
L’EXPÉRIENCE DU CENTRE ROSE
RESSOURCES EN ONCOGÉNÉTIQUE POUR LE 
SOUTIEN ET L’ÉDUCATION DES FAMILLES À 
RISQUE DE CANCER DU SEIN

PRATIQUES EXEMPLAIRES EN ONCOLOGIE
20 NOVEMBRE 2015



L’ÉQUIPE DU CENTRE ROSE

2



AUCUN CONFLIT D’INTÉRÊTS



PLAN DE L’ATELIER

• Enjeux des cancers du sein héréditaires et 
processus en oncogénétique

• Mode de fonctionnement des principales 
ressources du Centre ROSE

• Top 10 des conditions nécessaires à la mise 
en place du projet 
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GÈNES BRCA1 ET BRCA2

Quelle est leur fonction?

Les gènes BRCA1 et BRCA2 aident à prévenir le 
développement du cancer.



Qu’est‐ce qu’une mutation?
Un défaut dans l’une des deux copies d’un gène qui fait 
que cette copie ne fonctionne pas correctement.

1 copie du 
gène avec une 
mutation

1 copie 
normale du 

gène
Porteuse

GÈNES BRCA1 ET BRCA2



www.genetics.edu.au

BRCA
(héréditaire)



RECOMMANDATIONS ET OPTIONS: RÉSULTAT 
POSITIF *
• Surveillance accrue:

– examen clinique des seins (bi‐)annuel (25‐30 ans)
– mammographie annuelle (≥ 30 ans)
– IRM en complément, si disponible (25‐30 ans)
– dépistage du cancer ovarien (échographie, CA‐125)

• Options de prévention: 
– chimio‐prévention 
– chirurgies prophylactiques

Horsman et al. JOGC 2007



LES CLINIQUES D’ONCOGÉNÉTIQUE 



1) QUESTIONNAIRE ET 
ÉVALUATION

• Raison de la référence
• Antécédents familiaux
• Antécédents personnels, types de cancer, densité 

mammaire , facteurs de risque 
• Préoccupations et inquiétudes

2) ÉVALUATION DE 
L’ADMISSIBILITÉ  AU  TEST

• Pedigree
• Évaluation du risque d’être porteuse  (BOADICEA , 

Myriad, Manchester)

3)    CONSEIL GÉNÉTIQUE  
• Histoire naturelle de la maladie
• Mode de transmission héréditaire
• Enjeux pour l’individu et la famille, assurances, 

avantages et inconvénients
• Dépistage et chirurgies préventives

4)  CONSULTATION ET SOUTIEN
• Mise à jour des questions et des préoccupations 

individuelles et familiales
• Soutien émotionnel et social
• Offre des services du Centre ROSE
• Orientation vers d’autres services de soutien et de 

consultation, s’il y a lieu
• Remise du livret sur le conseil génétique  
• Test BRCA si indiqué et désiré 

5)    DIVULGATION
• Résultat du test
• Évaluation du risque de cancer  
• Résumé écrit (pour md et famille)
• Coordination du suivi 
• Aide à la communication familiale 
• Explications complémentaires sur le résultat / risque
• Possibilité d’autres tests génétiques 



LA RECHERCHE AUPRÈS DE LA CLIENTÈLE EN 
ONCOGÉNÉTIQUE 
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• >15 projets de recherche auprès de la 
clientèle en oncogénétique

• Financement des IRSC, FRQS, FCSQ, FQC …
• > 30 publications (Dorval, Chiquette et coll.)
• ~ 130 publications (équipe INHERIT BRCAs)
• 15 étudiant(e)s gradués  et 1 Fellow
• Plusieurs stagiaires et résidents 
• Rayonnement national et international
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PROGRAMME DE RECHERCHE

Cancer du sein familial et test 
génétique

Qualité de vie

Communication 
intrafamiliale

Transfert de 
connaissances

Communication  
du risque

Comportements 
de santé



BÉNÉFICES POSSIBLES 

• Réduction de la mortalité par cancer

• Réduction de l’incertitude et de l’anxiété

• « Empowerment » 

• Planification de l’avenir 

15



RISQUES POSSIBLES

• Détresse psychologique, culpabilité

• Perturbation de la dynamique familiale

• Discrimination dans l’assurabilité et l’emploi

• Sentiment de sécurité injustifié (“false 

reassurance”)
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GLOBALEMENT QUELS SONT LES BESOINS?

