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Présentation de 

l’association Syndrome de Lynch France

par Jacqueline MARTIN secrétaire 

Frédéric LASSERRE vice-président 

(association de patients, reconnue d’utilité publique)
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 2022 : Association Syndrome de Lynch France

 2011 : association HNPCC-Lynch

1999 : association HNPCC France

Association créée en 1999 à l’initiative de : 

Diane JULHIET (1ère présidente du conseil d’administration)

Sylviane OLSCHWANG (1ère présidente du conseil scientifique)

Présidence 

1999 2019 2022

Diane JULHIET Frédéric LASSERRE Florence GUILLOT
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Missions de l’association

 Informer et accompagner les porteurs du syndrome de Lynch.

 Encourager le développement du dispositif national de détection

et de prise en charge du syndrome de Lynch.

 Œuvrer pour une actualisation des recommandations de surveillance

médicale et une harmonisation des pratiques médicales.

 Suivre la recherche et informer des évolutions.



4

Organisation de l’Association 

Fonctionnement : bénévolat

Seuls apports financiers : adhésions et dons

Adhérents
500 Familles
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Ses moyens de communication

 le site internet http://www.hnpcc-lynch.com/

 le réseau écoute contact@hnpcc-lynch.com conseil scientifique

 Le triptyque

 La brochure « vivre avec un syndrome de Lynch »

 La lettre aux adhérents

 Les brèves de Lynch
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Représentation dans les congrès

Représentation dans les filières de formation
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Représentation dans les organismes de Recherche
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Participation aux réunions d’information sur le syndrome de Lynch
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Valeurs ajoutées de l’association :

Lien avec les porteurs du syndrome de Lynch depuis la création de

l’asso  recul de 25 ans par rapport aux questions

Réflexion collective et appui du conseil scientifique pour élaborer

les réponses

Rendez-vous téléphonique pour échanger

Mise en relation avec un membre du conseil scientifique pour des

questions médicales

Les questions du public sont nos questions, on connait leur valeur

Nous répondons à toutes les demandes (adhérents ou non

adhérents)

Nous répondons rapidement

Le réseau ECOUTE contact@hnpcc-lynch.com
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Année 2022 : 85 demandes traitées

39 demandes émanaient de la communauté médicale

34 demandes émanaient de porteurs SL ou apparentés 

12 demandes émanaient des entreprises et associations

Année 2023 : 58 demandes traitées

10 demandes émanaient de la communauté médicale 

46 demandes émanaient des porteurs SL ou apparentés

Le réseau ECOUTE contact@hnpcc-lynch.com
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Le réseau ECOUTE contact@hnpcc-lynch.com

une question simple ➔ une réponse rapide

❖ Pouvez-vous me donner l’adresse d’un centre de suivi près de chez moi ?

❖ Il y a des cancers dans ma famille comment faire une recherche génétique ?

❖ La banque me refuse un prêt, que puis-je faire ?

❖ Pourquoi je ne suis pas/plus en ALD ?

❖ Mon enfant est porteur, quand doit-il commencer le suivi ?

❖ Je n’ai pas le même suivi que mon parent, est-ce que c’est normal ?
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Le réseau ECOUTE contact@hnpcc-lynch.com

une question complexe

➔ une réponse à plusieurs voix

➔un rendez-vous téléphonique

❖ J’ai eu une chirurgie invalidante, puis-je être reconnu travailleur handicapé ?

❖ Je redoute les conséquences d’une ablation de l’utérus et des ovaires ?

❖ Je me sens coupable, comment le dire à mes enfants ?

❖ Je me sens seul et je voudrais échanger avec d’autres porteurs du SL ?

❖ Je trouve que mon enfant est trop jeune pour commencer les coloscopies ?

❖ J’attends un enfant et je voudrais savoir s’il est porteur du SL ?

❖ Ma sœur et moi n’avons pas été informées, comment est-ce possible ?
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Le réseau ECOUTE contact@hnpcc-lynch.com

une question médicale ➔ une réponse du conseil scientifique

❖ J’ai un cancer qui ne fait pas partie du spectre de Lynch, que puis-je faire ?

❖ On me propose de faire une chirurgie prophylactique, j’hésite ?

❖ Mon parent est âgé avec la maladie d’Alzheimer, doit-il faire une coloscopie ?

❖ J’ai des symptômes inquiétants et je n’arrive pas à obtenir un rendez-vous ?

❖ Le papa est décédé d’un glioblastome, faut-il faire dépister les enfants ?

❖ Mon fils et ma belle-fille sont porteurs du SL, faut-il un suivi des enfants ?

❖ Mon médecin généraliste organise ma surveillance, est-elle satisfaisante ?
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 Bénéficier d’une information régulière et à jour

Pourquoi adhérer à l’association ?

Merci pour votre attention

 Etre un relai d’information auprès de son entourage

 Ne pas rester seul

 Soutenir financièrement les actions d’une association utile

 S’impliquer dans la vie de l’association = être actif face au 

syndrome 


