacun. FAPA souhaite jouer un rôle de facilitateur permettant aux 

patieŶts d͛eŶtƌeƌ aisĠŵeŶt en contact entre eux. 

Nous avons constaté une hausse de 50% des contacts avec les patients eŶ ƌegaƌd de l͛aŶŶĠe ϮϬϭϱ. 

CONTACTS 

   Téléphone Mails               Visites                Total 

PATIENTS               109  109  34   252 
 

JOURNÉES D͛INFORMATION 
Fidğle à sa tƌaditioŶ, FAPA a oƌgaŶisĠ au ŵois de Ŷoǀeŵďƌe deuǆ jouƌŶĠes d͛iŶfoƌŵatioŶ, 
dĠĐeŶtƌalisĠes, afiŶ d͛attiƌeƌ plus de patieŶts. GaŶd et Naŵuƌ oŶt ĠtĠ Đhoisies pouƌ ƌespeĐtiǀeŵeŶt 
accueillir les patients néerlandophones et francophones. Il semble que ce choix de décentralisation 

a porté ses fruits puisque le nombre de participants a grimpé de 40% pour atteindre un total de 92 

personnes. 

Les sujets abordés traités furent les tumeurs desmoïdes, la consultation génétique ainsi que 

l͛aliŵeŶtatioŶ et la digestioŶ apƌğs ĐoleĐtoŵie ;totaleͿ. 

A Gand, FAPA a pu compter comme orateurs les Dr. Jean Baptiste Cornille (UZ Leuven) pour parler 

des tumeurs desmoïdes, Mme Sylvia De Nobele (UZ Gent) pour la consultation génétique et Mme 

“aƌah VaŶ Holdeƌ ;A) GƌoeŶiŶge KoƌtƌijkͿ pouƌ l͛aliŵeŶtatioŶ. A Naŵuƌ, le Pƌ. DaŶiel LĠoŶaƌd 
(Cliniques universitaires St. Luc), le Pr. Karin Dahan (IPG Loverval) et Mme Bertrand (Cliniques 

universitaires St. Luc) ont abordé les mêmes thématiques respectivement. 

Le sujet des tuŵeuƌs desŵoïdes et de l͛oďstƌuĐtioŶ de l͛iŶtestiŶ a été particulièrement plébiscité 

par les patieŶts, seloŶ les ĠǀaluatioŶs aŶalǇsĠes. Il est foƌt possiďle Ƌu͛uŶe paƌtie des patieŶts FAP, 

particulièrement concernée, soit spécifiquement venue pour assister à cette présentation : en 

effet, malgré un traitement et un suivi approprié, ces tumeurs constituent une source potentielle 

de complications qui peuvent avoir un grand impact sur la qualité de vie. 
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Les patieŶts oŶt ĠgaleŵeŶt eu ǀoiǆ au Đhapitƌe duƌaŶt Đes jouƌŶĠes. Le thğŵe de l͛aliŵeŶtatioŶ et 
de la digestioŶ, loƌs des deuǆ jouƌŶĠes, a ĠtĠ eŶƌiĐhi d͛uŶ tĠŵoigŶage Ƌui a jetĠ uŶ ĠĐlaiƌage suƌ la 
ǀie de tous les jouƌs loƌsƋu͛oŶ est poƌteuƌ d͛uŶe ͚pouĐh͛ après colectomie. Des trucs et astuces ont 

été partagés de manière très interactive. 

La jouƌŶĠe d͛iŶfoƌŵatioŶ a ĠtĠ pƌĠpaƌĠe gƌâĐe à la paƌtiĐipatioŶ du Gƌoupe de CoŶtaĐt PatieŶts, uŶ 
gƌoupe ĐoŵposĠ de patieŶts aĐtifs Ƌui ǀeuleŶt joueƌ uŶ ƌôle daŶs l͛oƌganisation et le déroulement 

des missions psychosociales de FAPA. 

