
Les données incidentes

On fait faire un génome et on trouve un truc pour une autre pathologie : que faire ?

Sylvie ODENT
CHU de RENNES

Centre de compétence MARFAN et syndromes apparentés



Données additionnelles
Résultats obtenus sans relation directe avec l’indication initiale de 

prescription

Chez une personne en général asymptomatique

De quoi parle-t-on?

Donnée incidente
De découverte fortuite
Dans une démarche diagnostique

Donnée secondaire
Recherchées à partir d’une liste pré-
établie de gènes
Dépistage opportuniste

USA: rendu des données S (liste ACMG)
Europe/ ESHG: tests ciblés limitant les DS
Canada: approche intermédiaire



Rappel de la loi de Bioéthique 2021

• Article 16-10 du code civil

les Données Incidentes peuvent être restituées aux patients

les Données secondaires ne sont accessibles que dans le cadre de la 
recherche.

• Cas particulier du diagnostic prénatal



FOCUS sur les pathologies de la FSMR FAVA-Multi

• Peu de risques de données incidentes pour l’instant

➢Panels: Marfan, Rendu-Osler, maladies vasculaires rares etc…

pas de données incidentes

➢Génome: données incidentes non rendues tant que les recos de 
l’ABM ne sont pas publiées pour le consentement

• Exome: données incidentes possibles

➢Etudie tous les gènes connus





Notices d’information PFMG 2025



EX1: pas de donnée incidente possible (T. Mirault) 



EX 2: cas clinique lymphoedème (St. Vignes)



EX 2: cas clinique lymphoedème (Suite)



Marfan: résultat non conclusif mais donnée incidente BRCA1

-Panel 24 gènes Syndrome de Marfan et syndromes apparentés : négatif
-Étude du génome en quator (les 4 femmes ci-dessus) : résultat non conclusif, 
mais mise en évidence d’une donnée incidente dans le gène BRCA1 héritée de sa mère 
La patiente avait donné son consentement pour être informée des données incidentes pour elle-même



Expérience locale CHU Rennes (Ch Dubourg)

• Quelques Données incidentes après analyse d’exome pour trouble 
du neurodéveloppement:

➢Oncogénétique (BRCA1/2)

➢Cardiologie (Cardiomyopathies)

➢Hypercholestérolémie familiale



Cas particulier des mineurs



Cas particulier du diagnostic prénatal: 
adaptation du consentement





Enquête ECD-Di

▪ Objectif : documenter les préférences des professionnels de santé quant aux
situations dans lesquelles les données incidentes génétiques (ACPA, Exome,
Génome) en période prénatale sont ou seront transmises à la femme enceinte

▪ Professionnels sollicités : sages-femmes, obstétriciens, médecins généticiens et
conseillers en génétique accompagnant les femmes enceintes lors de la
réalisation d'une analyse génétique

▪ Expérimentation en choix discret (ECD) : permet de proposer aux répondants
de choisir parmi plusieurs scénarii, se rapprochant de la prise de décision en
vie réelle, en faisant varier différents critères (terme, gravité, pénétrance, outil
de prévention / thérapie…)

▪ Résultats attendus :

▪ Identifier les critères consensuels pour communiquer une donnée 
incidente en prénatale

▪ Eclairer la rédaction de futures recommandations nationales

Diffusion: automne 2025 à toute la 
communauté de professionnels 

francophones concernés par le diagnostic 
prénatal en France et au Québec, par lien 

internet (15 minutes)

Collaboration AFGC, Génétique Clinique (Nantes / Rennes), Economistes de la santé (Rennes)

laurent.pasquier@chu-rennes.fr



parentèle

Parcours de soins multidisciplinaire
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