Accès à de l’information
• Matériel d’information 
adapté à leurs besoins

• Formation et 
sensibilisation des 
professionnels de la 
santé

Accès à du soutien
• Soutien individuel 
• Groupes de soutien et 
d’information

• Accompagnement par 
les pairs
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Centre rose
Mode de fonctionnement 

Volet soutien
o Consultation individuelle
o Accompagnement par des patientes 

partenaires
Volet information

o Soirées Infopartage
o Liste de diffusion électronique



FORMATION DES PROFESSIONNELS

Développement d’outils d’information
Activités grand public

ÉDUCATION

ÉVALUATION DES ACTIVITÉS
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Soutien individuel
Groupes de soutien et d’éducation
Patients partenaires

SOUTIEN

METTRE EN PLACE DE RESSOURCES EN ONCOGÉNÉTIQUE POUR LE SOUTIEN 
ET L’ÉDUCATION DES FAMILLES À RISQUE DE CANCER DU SEIN
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Ressources Activités
Résultats de 
production

Effets à court et 
long terme

Impacts

ressources 
nécessaires au 
programme.

Si nous avons accès 
à ces ressources, 
alors nous pouvons 
les utiliser pour 
réaliser les activités 
prévues. 

Si nous réalisons les 
activités prévues 
avec l’intensité 
demandée, alors 
nous pourrons 
fournir services 
prévus.

Si les activités que 
nous avons 
planifiées se 
réalisent, alors les 
usagers en tireront 
certains avantages.

Changements à plus 
long terme (sept à 
10 ans) se produire 
dans la population 
ou sur le système de 
santé.

Planification Résultats attendus
Tiré d’Émond et Charlebois (2004).
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LE PROJET DE CENTRE ROSE

Le modèle logique du Centre ROSE: un outil pour la planification et 
l’évaluation
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LE PROJET DE CENTRE ROSE
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l’évaluation
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LE PROJET DE CENTRE ROSE

Le modèle logique du Centre ROSE: un outil pour la planification et 
l’évaluation



PLATEFORME ÉVALUATIVE–NOS RÉALISATIONS

• Approbations éthiques
• Modèle logique d’évaluation de programme
• Liste d’indicateurs par ressource
• Développement de questionnaires
• Base de données
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EXEMPLE DE QUESTIONNAIRE
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SOUTIEN INDIVIDUEL
MODE DE FONCTIONNEMENT 



POPULATION CIBLÉE

• Personne touchée par le cancer du sein 
héréditaire
– En processus de test génétique
– En processus décisionnel pour une chirurgie
– Membres de la famille
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INTERVENANTS IMPLIQUÉS

Ressources spécialisées
• Travailleuse sociale spécialisée à Québec
• Psychologue spécialisée au CHUM
Soutien en première ligne
• Infirmières et médecins formés dans les 
régions
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FONCTIONNEMENT

• Centré sur les besoins spécifiques des familles 
touchées par le cancer du sein héréditaire

• Nombre de rencontres variable
• Entrevues en personne ou par téléphone
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INTÉGRATION DU SOUTIEN À LA TRAJECTOIRE 
D’ONCOGÉNÉTIQUE

Identification des personnes à 
risque de détresse

Carte de la TS

Suivi téléphonique par la TS

Construction du 
pedigree et calcul 

de risque

Envoi des QHF

Demande 
GÉNÉTIQUE

Divulgation

Test génétique

Consultations en 
génétique



• Adaptation française du Genetic Psychosocial Risk Instrument (GPRI)
• 19 questions à choix multiples
• Remis lors du conseil génétique
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IDENTIFICATION DES PERSONNES À RISQUE DE 
DÉTRESSE EN ONCOGÉNÉTIQUE



VOLET PSYCHOSOCIAL – IDENTIFICATION DES 
PERSONNES À RISQUE DE DÉTRESSE
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SOUTIEN POST DIVULGATION

• Difficultés d’adaptation au 
résultat;

• Prise de décision; 
• Conflits familiaux;
• Répercussion d’une chirurgie 

préventive;

Construction du 
pedigree et calcul 

de risque

Envoi des QHF

Demande 
GÉNÉTIQUE

Divulgation

Test génétique

Consultations en 
génétique



VOLET PSYCHOSOCIAL –INDICATEURS

• Nombre de consultations
• Intérêt
• Satisfaction
• Répercussions psychosociales
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VOLET PSYCHOSOCIAL –PROCESSUS D’ÉVALUATION

Questionnaire pré‐
intervention

Interventions
Évaluation 

psychosociale  
Grille de cotation

Questionnaire post‐
intervention
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ACCOMPAGNEMENT
MODE DE FONCTIONNEMENT 



POPULATION CIBLÉE

• Femme envisageant une mastectomie ou une 
ovariectomie préventive

• Provenant de toutes les régions du Québec

38



INTERVENANTS IMPLIQUÉS

Ressources spécialisées
• Travailleuse sociale spécialisée à Québec
• Psychologue spécialisée au CHUM
• Patientes partenaires spécialement formées
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FONCTIONNEMENT

• Entrevues de présélection, formation et soutien pour 
les patientes partenaires