 

L͛INFO‘MATION AUX MÉDECIN“ 
Les médecins sont, comme les patients, un groupe-cible prioritaire. Ils contribuent à informer les 

patieŶts de l͛eǆisteŶĐe du ƌegistƌe et de la possiďilitĠ de soutien offerte par FAPA durant des 

périodes difficiles comme le dépistage des membres de la famille, le diagnostic, la prise en charge 

ĐhiƌuƌgiĐale et les diǀeƌs eǆaŵeŶs de ĐoŶtƌôle. ϮϬϭϲ a ĠtĠ l͛oĐĐasioŶ de Điďleƌ Đe gƌoupe ǀia l͛eŶǀoi 
d͛uŶe Ŷeǁsletteƌ digitale les tenant au courant des derniers développements de FAPA. 500 

médecins ont ainsi été contactés, représentant les spécialités suivantes : gastro-entérologues 

(71%), chirurgiens (20%), généticiens (4%) et médecins généralistes (3%). Les 2% restants sont 

composés de pathologistes, gynécologues, urologues et pédiatres. 

Via les lieŶs iŶĐlus daŶs les lettƌes digitalisĠes, Ŷous teŶtoŶs d͛aŵeŶeƌ les ŵĠdeĐiŶs ǀeƌs Ŷotƌe site 
www.belgianfapa.be, où ils peuvent téléchargeƌ toute l͛iŶfoƌŵatioŶ ;foƌŵulaiƌes de ĐoŶseŶteŵeŶt, 
ƌĠsuŵĠs des Ġtudes, pƌotoĐoles de ƌeĐheƌĐhe, ďƌoĐhuƌesͿ les ŵettaŶt eŶ ŵesuƌe d͛iŶfoƌŵeƌ 
adéquatement les patients de telle sorte que ceux-ci puissent décider en toute connaissance de 

cause et librement de faire partie de nos registres. 

Recourir à des envois digitalisés permet en retour à FAPA de constater quels médecins montrent 

de l͛iŶtĠƌġt ;iŶdiĐatioŶ de Đeuǆ Ƌui ouǀƌeŶt le Đouƌƌieƌ et ĐliƋueŶtͿ ŵais ĠgaleŵeŶt de ĐoŶŶaîtƌe les 
informations qui doivent êtƌe ŵises à jouƌ ǀia les ͚ďouŶĐes͛ ;ƌetouƌs d͛adƌesse e-mail inconnue). 

FAPA est également actif sur le terrain, dans les hôpitaux et les centres de génétique. 

319 contacts ont été faits avec les médecins spécialistes dans les hôpitaux (visites, symposiums, 

téléphone). 

http://www.belgianfapa.be/
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INSISTANCE SUR LES BONNES PRATIQUES ET GUIDELINES, CENTRE D͛EXPERTISE DES SOINS DE SANTÉ (KCE)  

Nous seŶsiďilisoŶs fƌĠƋueŵŵeŶt les ŵĠdeĐiŶs à l͛iŵpoƌtaŶĐe d͛uŶ suiǀi ƌĠgulieƌ suƌ ďase des 
standards de qualité les plus récents. En effet, uŶ patieŶt Ƌui Ŷ͛adhğƌe pas à uŶ suiǀi ƌĠgulieƌ Đouƌt 
le ƌisƋue de dĠǀeloppeƌ des adĠŶoŵes Ƌui peuǀeŶt dĠgĠŶĠƌeƌ jusƋu͛à l͛adĠŶoĐaƌĐiŶoŵe. UŶe 
dĠteĐtioŶ pƌĠĐoĐe peƌŵet d͛Ġǀiteƌ de telles situatioŶs. CeĐi est pƌiŵoƌdial pouƌ uŶe populatioŶ Ƌui, 
même après une intervention préventive, court toujours un risque accru de développer un cancer 

par rapport à la population générale. 

