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Des approches de plus en plus individualisées

Ces troisièmes rencontres annuelles de 
l’Institut national du cancer constituent un 
temps essentiel d’échange et de partage, à 
mi-parcours du Plan cancer 2009-2013, et 
alors que des évolutions notables se dessinent 
dans le système de santé français. 

Réussir à entrer pleinement dans cette 
nouvelle ère de la personnalisation de la 
prise en charge des patients, que ce soit 
avant, pendant ou après un cancer, est l’un 
des nouveaux défis du Plan cancer. Nous 
sommes ici aujourd’hui pour faire le point, 
dresser l’état des lieux des avancées réalisées 
ces dernières années dans tous les domaines 
de la prise en charge. Les tests de génétique 
moléculaire, désormais réalisés chez tous les 
patients lorsque c’est justifié, permettent 
à un nombre croissant d’entre eux de 
bénéficier de thérapies ciblées. Le parcours 
personnalisé de soins pour accompagner les 
patients jusqu’à leur retour à la maison, la 
prise en compte de leur réinsertion dans la 
vie sociale et professionnelle, devront bientôt 
pouvoir être proposés à tous les patients. 
La personnalisation s’applique  aussi à la 
prévention des cancers avec la prise en 
compte des prédispositions génétiques 

ou des expositions aux facteurs de risque. 
C’est aussi en allant au plus près de chaque 
individu et en cherchant à mieux comprendre 
les leviers individuels du passage à l’acte que 
la participation aux dépistages progressera. 
Autant d’évolutions qu’il faut aujourd’hui 
conjuguer avec les approches collectives des 
politiques de santé publique, et aussi avec 
l’enjeu de maîtrise des dépenses de santé. 

Plus que jamais, notre ligne de mire est le 
patient, la qualité de sa prise en charge 
thérapeutique, de son accompagnement au 
sein d’un réseau de professionnels dédiés, 
en établissements et en ville. Être à l’écoute 
de ses attentes, l’associer à l’expertise et à 
la construction des actions de lutte contre 
les cancers, sont plus que jamais des 
conditions de la qualité et de la pertinence 
des transformations qui sont en marche.

J’espère que cette journée contribuera à 
dessiner les progrès de demain et je remercie 
chacun d’entre vous d’avoir répondu présent 
à l’invitation de l’Institut national du cancer.

Pr Agnès BUZYN, 
présidente de l’Institut National du Cancer 
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INTRODUCTION DE LA JOURNÉE :
• Pr Agnès BUZYN, présidente de l’INCa
• �Dr Jean-Yves GRALL, directeur général de la santé

Vers une individualisation des traitements du cancer ?
Animatrice :	� Marie-Odile Monchicourt, journaliste à 

France Info

INTRODUCTION

Ronan STEPHAN, directeur général de la recherche et 
l’innovation, ministère de l’Enseignement Supérieur et de la 
Recherche

Comment la génétique contribue-t-elle à la médecine individualisée ?
Intervenant :	� Pr Gilles THOMAS, Université Lyon I, Fondation 

Synergie-Lyon-Cancer, centre Léon Bérard

L’identification des marqueurs au service de la médecine 
personnalisée ?
Intervenant :	� Pr Pierre LAURENT-PUIG, médecin au service de 

biochimie de l’hôpital européen 
	 Georges Pompidou (Paris) et directeur de l’unité 	
	 de recherche Inserm UMR-S775 à l’université de 		
	 médecine Paris-Descartes

Quelles applications aujourd’hui ? 

