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Le mot de la Présidente 
En tant que nouvelle Présidente de FAPA, j ai l ho eu  de ad esse  à 
vous, lecteur du rapport portant sur les activités réalisées en 2016. Cette 

a e a t  a u e pa  di e s ha ge e ts et adaptatio s. Tout d a o d, 
l uipe s est la gie de a i e à off i  de ou elles possi ilit s et à 

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

effectuer un suivi a été redistribuée entre les collaborateurs, nous 

pe etta t ai si  d aug e te   la f ue e des o ta ts a e  les a teu s 
du monde médical et l e egistrement 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 uel poi t ils peu e t s e t aide  e  pa tagea t leu  p op e e p ie e : le soutien par les 

pai s d o t e e o e u e fois toute sa puissa e et sa essit  da s le do ai e de l aide et des 
soins. Nous voulons nous référer au co ept de Patie t ad o a  ui p e d toute so  i po ta e 
de par le monde. 

La fi  de l a e  a t  a u e pa  la o i atio  du P ofesseu  E i  Va  Cutse   à des 
fonctions supérieures au sein de la Fondation contre le Ca e . L e se le du o seil s ientifique, 

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

Cutse  pou  l esp it isio ai e do t il a fait p eu e a e  le Professeur Kartheuser en fondant 

FAPA et so es t s heu eu  u il ait a ept  de pou suivre  à nos côtés!  

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

olla o atio s f u tueuses a e  les  e t es de g ti ues du pa s et fa ilite  l e egist e e t 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 

l a o e du diag osti  et FAPA peut et se doit d t e u  outil effi a e au se i e de l i fo atio  
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  o je tifs de FAPA se o e t e t autou  des a es s ie tifi ue et ps hoso ial. L a e 
scientifique est essentiellement fondé su  le egist e da s le ut d e egist e  u  a i u  des 
patie ts e o t a t os it es d i lusio  et de pou oi  les sui e à lo g te e. 

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- i d i t g e  les egist es de FAPA. U  egist e est u  e elle t o e  d o te i  
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 

gulie . Il pe et gale e t d atti e  l atte tio  des de i s t aita ts ui so t au o ta t le plus 
proche du patient. 

Il est toutefois ai u à l heu e a tuelle, la ajo it  des o se te e ts de patients sont obtenus 

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

e t es de g ti ue. U  des l e ts d e pli atio  de e ph o e pou ait t e u au 
o e t du diag osti , il est d li at de pa le  d u e asso iatio  de patie ts, du soutie  u elle peut 

appo te  et su tout, de l aspe t s ie tifi ue li  à la pa ti ipatio  au egist e. 

La fo tio  de soutie  du ps hologue au sei  d u  se i e de g ti ue peut e tuelle e t 
appo te  u e a ge de a œu e pou  e fai e, da s la esu e où e p ofessio el agit pas 
da s u  ad e di al st i t et pou ait t e e  esu e d a o de  d aut es sujets ue le g ti ie . 

L ÉVOLUTION 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 u  o e d e i o   pe so es attei tes pa  la aladie. Nous o pto s aujou d hui 
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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  a s. Pou   pe so es il s agît d u e o-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 

i di idus po teu s d u e utatio  li e au s d o e de L h selo  ot e egist e, p opo tio  pa  
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 

d s lo s pa tie du pla  d a tio  . 
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INFO‘MATION ET “OUTIEN AUX PATIENT“ 
Les patie ts so t au e t e des a tio s e t ep ises pa  FAPA. D où atu elle e t e  , 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 

g ti ue, les patie ts so t o ta t s et se oie t p opose  u e isite à do i ile ou à l hôpital, e 
que la plupart acceptent. Ceci permet de clarifier les éventuelles questions sur le contenu du 

egist e et la a i e de t a aille  lo s de l e t a tio  de do es lo s des ises à jou  de dossie s. 
Une relation de confiance est ainsi créée. Le contact personnel permet aussi de faciliter les 

uestio s e tuelles et les de a des d i fo atio , i diate e t ou pa  la suite. 

Assez apide e t suite au diag osti  ou e  o s ue e d e e ts sp ifi ues, les patie ts 
so t gale e t de a deu s de o ta t a e  d autres personnes atteintes afin de partager et 

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

patie ts d e t e  ais e t en contact entre eux. 

Nous avons constaté une hausse de 50% des contacts avec les patients e  ega d de l a e . 

CONTACTS 

   Téléphone Mails               Visites                Total 

PATIENTS               109  109  34   252 
 

JOURNÉES D INFORMATION 
Fid le à sa t aditio , FAPA a o ga is  au ois de o e e deu  jou es d i fo atio , 
d e t alis es, afi  d atti e  plus de patie ts. Ga d et Na u  o t t  hoisies pou  espe ti e e t 
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 

l ali e tatio  et la digestio  ap s ole to ie totale . 