FAPA et son approche interdisciplinaire est en position pour développer et actualiser des 

recommandations cliniques sur le diagnostic, le suivi médical et/ou chirurgical et le conseil 

gĠŶĠtiƋue des foƌŵes faŵiliales de ĐaŶĐeƌ ĐoloƌeĐtal. Il est plaŶifiĠ daŶs l͛ageŶda ϮϬϭϳ de ƌeǀoiƌ les 
guidelines disponibles sur le FAPA-site pour la polypose adénomateuse familiale et le syndrome de 

LǇŶĐh.  Des ƌĠuŶioŶs ƌegƌoupaŶt spĠĐialistes ǀoŶt s͛attaƋueƌ à ƌeliƌe et aĐtualiseƌ les guideliŶes 

précédemment établies par FAPA. Cette eǆpĠƌieŶĐe a ĠtĠ solliĐitĠe paƌ le CeŶtƌe d͛Eǆpeƌtise des 
Soins de Santé, dans son rapport 219b1 qui vise les soins aux peƌsoŶŶes atteiŶtes d͛uŶ ĐaŶĐeƌ ƌaƌe 
ou complexe.  

                                                             
1 https://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_219Bs_cancers_rares_synthese.pdf 

https://kce.fgov.be/sites/default/files/page_documents/KCE_219Bs_cancers_rares_synthese.pdf
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COMMUNICATION 

LA CHARTE GRAPHIQUE 
UŶe atteŶtioŶ toute paƌtiĐuliğƌe a ĠtĠ aĐĐoƌdĠe l͛aŶŶĠe 
passĠe à des ĠlĠŵeŶts de l͛ideŶtitĠ pƌopƌe à FAPA 
Đoŵŵe le logo, la tǇpogƌaphie et l͛iŵage. PaƌĐe Ƌu'il est 
important que les groupes-cibles gardent à l'esprit la 

mission et les buts de FAPA, il est en effet nécessaire de 

maintenir une cohérence dans le style et le contenu. 

Puisque tant la FAP que le syndrome de Lynch sont des 

affections peu fréquentes, beaucoup d͛effoƌts doiǀeŶt 
être consacrés à asseoir la connaissance et la réputation 

de FAPA auprès des médecins de sorte à créer chez 

ceux-ci un automatisme. Cela exige un haut degré d'uniformité et la répétition maximale 

d͛iŶfoƌŵatioŶs ǀia des ĐaŶauǆ Đoŵŵe le site web, la correspondance et les newsletters. 

LE SITE INTERNET 
Le site web demeure une importante source 

d͛iŶfoƌŵatioŶs pouƌ les patieŶts, les ŵĠdeĐiŶs ŵais 
aussi le public en général. Le site est régulièrement 

consulté, en particulier les pages du site à destination 

des eŶfaŶts. C͛est uŶe teŶdaŶĐe Ƌui Ġtait dĠjà ďieŶ 
connue et qui se répète.  

Le nombre de pages consultées a légèrement diminué 

tandis que le temps passé sur le site par visiteur a 

augmenté. Il y a probablement moins de visites 

accidentelles du site et davantage de personnes qui 

consultent volontairement celui-ci à la recherche 

d͛iŶfoƌŵatioŶs. 

Des informations importantes et actualisées sont 

ƌĠguliğƌeŵeŶt puďliĠes sous foƌŵe de ͚Ŷeǁs͛ ;ϭϴͿ. UŶ 
ďoutoŶ ͞“haƌe͟ est dispoŶiďle à plusieuƌs endroits du 

site afin de créer un lien pour la diffusion vers les 

médias sociaux. On y trouve également un appel à 

d͛ĠǀeŶtuels spoŶsoƌs. 