Et demain sera-t-il possible d’apporter un traitement spécifique à 
chaque type de cancer ?
Intervenant :	� Pr Jean-Charles SORIA, oncologue médical, chef 

du service des innovations thérapeutiques précoces 
et responsable du Programme des  essais de 
Phase I de l’Institut Gustave Roussy

Peut-on évaluer un coût/bénéfice de cette médecine « sur-mesure » ?
Intervenant :	� Pr Claude LE PEN, professeur en économie de la 

santé

Point de vue des patients
Intervenante :	�Estelle LECOINTE, présidente de l’association 

Ensemble contre le GIST
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Un parcours personnalisé et coordonné pour mieux 
répondre aux besoins de la personne
Animatrice :	� Marie-Odile Monchicourt, journaliste 			

à France Info

INTRODUCTION
Annie PODEUR, directrice générale de l’offre de soins

Le parcours personnalisé : comment améliorer  la prise en charge du 
patient ?
Intervenant :	� Pr Thierry URBAN, coordonnateur de  

l’expérimentation du parcours 		
personnalisé portée par le CHU d’Angers

Partager les données entre professionnels de santé : l’apport du dossier 
communicant de cancérologie (DCC)
Intervenant : 	Dr Jean-Yves ROBIN, directeur de l’ASIP Santé

Infirmiers coordonnateurs hospitaliers : des interlocuteurs privilégiés 
pour le patient
Intervenantes :	�Nathalie FERRAND, infirmière coordinatrice, 

GHM de Grenoble 
�Marie-Hélène MONIRA, responsable du service 
social à l’Institut Bergonié, Bordeaux

10 ans d’expérience de la coordination infirmière en Belgique
Intervenant :	� Frédéric MADDALENA, responsable des 

coordinateurs de soins en oncologie, centre du 
cancer des cliniques universitaires, Saint-Luc, 
Bruxelles

Travailler pendant et après un cancer : quelles problématiques 
aujourd’hui ?
Intervenants :	�Dr Olivier OBRECHT, médecin en santé publique, 

chargé de mission au ministère de la Santé, membre 
du comité de direction de la Chaire santé de 
Sciences Po

	� Dr Catherine DALM, médecin inspecteur régional 
du travail, DIRECCTE Aquitaine

Point de vue des patients 

Intervenante :	�Éliane BELLANGER
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DÉJEUNER

Personnaliser la prévention, prédire les cancers  
et mieux les dépister
Animateur : 	 Alain PEREZ, journaliste aux Echos

INTRODUCTION
Dr Dominique DE PENANSTER, Direction générale
de la santé (DGS)
Une prévention au plus près des personnes et de leurs besoins : quelles 
actions sont menées sur le terrain ?
Intervenants :	�Patrick PERETTI-WATEL, chercheur (CR1-HDR) à 

l’Inserm
	�	�  Dr Thanh LE LUONG, directrice générale de 

l’Institut national de prévention et d’éducation 
pour la santé (INPES)

De nouveaux engagements entre l’Assurance Maladie et les médecins 
pour renforcer la prévention et le dépistage des cancers
Intervenante : �Dr Catherine BISMUTH, directrice des assurés 

à la Caisse nationale d’assurance maladie des 
travailleurs salariés (Cnamts) 

Dépistage : concilier une approche collective avec une approche 
personnalisée prenant en compte le niveau de risque
Intervenant :	� Pr François EISINGER, médecin interniste, 

responsable du département d’anticipation et de 	
suivi des cancers à l’Institut Paoli-Calmettes, 
Marseille

Vers une approche prédictive des cancers en fonction des 
prédispositions génétiques. Les limites et les problèmes éthiques ?
Intervenant :	� Dr Grégoire MOUTEL, président du groupe de 

recherche sur l’éthique du dépistage, secrétaire 
général de la Société française et francophone 		
d’éthique médicale

Point de vue des patients :
Intervenante :	�Diane JULHIET, présidente de HNPCC France 

(Association française des patients atteints du 		
syndrome de Lynch)
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Prendre en compte les spécificités des personnes,  
c’est aussi mieux les écouter et mieux les associer
Animateur : 	 Alain PEREZ, journaliste aux Echos