• Jumelage des femmes selon leur profil médical et 
personnel

• Supervision téléphonique à partir de Québec
• Questionnaire de satisfaction post‐accompagnement
pour les femmes et les accompagnantes.
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RÉSULTATS 

• 6 patientes partenaires formées
• 10 accompagnements réalisés depuis 2 ans
• Très haut niveau de satisfaction 
• Facteurs explicatifs du peu de participantes:

– Nombre de chirurgies réalisées
– Pairage souvent réalisé au sein des familles
– Réseaux sociaux



SOIRÉES INFOPARTAGE
MODE DE FONCTIONNEMENT 



CONFÉRENCES GRAND PUBLIC ET 
SOIRÉES INFO PARTAGE
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CONFÉRENCES INFOPARTAGE

Conférence

Centre ROSE

Hérédité et cancer du sein : 20 ans de recherche interdisciplinaire 2013‐11‐18

L'ovariectomie préventive chez les patientes à risque 2014‐03‐10

Démystifier l'assurance 2014‐05‐12 /2014‐11‐17

Soirée Causerie: Parler de son résultat BRCA1/2 à son enfant d'âge mineur: Quelle décision 
prendre?

2014‐09‐29

À risque de développer un cancer du sein ou de l'ovaire: Faire face à l'anxiété et apprendre 
à tolérer l'incertitude

2014‐10‐27

Partenariat Continuum – CHUM et Centre ROSE

Les impacts des gènes BRCA dans une vie (Marie‐Claire Binet et Dr Zaki El Haffaf) 2014‐09‐24

Dépistage et suivi: les options possibles (Dr Johanne Richard et Dr Isabelle Trop) 2014‐10‐15

Reconstructions mammaires et chirurgies des ovaires (Dr Alain Gagnon et Diane 
Provencher)

2014‐11‐26

Vivre avec une mutation BRCA (Christine Wilmart et patientes ressources) 2014‐12‐10

L'oncogénétique, une affaire de famille! Communiquer l'information génétique aux 
enfants et aux adultes de ma famille (Dominique St‐Pierre et Ariane Santerre‐Theil)

2015‐02‐25

Oncologie 101! (Dr Diane Provencher) 2015‐03‐25

Patient‐partenaire pour un réel pouvoir d'agir sur sa santé (Dr Michèle De Guise) 2015‐04‐22

L'éveil à la spiritualité, pour risquer l'aventure de la joie intérieure (Fernand Patry et André 
Ouellet) 

2015‐05‐20



1) Réserver la visioconférence
– Avoir accès à une salle
– Réservation par un professionnel ou un bénévole
– Obtenir le numéro de la réservation et réserver 
sur le site de réservation IRIS

2) Promouvoir l’activité
3)  Assurer une présence en salle
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FONCTIONNEMENT



LISTE DE DIFFUSION 
MODE DE FONCTIONNEMENT 



LISTE DE DIFFUSION 
PLUS DE 1600 PERSONNES INSCRITES 
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LISTE DE DIFFUSION 
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0 20 40 60 80 100

Autre ‐ Toutes les régions
Centre du Québec

Laurentides
Mauricie

Saguenay Lac‐St‐Jean
Montérégie
Lanaudière

Chaudière appalache
Montréal

Bas St‐Laurent
Capitale Nationale



FONCTIONNEMENT

• Formulaire d’inscription
– En clinique
– Lors d’activités de sensibilisation

• Par courriel
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FONCTIONNEMENT

• Base de données pour gestion des inscriptions

• Logiciel Sendblaster pour gestion des envois 
massifs
– Courriels envoyés un à un
– N’engorge par le réseau
– Évite que le courriel soit perçu comme un « spam »
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LISTE DE DIFFUSION 

Points à améliorer
• Privilégier une inscription électronique
• Collecter un minimum d’information à 
l’inscription

• Cadre de gestion de la liste de diffusion
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FINANCEMENT DU CENTRE ROSE
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TOP 10 DES CONDITION NÉCESSAIRES À LA MISE EN 
PLACE D’UN PROJET COMME LE CENTRE ROSE 

1: Choisir le bon moment
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TOP 10 DES CONDITION NÉCESSAIRES À LA MISE EN 
PLACE D’UN PROJET COMME LE CENTRE ROSE 

1: Choisir le bon moment
2:  S’assurer de l’engagement de l’institution
3:  Choisir le bon leader
4:  Connaitre les ressources et besoins du milieu
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6:  Travailler avec des patients partenaires
7:  S’évaluer
8:  Éviter d’alourdir le travail du personnel clinique
9:  Être déterminé
10: Avoir un budget et un financement



INSCRIVEZ‐VOUS À NOTRE LISTE 
DE DIFFUSION ÉLECTRONIQUE!