Le site ǁeď est de plus eŶ plus uŶ foƌuŵ d͛ĠĐhaŶge où 
toutes les informations sont disponibles et qui invite 

tant les patients et leur famille que les professionnels 

aux interactions.  
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LES NEWSLETTERS POUR LES PATIENTS 
3 newsletters ont été envoyées à 400 familles en 

attiƌaŶt l͛atteŶtioŶ suƌ les aĐtiǀitĠs ĐeŶtƌĠes suƌ les 
patieŶts et spĠĐifiƋueŵeŶt à l͛oĐĐasioŶ des jouƌnées 

d͛iŶfoƌŵatioŶ oƌgaŶisĠes eŶ Ŷoǀeŵďƌe. Nous aǀoŶs de 
plus en plus eu recours à une synergie avec le site 

ǁeď, eŶ deŵaŶdaŶt auǆ patieŶts de s͛iŶsĐƌiƌe ǀia uŶ 
formulaire présent sur celui-ci. 

CeĐi peƌŵet d͛attiƌeƌ l͛atteŶtioŶ suƌ les iŶfoƌŵatioŶs 
publiées sur le site, que nous recommandons de 

revenir visiter régulièrement. 

 

 

 

LA PRESSE 
Une action de presse a été menée au mois de mars qui est le mois consacré au cancer du côlon. 

Celle-ci a visé le public au sens large et a donné lieu à un communiqué spĠĐial daŶs l͛ĠditioŶ du Ϭϭ 
mars 2016 de La Libre Belgique. 
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LA PRÉSENCE LORS DE SYMPOSIUMS ET COLLOQUES 
AfiŶ d͛assuƌeƌ sa ƌeĐoŶŶaissaŶĐe, il est iŵpoƌtaŶt pouƌ FAPA d͛ġtƌe taŶt Ƌue possiďle pƌĠseŶte suƌ 
le teƌƌaiŶ et d͛ġtƌe ĐoŶstaŵŵeŶt eŶ contact avec les patients et les professionnels. 

Ci-après se trouve un aperçu des activités auxquelles FAPA a participé. 
 

« JOURNÉES HÔPITAUX » ORGANISÉES PAR LA LUSS 

La L.U.S.S. (Ligue des Usagers en Soins de Santé) est une coupole rassemblant diverses associations 

de patients. Elle organise annuellement plusieurs journées permettant aux associations comme 

FAPA d͛ġtƌe pƌĠseŶtes suƌ uŶ site hospitalieƌ afiŶ de se faiƌe ĐoŶŶaîtƌe et de seŶsiďiliseƌ uŶ laƌge 
public – patients, familles, professionnels de la santé –  à leurs missions et actions. 

Afin d͛optiŵaliseƌ l͛iŶǀestisseŵeŶt eŶ teŵps et eŶ peƌsoŶŶel, nous tenons uniquement un stand 

dans des hôpitaux où sont suivis des patients (FAP ou Lynch). 

En 2016, FAPA a été présente dans les institutions suivantes : 

- hôpital Joseph Bracops, Bruxelles 

- hôpital de Jolimont, La Louvière 

- hôpital Marie Curie, Charleroi 
 

BELGIAN WEEK OF GASTROENTEROLOGY, 18-20 FEVRIER, BRUXELLES 

 

La Belgian Week of Gastroenterology est un événement annuel à 

destination des médecins et infirmiers où les dernières 

connaissances en gastro-entérologie sont partagées via les 

ĐoŵŵuŶiĐatioŶs d͛eǆpeƌts ŶatioŶauǆ et iŶteƌŶatioŶauǆ. FAPA Ǉ a, 
comme lors des années précédentes, participé. 

 

 

 

 

 

 

 

JOURNÉE D͛INFORMATION ORGANISÉE PAR LA FONDATION CONTRE LE CANCER, ͞LA COORDINATION DES SOINS EN ONCOLOGIE͟, 
BRUXELLES, CENTRE DIAMANT, 18 MARS 2016 

Les CooƌdiŶateuƌs de “oiŶs eŶ OŶĐologie, paƌ leuƌs aĐtioŶs de ĐooƌdiŶatioŶ et d͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt 
auprès des patients atteints de cancer, peuvent être des acteurs clés (personnes de contact) entre 

le patieŶt et l͛hôpital ;les ŵĠdeĐiŶsͿ et FAPA a dğs loƌs tƌouǀĠ peƌtiŶeŶt de faiƌe ĐoŶŶaîtƌe 
l͛assoĐiatioŶ aupƌğs de Đe puďliĐ-cible et de nouer des contacts avec celui-ci. Le symposium de ce 