INTRODUCTION
Pr Gilbert LENOIR, président de la Ligue nationale contre le 
cancer
L’implication du patient expert aux évaluations et recommandations : 
quels apports, dans quelles conditions ? 
Intervenant :	� Pr Shannon BELL, director of the Office of 

advocacy relations for the national cancer institute
Mieux prendre en compte les attentes et les besoins des patients pour 
rendre plus efficiente la politique de lutte contre le cancer
Intervenantes :	�Marie-Sophie DESAULLE, directrice générale de 

l’Agence régionale de santé des Pays de la Loire
	�	�  Claudine BERGOIGNAN-ESPER, Vice présidente 

de la Ligue nationale contre le cancer, chargée des 
politiques de santé

Expérience d’une autre pathologie : la place du patient dans la prise en 
charge du VIH
Intervenant :	�	� Christian SAOUT, président d’honneur de AIDES, 

président du Collectif interassociatif sur la santé 
(CISS), 

QUESTIONS-RÉPONSES AVEC LA SALLE

Synthèse et clôture de la journée :
Nora BERRA, secrétaire d’État chargée de la Santé auprès du 
ministre du Travail, de l’Emploi et de la Santé

15 h20

17 00
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Nous remercions Marie-Odile MONCHICOURT, journaliste 
à France info et Alain PEREZ, journaliste aux Échos, pour leur 
précieuse participation à l’animation des tables rondes des 
rencontres annuelles de l’Institut National du Cancer.

Marie-Odile MONCHICOURT, 
journaliste à France Info

Alain PEREZ, 
journaliste aux Echos
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Agnès Buzyn es,t depuis le 27 mai 2011, présidente du conseil 
d’administration de l’INCa. Elle en était auparavant vice-présidente. 
Ancienne interne des Hôpitaux de Paris, professeur d’hématologie, elle 
était responsable depuis 1992 de l’Unité de soins intensifs d’hématologie 
et de greffe de moelle à l’Hôpital Necker – Enfants malades (Paris). 

Elle est membre de l’équipe Inserm U970 au Centre de recherche 
de l’HEGP, Université Paris V (Immunothérapie et traitement anti-

angiogénique en cancérologie). Elle est l’auteur de plus d’une centaine de publications 
originales dans des revues en langue anglaise à comité de lecture.

Le professeur Agnès Buzyn a occupé et exerce de nombreuses fonctions institutionnelles : 
nommée, par le directeur de l’Inserm, membre du conseil médical et scientifique de l’EFG 
(Établissement français des greffes) puis de celui de l’Agence de la biomédecine jusqu’en 2008, 
elle est depuis 2008 présidente du conseil scientifique et membre du conseil d’administration 
de la SFGM-TC (Société française de greffe de moelle et de thérapie cellulaire) ; présidente 
du conseil d’administration de l’IRSN (Institut de radioprotection et de sûreté nucléaire) ; 
membre du Comité de l’énergie atomique.
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Pr Agnès BUZYN, présidente de l’INCa

09 h 30 	 INTRODUCTION DE LA JOURNÉE

N
ot

es



12 13

N
ot

es

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

Directeur général de la santé, nommé en Conseil des ministres du 
11 mai 2011, Jean-Yves Grall a été directeur préfigurateur puis directeur 
de l’Agence régionale de santé (ARS) de Lorraine de 2007 à 2010. Il a 
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Auparavant, Jean-Yves Grall  a notamment occupé les fonctions de 
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a également été conseiller général des établissements de santé. 
 
Cardiologue de formation, Jean-Yves Grall est l’auteur de plusieurs rapports, notamment 
« Le médicament à l’hôpital », remis à Jean-François Mattei en 2003 et « L’adaptation du 
dispositif de la permanence des soins ambulatoires ».
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Dr Jean-Yves GRALL, directeur général de la santé
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Diagnostiquée d’un GIST en juin 2004, Estelle Lecointe crée en octobre 
2005, l’Association française des patients du GIST : « Ensemble contre le 
GIST » avec le soutien de médecins du Groupe sarcomes français. 