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 

“a ah Va  Holde  A) G oe i ge Ko t ijk  pou  l ali e tatio . A Na u , le P . Da iel L o a d 
(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 tu eu s des oïdes et de l o st u tio  de l i testi  a été particulièrement plébiscité 

par les patie ts, selo  les aluatio s a al s es. Il est fo t possi le u u e pa tie des patie ts 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 patie ts o t gale e t eu oi  au hapit e du a t es jou es. Le th e de l ali e tatio  et 
de la digestio , lo s des deu  jou es, a t  e i hi d u  t oig age ui a jet  u  lai age su  la 

ie de tous les jou s lo s u o  est po teu  d u e pou h  après colectomie. Des trucs et astuces ont 

été partagés de manière très interactive. 

La jou e d i fo atio  a t  p pa e g â e à la pa ti ipatio  du G oupe de Co ta t Patie ts, u  
g oupe o pos  de patie ts a tifs ui eule t joue  u  ôle da s l o ganisation et le déroulement 

des missions psychosociales de FAPA. 

 

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

patie ts de l e iste e du egist e et de la possi ilit  de soutien offerte par FAPA durant des 

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

hi u gi ale et les di e s e a e s de o t ôle.  a t  l o asio  de i le  e g oupe ia l e oi 
d u e e slette  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 lie s i lus da s les lett es digitalis es, ous te to s d a e e  les de i s e s ot e site 
www.belgianfapa.be, où ils peuvent télécharge  toute l i fo atio  fo ulai es de o se te e t, 

su s des tudes, p oto oles de e he he, o hu es  les etta t e  esu e d i fo e  
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 l i t t i di atio  de eu  ui ou e t le ou ie  et li ue t  ais gale e t de o aît e les 
informations qui doivent êt e ises à jou  ia les ou es  etou s d ad esse 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 D EXPERTISE DES SOINS DE SANTÉ (KCE)  

Nous se si iliso s f ue e t les de i s à l i po ta e d u  sui i gulie  su  ase des 
standards de qualité les plus récents. En effet, u  patie t ui adh e pas à u  sui i gulie  ou t 
le is ue de d eloppe  des ad o es ui peu e t d g e  jus u à l ad o a i o e. U e 
d te tio  p o e pe et d ite  de telles situatio s. Ce i est p i o dial pou  u e populatio  ui, 
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 

g ti ue des fo es fa iliales de a e  olo e tal. Il est pla ifi  da s l age da  de e oi  les 
guidelines disponibles sur le FAPA-site pour la polypose adénomateuse familiale et le syndrome de 

L h.  Des u io s eg oupa t sp ialistes o t s atta ue  à eli e et a tualise  les guideli es 

précédemment établies par FAPA. Cette e p ie e a t  solli it e pa  le Ce t e d E pe tise des 
Soins de Santé, dans son rapport 219b1 qui vise les soins aux pe so es attei tes d u  a e  a e 
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 
U e atte tio  toute pa ti uli e a t  a o d e l a e 
pass e à des l e ts de l ide tit  p op e à FAPA 
o e le logo, la t pog aphie et l i age. Pa e u'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 d effo ts doi e t 
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 

d i fo atio s ia des a au  o e le site web, la correspondance et les newsletters. 

LE SITE INTERNET 
Le site web demeure une importante source 

d i fo atio s pou  les patie ts, les de i s ais 
aussi le public en général. Le site est régulièrement 

consulté, en particulier les pages du site à destination 

des e fa ts. C est u e te da e ui tait d jà ie  
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 

d i fo atio s. 

Des informations importantes et actualisées sont 

guli e e t pu li es sous fo e de e s  . U  
outo  “ha e  est dispo i le à plusieu s endroits du 

site afin de créer un lien pour la diffusion vers les 

médias sociaux. On y trouve également un appel à 

d e tuels spo so s. 

Le site e  est de plus e  plus u  fo u  d ha ge 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 

atti a t l atte tio  su  les a ti it s e t es su  les 
patie ts et sp ifi ue e t à l o asio  des jou nées 

d i fo atio  o ga is es e  o e e. Nous a o s de 
plus en plus eu recours à une synergie avec le site 

e , e  de a da t au  patie ts de s i s i e ia u  
formulaire présent sur celui-ci. 

Ce i pe et d atti e  l atte tio  su  les i fo atio s 
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 sp ial da s l ditio  du  
mars 2016 de La Libre Belgique. 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



RAPPORT ANNUEL 2016 

Page 11  

LA PRÉSENCE LORS DE SYMPOSIUMS ET COLLOQUES 
Afi  d assu e  sa e o aissa e, il est i po ta t pou  FAPA d t e ta t ue possi le p se te su  
le te ai  et d t e o sta e t e  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 d t e p se tes su  u  site hospitalie  afi  de se fai e o aît e et de se si ilise  u  la ge 
public – patients, familles, professionnels de la santé –  à leurs missions et actions. 