ϭϴ ŵaƌs a ĠtĠ l͛oĐĐasioŶ d͛aǀoiƌ des ĐoŶtaĐts iŶtĠƌessaŶts. 
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BELGIAN SURGICAL WEEK, 20 MAI 2016, BRUXELLES 

La Belgian Surgical Week est un événement annuel rassemblant les chirurgiens relevant de diverses 

disciplines. Les professionnels avec une spécialisation en chirurgie abdominale constituent un 

groupe-cible prioritaire dans la mesure où la plupart des patients atteints de FAP subissent une 

ablation du côlon (et du rectum) avant leur 30e anniversaire. Ces professionnels peuvent 

ĠgaleŵeŶt, suite à Ŷos aĐtioŶs de seŶsiďilisatioŶ, iŶdiƋueƌ à leuƌs patieŶts l͛eǆisteŶĐe de Ŷotƌe 
assoĐiatioŶ pouƌ Ǉ tƌouǀeƌ de l͛iŶfoƌŵatioŶ et du soutieŶ. 

SYMPOSIUM « TOWARDS NEW STANDARDS IN RECTAL CANCER TREATMENT, 24 NOVEMBRE 2016, LEUVEN 

Le sǇŵposiuŵ ͞Toǁaƌds Ŷeǁ staŶdaƌds͟, oƌgaŶisĠ pouƌ la pƌeŵiğƌe fois paƌ l͛U) LeuǀeŶ, a pouƌ 
but de mobiliser tous les spécialistes impliqués (gastro-entérologues, chirurgiens, 

ƌadiothĠƌapeutes,…Ϳ ǀia des ĐoŶfĠƌeŶĐes et pƌĠseŶtatioŶs poƌtaŶt suƌ les deƌŶiğres évolutions dans 

les ligŶes diƌeĐtƌiĐes et les ďoŶŶes pƌatiƋues… CeĐi au tƌaǀeƌs d͛uŶ ĠǀĠŶeŵeŶt oƌgaŶisĠ 
annuellement. 

L͛ĠditioŶ de ϮϬϭϲ poƌtaŶt suƌ le thğŵe du ĐaŶĐeƌ ƌeĐtal, Đ͛Ġtait pouƌ FAPA uŶe oĐĐasioŶ idĠale de 
faiƌe ĐoŶŶaîtƌe l͛assoĐiatioŶ aupƌğs de ces divers groupes de médecins. Les collaborateurs de FAPA 

qui y ont participé ont pu nouer divers contacts intéressants.

 

 

 

MEETING ͚COORDINATION DES ASSOCIATIONS D͛AIDE AUX PATIENTS ET SERVICES HOSPITALIERS͛, LIÈGE, 13 OCTOBRE 2016 

Le 13 octobre 2016, FAPA a participé à une réunion à la clinique Notre-Dame à Hermalle. Ceci a 

peƌŵis auǆ diffĠƌeŶts aĐteuƌs pƌĠseŶts, ƌepƌĠseŶtaŶt diǀeƌses iŶstitutioŶs, d͛ġtƌe ŵis au ĐouƌaŶt de 
l͛eǆisteŶĐe de FAPA et de ses ŵissioŶs au tƌaǀeƌs d͛uŶe pƌĠsentation et la remise de différentes 

informations telles que le dépliant de présentation et les brochures à destination des patients 

atteints de polypose adénomateuse familiale et du syndrome de Lynch ainsi que leur famille. 
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Fonctionnement 
 