Depuis juin 2008, elle siège au Comité des malades, des proches et des 
usagers (CMPU) de l’Institut National du Cancer où elle représente les 
malades atteints de cancers rares. En 2009, elle crée, en collaboration 
avec le Groupe sarcome français, une nouvelle association : « Info 

Sarcomes » et devient, la même année, vice-présidente fondatrice d’une coalition associative 
européenne baptisée « Sarcoma Patients Euro Net » (SPAEN).
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Annie Podeur est directrice générale de l’offre de soins, au ministère du 
travail, de l’emploi et de la santé. Auditeure, puis conseillère référendaire, à 
la cour des comptes et rapporteure à la 4e chambre, plus particulièrement 
chargée du contrôle du ministère de l’intérieur, entre 1988 et 1993. elle est 
également, à la même période, rapporteure auprès de la commission d’accès 
aux documents administratifs (1989-1991), chargée d’enseignement à 
l’institut régional d’administration de Nantes (1990-1992) et secrétaire 
générale du GEM sur la « distribution » (1989-1993). 

De 1993 à 1997, elle est directrice générale des services départementaux du Maine-et-Loire, 
puis conseillère auprès du président d’Electricité de France, chargée d’une mission sur l’audit 
et le contrôle au sein du groupe, de 1997 à 1999. En août 1999, elle est nommée directrice 
de l’agence régionale de l’hospitalisation (ARH) de Bretagne, fonction qu’elle exerce jusqu’en 
octobre 2006 et sa nomination au poste de directrice de l’hospitalisation et de l’organisation 
des soins. Depuis mars 2010, la direction générale de l’offre de soins (DGOS) s’est substituée 
à la direction de l’hospitalisation et de l’organisation des soins (DHOS).
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Annie PODEUR, directrice générale de l’offre de soins

11 h 20 	 Un parcours personnalisé et coordonné pour mieux 
répondre aux besoins de la personne
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Pneumologue au CHU de Saint-Antoine à Paris, puis au CHU d’Angers 
depuis 2000, Thierry Urban est chef de pôle Thorax Vaisseaux, 
responsable du centre de Coordination de cancérologie, responsable 
de l’équipe mobile de soins palliatifs du CHU et responsable du centre 
de compétence mucoviscidose adulte du CHU.

Ses principales activités cliniques concernent les cancers du poumon, la 
mucoviscidose et la lutte contre le tabagisme. Thierry Urban enseigne à 

l’université d’Angers et exerce des activités de recherche clinique et de recherche préclinique 
au sein de l’unité Inserm U646 du Pr Benoit sur la vectorisation d’agents médicamenteux 
anticancéreux par nanocapsules lipidiques.

Enfin, président du Réseau territorial de cancérologie Anjou Maine ARCAM, membre du 
bureau du réseau régional Onco Pays de la Loire, Thierry Urban est aussi président du Comité 
départemental des maladies respiratoires.
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Pr Thierry URBAN, coordonnateur de l’expérimentation du parcours personnalisé 
de soins portée par le CHU d’Angers

Le parcours personnalisé : comment améliorer  la prise en charge du patient ?
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Jean-Yves Robin est titulaire d’un doctorat de médecine. Il a exercé, 
au début de sa carrière, la médecine en secteur hospitalier et assuré 
de nombreuses missions dans les pays en voie de développement, 
avant de s’orienter vers la communication médicale et les nouvelles 
technologies.
 Ainsi, il accompagne plusieurs projets en matière de systèmes 
d’information de santé : le dossier pharmaceutique, les expérimenta
tions DHOS/INCa sur le dossier communicant de cancérologie, etc. 

Jean-Yves Robin rejoint en décembre 2008 le GIP-DMP, qui devient l’ASIP Santé en novembre 
2009.
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Dr Jean-Yves ROBIN, directeur de l’ASIP Santé

Partager les données entre professionnels de santé : l’apport du dossier 
communicant de cancérologie (DCC)
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Nathalie Ferrand exerce à l’Institut Daniel Hollard, un établissement 
spécialisé en oncologie, qui fait partie du groupe hospitalier mutualiste 
de Grenoble.