Afin d opti alise  l i estisse e t e  te ps et e  pe so el, 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 

o u i atio s d e pe ts atio au  et i te atio au . FAPA  a, 
comme lors des années précédentes, participé. 

 

 

 

 

 

 

 

JOURNÉE D INFORMATION ORGANISÉE PAR LA FONDATION CONTRE LE CANCER, LA COORDINATION DES SOINS EN ONCOLOGIE , 
BRUXELLES, CENTRE DIAMANT, 18 MARS 2016 

Les Coo di ateu s de “oi s e  O ologie, pa  leu s a tio s de oo di atio  et d a o pag e e t 
auprès des patients atteints de cancer, peuvent être des acteurs clés (personnes de contact) entre 

le patie t et l hôpital les de i s  et FAPA a d s lo s t ou  pe ti e t de fai e o aît e 
l asso iatio  aup s de e pu li -cible et de nouer des contacts avec celui-ci. Le symposium de ce 

 a s a t  l o asio  d a oi  des o ta ts i t essa ts. 

 

  



RAPPORT ANNUEL 2016 

Page 12  

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 

gale e t, suite à os a tio s de se si ilisatio , i di ue  à leu s patie ts l e iste e de ot e 
asso iatio  pou   t ou e  de l i fo atio  et du soutie . 

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

Le s posiu  To a ds e  sta da ds , o ga is  pou  la p e i e fois pa  l U) Leu e , a pou  
but de mobiliser tous les spécialistes impliqués (gastro-entérologues, chirurgiens, 

adioth apeutes,…  ia des o f e es et p se tatio s po ta t su  les de i res évolutions dans 

les lig es di e t i es et les o es p ati ues… Ce i au t a e s d u  e e t o ga is  
annuellement. 

L ditio  de  po ta t su  le th e du a e  e tal, tait pou  FAPA u e o asio  id ale de 
fai e o aît e l asso iatio  aup s de ces divers groupes de médecins. Les collaborateurs de FAPA 

qui y ont participé ont pu nouer divers contacts intéressants.

 

 

 

MEETING COORDINATION DES ASSOCIATIONS D AIDE AUX PATIENTS ET SERVICES HOSPITALIERS , LIÈGE, 13 OCTOBRE 2016 

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

pe is au  diff e ts a teu s p se ts, ep se ta t di e ses i stitutio s, d t e is au ou a t de 
l e iste e de FAPA et de ses issio s au t a e s d u e p sentation 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 D ADMINI“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 D ONCOLOGIE 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 D ANATOMO-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 D ONCOLOGIE DIGESTIVE 
 

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

 

 

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

o p te es a i es, ep se ta t l ui ale t de ,  te ps plei s. Tous les collaborateurs sont 

ha g s de t aite  les do es et g e t l e egist e e t da s les i stitutio s ui el e t de leu s 
att i utio s. Ils s o upe t aussi des isites à do i ile et olla o e t a ti e e t à la se si ilisatio  
à l i po ta e d u  d pistage p o e et d u  sui i. FAPA a ses u eau  da s le âti e t 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 Communautés  so t p ues afi  de ett e l a e t su  la 
valeur ajoutée des missions de FAPA pour la prévention du cancer colorectal. Ceci permettra peut-

t e à l a e i  de fi ie  d aut es sou es de fi a e e t. 

 
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 l e egist e e t des do es. Les issio s et 
di e ses tâ hes de FAPA essite t de a i ise  l utilisatio  de la ai -d œu e dispo i le. Pa  
frais de personnel, il faut comprendre : les salaires, la sécurité sociale et les cotisations de retraite 

pour les e plo s i s its au egist e du pe so el. Au u  t pe d a a tage e t a-l gal est pa . 

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,… . 
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Futurs plans 

Le d fi et le futu  de FAPA o siste t d u e pa t e  u  la gisse e t des egist es a tuelle e t 
g s et d aut e pa t da s le d eloppe e t de ot e as l en tant que centre de référence en 

Belgi ue pou  les a e s d o igi e h ditai e. A l i sta  de ot e ui ale t e la dais, le 
StOET2, FAPA souhaite ait d eloppe  des egist es po ta t su  d aut es aladies à o posa te 
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. 

 

L aug e tatio  du o e d e egist e e t da s les egist es FAP et L h sulte a d u e 
optimisation de la collaboration avec les centres de génétique. A cette fin, plusieurs actions seront 

e es da s le ad e du pla  d a tio  . 
 

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 

e pe ts du Co seil d Administration de FAPA suivent de près ces développements et sont 

gale e t a ti e e t i pli u s da s l ha ge d i fo atio s et d e pe tise au i eau eu op e . 

  

                                                             
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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