CON“EIL D͛ADMINI“T‘ATION 
 

PRÉSIDENTE 

PROF. K. DAHAN 
IPG - LOVERVAL, CENTRE DE GÉNÉTIQUE HUMAINE 
 

VICE-PRÉSIDENT 

PROF. E. VAN CUTSEM 
UZ – KU LEUVEN, SERVICE DE GASTRO-ENTÉROLOGIE 
 

SECRÉTAIRE GÉNÉRAL  

PROF. D. LÉONARD 
UCL - ST LUC, SERVICE DE CHIRURGIE COLORECTALE 
 

TRÉSORIÈRE 
PROF. S. LAURENT 
UZ– GENT, “E‘VICE D͛ONCOLOGIE DIGESTIVE 
 

PROF. I. BORBATH 
UCL - ST LUC, SERVICE DE GASTRO-ENTÉROLOGIE 
 

DR. A. BUGGENHOUT 
CUB ERASME, SERVICE DE CHIRURGIE COLORECTALE 
 

 
PROF. K. CLAES 
UZ - GENT, SERVICE DE GÉNÉTIQUE MÉDICALE 
 

DR. C. COIMBRA 
C.H.U. – SART TILMAN, SERVICE DE CHIRURGIE COLORECTALE 
 

PROF. D. FRANCHIMONT 
CUB ERASME, SERVICE DE GASTRO-ENTÉROLOGIE 
 

DR. A. HOORENS  
UZ - GENT, “E‘VICE D͛ANATOMO-PATHOLOGIE 
 

PROF. A. KARTHEUSER 
UCL – ST LUC, SERVICE DE CHIRURGIE COLORECTALE 
 

DR. K. LEUNEN 
AZ ST. MAARTEN - MECHELEN/DUFFEL, SERVICE DE 
GYNÉCOLOGIE ONCOLOGIQUE 
 

DR. O. PLOMTEUX 
CHC ST JOSEPH – LIÈGE, SERVICE DE GASTRO-ENTÉROLOGIE 
 

DR. M. VAN DEN EYNDE 
UCL - “T LUC, “E‘VICE D͛ONCOLOGIE DIGESTIVE 
 

DR. A. WOLTHUIS 
UZ – KU LEUVEN, SERVICE DE CHIRURGIE COLORECTALE 
 

 

 

L͛ÉQUIPE ET LE FONCTIONNEMENT QUOTIDIEN  
Le fonctionnement au quotidien est assuré par une équipe de 4 collaborateurs aux profils et 

ĐoŵpĠteŶĐes ǀaƌiĠes, ƌepƌĠseŶtaŶt l͛ĠƋuiǀaleŶt de ϯ,ϭ teŵps pleiŶs. Tous les collaborateurs sont 

ĐhaƌgĠs de tƌaiteƌ les doŶŶĠes et gğƌeŶt l͛eŶƌegistƌeŵeŶt daŶs les iŶstitutioŶs Ƌui ƌelğǀeŶt de leuƌs 
attƌiďutioŶs. Ils s͛oĐĐupeŶt aussi des ǀisites à doŵiĐile et ĐollaďoƌeŶt aĐtiǀeŵeŶt à la seŶsiďilisatioŶ 
à l͛iŵpoƌtaŶĐe d͛uŶ dĠpistage pƌĠĐoĐe et d͛uŶ suiǀi. FAPA a ses ďuƌeauǆ daŶs le ďâtiŵeŶt de la 
Fondation contre le Cancer. 

MYRIAM 

RENSON 

 ANNE 

DELESPESSE 

JEAN-FRANCOIS 

ASUETA-LORENTE 

KATLIJN 

SANCTORUM 

 

 

 JEAUETA 
LORENTE 
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Finances 

BENEFICE“ 

Le financement de FAPA est entièrement assuré par la Fondation contre le Cancer. Des actions 

destinées au monde politique (des CommunautésͿ soŶt pƌĠǀues afiŶ de ŵettƌe l͛aĐĐeŶt suƌ la 
valeur ajoutée des missions de FAPA pour la prévention du cancer colorectal. Ceci permettra peut-

ġtƌe à l͛aǀeŶiƌ de ďĠŶĠfiĐieƌ d͛autƌes souƌĐes de fiŶaŶĐeŵeŶt. 