Diplômée depuis 1997, elle travaille depuis 13 ans à temps plein en 
cancérologie, d’abord en hospitalisation complète, puis en service de 
chimiothérapie ambulatoire. En 2006, elle a participé à la mise en place 
du temps d’accompagnement soignant dans le cadre de « la consultation 

d’annonce » et a acquis, en 2010, un diplôme universitaire « d’assistante médicale en 
cancérologie » à l’École européenne de chirurgie à Paris. 

Depuis septembre 2010, Nathalie Ferrand est infirmière coordinatrice dans le cadre de 
l’expérimentation personnalisée du parcours de soins.
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Nathalie FERRAND, infirmière coordinatrice, GHM de Grenoble 

Infirmiers coordonnateurs hospitaliers : des interlocuteurs privilégiés pour le patient
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Elle a publié de nombreux articles parmi lesquels :
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Bull Cancer 87 (2000) ;
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•	« Démarches sociales et Cancer. Guide d’information et de dialogue à l’usage des personnes 
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•	« Rentrer chez soi après une hospitalisation : approches sociales », Éditions WEKA février 
2009-16.
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Infirmier spécialisé en oncologie, radiothérapie et soins palliatifs, 
Frédéric Maddalena a commencé sa carrière au CHU de Liège (Belgique) 
comme infirmier en oncologie avant de rejoindre Bruxelles en tant que 
coordinateur de soins en oncologie dans le secteur digestif (2007) au 
sein du Centre du cancer des cliniques universitaires de Saint-Luc à 
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En 2009, Frédéric Maddalena est nommé responsable de la coordination 
de soins en oncologie.
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porteuses de maladies chroniques évolutives.
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Dr Catherine DALM, médecin inspecteur régional du travail, DIRECCTE 
Aquitaine
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Eliane BELLANGER, patiente d’un établissement pilote du parcours 
personnalisé de soins

Point de vue des patients

Eliane Bellanger a 53 ans et est infirmière puéricultrice à l’hôpital.
 
Elle est atteinte d’un premier cancer en 2003, qui entraîne une mastectomie 
et l’ablation de la chaîne ganglionnaire mais qui n’occasionne pas de  
traitement.
Son deuxième cancer est découvert en 2010. Il nécessite l’ablation 
du second sein et de la chaîne ganglionnaire du fait que le ganglion 
sentinelle soit atteint.

 
Elle est traitée par cinq cures de chimiothérapie et vingt séances de radiothérapie.
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Médecin général de santé publique, diplômée de l’Institut national des 
hautes études de sécurité (INHES), Dominique de Penanster occupe 
depuis fin 2007 les fonctions de sous-directrice « Promotion de la santé 
et prévention des maladies chroniques » à la Direction générale de la 
santé au ministère du Travail, de l’Emploi et de la Santé.

Dominique de Penanster débute sa carrière en 1981 en tant que conseiller 
médical à la Direction générale de la santé sur la politique sanitaire en 

faveur des personnes handicapés, des malades chroniques puis des personnes âgées. De 1996 
à fin 2001, elle est nommée chef du bureau « tarification » à la Direction des hôpitaux et chef 
de la division « Dispositifs médicaux » au Comité économique des produits de santé de 2000 
à 2002. De 2003 à 2007, elle occupe les fonctions d’adjointe au sous-directeur « Qualité 
des soins et des pratiques médicales », après avoir été pendant quelques mois conseillère 
technique au cabinet de la secrétaire d’État aux personnes handicapées.

Dominique de Penanster est chevalier de l’ordre national du Mérite et de la légion 
d’honneur.
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Dr Dominique DE PENANSTER, sous-directrice, promotion de la 
santé et prévention des maladies chroniques à la Direction générale de la santé, ministère du 
travail, de l’emploi et de la Santé.)

14 h 00 	 Personnaliser la prévention, prédire les cancers et 
mieux les dépister
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Patrick Peretti-Watel, sociologue, est chargé de recherches au sein 
de l’unité mixte de recherche 912 SE4S « Sciences économiques et 
sociales, systèmes de santé, sociétés » (UMR Inserm/IRD/Universités 
Aix-Marseille). 

Ces travaux portent à la fois sur la prévention des conduites à risque 
de cancer (en particulier le tabagisme) et sur les conditions de vie des 
personnes atteintes.
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Patrick PERETTI-WATEL, chercheur (CR1-HDR) à l’Inserm 

Une prévention au plus près des personnes et de leurs besoins : 		
quelles actions sont menées sur le terrain ?
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En 1989, Thanh Le Luong obtient son diplôme d’État de docteur en 
médecine et exerce la médecine, tout d’abord en cabinet libéral, puis 
en ONG, en PMI et en médecine du travail en entreprises. En 1995, elle 
devient médecin inspecteur de santé publique, en charge du VIH à la 
Direction départementale des affaires sanitaires et sociales du Val-d’Oise. 
En 1997, elle devient médecin en charge de la sécurité alimentaire et de 
la nutrition à la Direction générale des soins (DGS) puis chef du bureau 
des maladies transmissibles et de la politique vaccinale en 2000.

Conseillère technique au cabinet d’Hubert Falco, ministre délégué aux personnes âgées en 
2004, elle est nommée conseillère technique au cabinet de Catherine Vautrin, secrétaire 
d’État aux personnes âgées en 2005 avant d’être désignée responsable sécurité à l’Agence de 
la biomédecine en 2006 puis conseillère au cabinet de Roselyne Bachelot-Narquin, ministre 
de la Santé, de la Jeunesse et des Sports et de la Vie associative en 2006.
Depuis 2009, elle est directrice générale de l’Inpes.
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Dr Thanh LE LUONG, directrice générale de l’Institut national de prévention 
et d’éducation pour la santé (INPES) 
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Diplômée de l’université Paris VII (doctorat de médecine) et de 
Paris  V (DEUG physique, certificat dommage corporel), Catherine 
Bismuth travaille au sein de l’Assurance maladie depuis 1988 après 
avoir exercé durant sept ans la médecine générale (activité mixte 
libérale et hospitalière) et pratiqué des expertises médicales, en région 
parisienne.

À la Cnamts, elle est responsable de la conception et de la coordination 
des activités de gestion du risque à destination des assurés du régime général de l’Assurance 
Maladie, ce qui recouvre l’information et la politique de prévention, la gestion et 
l’accompagnement des pathologies lourdes ainsi que la coordination et l’efficience des 
soins.

Elle est également représentante du directeur général à la Commission santé prévention de 
la Cnamts, membre du conseil d’administration et membre du comité d’audit de l’Institut 
national du cancer et représentante de la Cnamts au conseil d’administration de l’Institut 
national de prévention et d’éducation pour la santé (Inpes), membre de la commission 
« affections de longue durée et qualité du parcours de soins » de la Haute Autorité de 
santé (HAS) et membre du comité de pilotage et du comité de suivi du Plan Alzheimer 
2008-2012.

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

Dr Catherine BISMUTH, directrice des assurés à la Caisse nationale 
d’assurance maladie des travailleurs salariés (Cnamts) et médecin-conseil national adjointe

De nouveaux engagements entre l’Assurance Maladie et les médecins pour 
renforcer la prévention et le dépistage des cancers
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François Eisinger est oncogénéticien, spécialiste de médecine prédictive 
à l’Institut Paoli Calmettes de Marseille.

En 1997, il passe six semaines en tant que « Visiting Scholar » au 
département d’Éthique de philosophie et d’histoire médicale du 
Pr A.  Jonsen à l’université de Washington Seattle, aux États-Unis. En 
1999, il reste cinq semaines dans le département « Genetic Services et 
Public Policy » du Pr Neil Holtzman au Johns Hopkins Medical Institution 

à Baltimore, aux États-Unis.