 
F‘AI“ 

 

La plus grande partie du budget de FAPA est consacrée aux frais de personnel, lequel est chargé de 

la prise de contacts ainsi que de la collecte et de l͛eŶƌegistƌeŵeŶt des doŶŶĠes. Les ŵissioŶs et 
diǀeƌses tâĐhes de FAPA ŶĠĐessiteŶt de ŵaǆiŵiseƌ l͛utilisatioŶ de la ŵaiŶ-d͛œuǀƌe dispoŶiďle. Paƌ 
frais de personnel, il faut comprendre : les salaires, la sécurité sociale et les cotisations de retraite 

pour les eŵploǇĠs iŶsĐƌits au ƌegistƌe du peƌsoŶŶel. AuĐuŶ tǇpe d͛aǀaŶtage eǆtƌa-lĠgal Ŷ͛est paǇĠ. 

Les frais de fonctionnement couvrent tous les coûts nécessaires à la gestion du registre, les 

différentes visites et déplacements ainsi que le fonctionnement quotidien du bureau (par exemple, 

assurances, matériel de bureau,…Ϳ. 
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Futurs plans 

Le dĠfi et le futuƌ de FAPA ĐoŶsisteŶt d͛uŶe paƌt eŶ uŶ ĠlaƌgisseŵeŶt des ƌegistƌes aĐtuelleŵeŶt 
gĠƌĠs et d͛autƌe paƌt daŶs le dĠǀeloppeŵeŶt de Ŷotƌe asďl en tant que centre de référence en 

BelgiƋue pouƌ les ĐaŶĐeƌs d͛oƌigiŶe hĠƌĠditaiƌe. A l͛iŶstaƌ de Ŷotƌe ĠƋuiǀaleŶt ŶĠeƌlaŶdais, le 
StOET2, FAPA souhaiteƌait dĠǀeloppeƌ des ƌegistƌes poƌtaŶt suƌ d͛autƌes ŵaladies à ĐoŵposaŶte 
héréditaire et envisage en premier lieu les formes héréditaires de cancer du pancréas mais 

éventuellement aussi par la suite le mélanome et le cancer de la prostate. 

 

L͛augŵeŶtatioŶ du Ŷoŵďƌe d͛eŶƌegistƌeŵeŶt daŶs les ƌegistƌes FAP et LǇŶĐh ƌĠsulteƌa d͛uŶe 
optimisation de la collaboration avec les centres de génétique. A cette fin, plusieurs actions seront 

ŵeŶĠes daŶs le Đadƌe du plaŶ d͛aĐtioŶ ϮϬϭϳ. 
 

Des défis et collaborations nous attendent également au niveau européen. Eurordis3  travaille 

activement à rassembler les associations de patients représentant des maladies rares. Au niveau 

européen toujours, les Réseaux de Référence Européens comptent un réseau spécifiquement 

dédié aux tumeurs héréditaires: Genturis4 . On y retrouve la FAP et le syndrome de Lynch. Les 

eǆpeƌts du CoŶseil d͛Administration de FAPA suivent de près ces développements et sont 

ĠgaleŵeŶt aĐtiǀeŵeŶt iŵpliƋuĠs daŶs l͛ĠĐhaŶge d͛iŶfoƌŵatioŶs et d͛eǆpeƌtise au Ŷiǀeau euƌopĠeŶ. 

  

                                                             
2 http://www.stoet.nl/contact/ 
3 http://www.eurordis.org/ 
4 http://www.genturis.eu 

http://www.stoet.nl/contact/
http://www.eurordis.org/
http://www.genturis.eu/
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Contact 

FAPA a.s.b.l. 
479 Chaussée de Louvain 

Tel 02/7434594 

www.belgianfapa.be 

Info@belgianfapa.be 
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