Il est nommé en 2002 chargé de mission par le ministre de la santé, Bernard Kouchner, pour 
la mise au point de recommandations concernant la prise en charge du risque génétique de 
cancer du côlon et sur la mise à jour des recommandations dans le cadre du risque génétique 
de cancers du sein/ovaire.

En 2003, il est chargé de mission par le ministre de la santé, Jean-François Mattei, pour 
l’implémentation des tests génétiques en cancérologie en France. 

Enfin, en 2005, il séjourne six mois en tant que Visiting Scientist dans le département Hereditary 
Cancer Program du BCCA (British Columbia Cancer Agency) à Vancouver (Canada).
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Pr François EISINGER, médecin interniste, responsable du département 
d’anticipation et de suivi des cancers à l’Institut Paoli-Calmettes, Marseille

Dépistage : concilier une approche collective avec une approche 
personnalisée prenant en compte le niveau de risque
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Dr Grégoire MOUTEL, président du groupe de recherche sur l’éthique du 
dépistage, secrétaire général de la Société française et francophone d’éthique médicale

Vers une approche prédictive des cancers en fonction des prédispositions 
génétiques. Les limites et les problèmes éthiques ?
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À la suite du décès de son mari et du jeune frère de celui-ci de cancers 
colorectaux, Diane Julhiet s’est engagée dans la vie associative. 

En 1991, elle a participé à la création de l’association APTEPF (Polypose 
Adénomateuse Familiale). 

Après la découverte en 1993 d’une autre forme de cancer colorectal 
héréditaire et à la suite de résultats d’analyses génétiques sur sa famille 

révélant que trois membres ont hérité de la prédisposition, elle a cofondé et préside depuis 
1999 l’association HNPCC France pour les personnes atteintes du syndrome de Lynch.
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Diane JULHIET, présidente de HNPCC France (Association française des patients 
atteints du syndrome de Lynch)
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Entre 2000 et 2009, Gilbert Lenoir a été directeur de la recherche 
de l’Institut Gustave Roussy, dont il est actuellement directeur du 
développement et de la prospective. Pendant 20 ans il a travaillé au 
Centre international de la recherche sur le cancer (IARC, organisation 
mondiale de la santé, OMS, Lyon). Ses travaux ont porté sur l’étude 
des mécanismes de la cancérogenèse (rôle des agents viraux et des 
réarrangements chromosomiques dans l’étiologie des cancers). 

À partir de 1985, il a été l’initiateur de grands projets internationaux visant à étudier la 
prédisposition génétique au cancer (formes familiales de cancer, du sein en particulier, 
codécouvreur des gènes de prédisposition BRCA). Gilbert Lenoir est membre associé de 
l’Académie des sciences depuis 1996. Il est l’auteur de plus de 400 publications dans des 
revues internationales. Il est à l’origine du projet Cancer Campus. Il a été membre de la 
Mission Cancer ayant élaboré le Plan cancer du président de la République (2002). 

Gilbert Lenoir est président de la Ligue nationale contre le cancer depuis le 18 juin 2010 (a été 
vice-président, en charge de la recherche de 1998 à 2004). Gilbert Lenoir est vice-président 
de l’Institut national du cancer depuis octobre 2010.
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Pr Gilbert LENOIR, président de la Ligue nationale contre le cancer, professeur 
de génétique à la Faculté de médecine Paris-Sud (université Paris XI), praticien hospitalier à 
l’Institut de cancérologie Gustave Roussy

15 h 20 	 Prendre en compte les spécificités des personnes, 	
c’est aussi mieux les écouter et mieux les associer
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de discuter des priorités du NCI et pour identifier et développer des 
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Pr Shannon BELL, directrice du Bureau de défense des patients, National Cancer 
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L’implication du patient expert aux évaluations et recommandations : 	
quels apports, dans quelles conditions ? 
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Diplômée de l’Institut d’études politiques (IEP) de Bordeaux et ancienne 
élève de l’École nationale de la santé publique (ENSP, devenue EHESP), 
Marie-Sophie DESAULLE a occupé plusieurs fonctions à l’Assistance 
publique-Hôpitaux de Paris (AP-HP) entre 1986 et 2007. Elle a 
notamment été directrice de l’hôpital René Muret-Bigottini à Sevran 
(Seine-Saint-Denis, 1991-96) et directrice de l’hôpital Antoine Béclère à 
Clamart (Hauts-de-Seine, 1996-2001).

Toujours à l’AP-HP, elle a eu en charge le projet gérontologique de l’institution (2001-04) 
puis a occupé la fonction de déléguée à la formation et au développement des compétences 
(2004-07), avant de prendre le poste de directrice d’Agence régional et hospitalisation (ARH) 
en Poitou-Charentes, en février 2007.

Parallèlement à ces fonctions, elle a présidé pendant sept ans (2000-2007) l’Association des 
paralysés de France (APF) et à ce titre, a été administratrice à la Fédération des établissements 
hospitaliers et d’aide à la personne privés non lucratifs (FEHAP) et vice-présidente de la 
Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA). Nommée préfiguratrice de l’ARS 
Pays de la Loire le 30 septembre 2009, elle occupe la fonction de directrice générale depuis 
le 1er avril 2010.
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Marie-Sophie DESAULLE, directrice générale de l’Agence régionale de 
santé des Pays de la Loire 

Mieux prendre en compte les attentes et les besoins des patients 		
pour rendre plus efficiente la politique de lutte contre le cancer
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Professeur des Universités, Claudine Bergoignan-Esper a enseigné 
jusqu’en 2010 le droit de la santé et le droit médical à la faculté de droit 
de l’université Paris-Descartes (Paris V). Elle enseigne actuellement ces 
matières à l’Université de Paris II.

Elle a créé en 1997, au sein de CNEH (Centre national de l’expertise 
hospitalière) le Centre de droit JuriSanté qui offre aux hospitaliers une 
expertise reconnue dans le domaine du droit de la santé, s’exprimant à 

travers des missions de formation, de publication et d’expertise. En 1992, elle a pris la direction 
de la Ligue nationale contre le cancer. 

En 1981, elle a rejoint l’Assistance publique-Hôpitaux de Paris comme conseiller technique 
au cabinet du directeur général. Cinq ans plus tard, elle fut nommée directeur des affaires 
juridiques et domaniales de cet établissement. Elle a exercé, au début de sa carrière, les 
professions d’avocate puis de magistrate administrative.

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . .                                                                                      

Claudine BERGOIGNAN-ESPER, vice présidente de la Ligue nationale 
contre le cancer, chargée des politiques de santé
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Volontaire d’AIDES depuis 1993, président de l’association de 1998 
à 2007, puis administrateur et président d’honneur depuis 2007, 
Christian  Saout est vice-président du Collectif interassociatif sur la 
santé en 2004) et préside ce collectif depuis 2007.

Outre sa fonction de magistrat administratif, Christian Saout est 
membre du Conseil national du Sida de 2003 à 2007, membre du 
conseil d’administration de l’Inpes de 2002 à 2007, membre du conseil 

d’administration de la Cnamts de 2004 à 2009, et également membre du Haut Conseil pour 
l’avenir de l’assurance maladie (HCAAM) depuis 2004.

Il préside la Conférence nationale de santé depuis 2006, fait partie du groupe de travail 
« Risques et protection » de France 2025, du conseil d’administration de l’Inserm depuis 
2009, de l’Observatoire national des professions de santé depuis 2009 et de la mission 
Legmann, nommé début 2010.
Enfin, il est membre du conseil d’administration de la Fondation Roche pour les maladies 
chroniques.
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Christian SAOUT, président d’honneur de AIDES (Association française de lutte 
contre le sida), président du Collectif interassociatif sur la santé (CISS)

Expérience d’une autre pathologie : la place du patient 			 
dans la prise en charge du VIH
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Nora BERRA, secrétaire d’État chargée de la Santé 
auprès du ministre du Travail, de l’Emploi et de la Santé

Synthèse et clôture de la journée
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