Role du psychiatre dans
la prise en charge du cancer du sein

d'origine génétique

What is the psychiatrist's role in the care
of patients with genetic breast cancer?

Women's breast cancers are genetic in 5 to 10%.

Their detection is made by an oncologist specialised in
genetics. The genetic test "positive or negative" has possible
medical and surgical consequences. The patients experience
mental upheaval from a conjugal, familial, social, and
professional point of view. These repercussions justify a
psychological and psychiatric accompaniment with the aim of
determining the psychic working and the ego defences. It
enables localisation and treatment of psychological problems
and psychiatric troubles. Psychiatrists also value personal
motivation and promote free and autonomous decision.
Finally the psychiatrist will aid the patient to verbalize

and to perform psychic restorer function.

We suggest a tripartite consultation with an oncologist, a

Introduction %

Parmi les cancers du sein (CS),
ceux d’origine héréditaire repré-
sentent 5 a 10 %. Dans ceux-ci, on
distingue les cancers pour lesquels
un gene a été découvert et appelés
génétiques. Ceux pour lesquels
aucun géne n’a encore été trouvée
sont appelés familiaux. Les CS
dont les génes concernés sont
BRCA1 et BRCA2 représentent
70 % des CS héréditaires (Braun-
wald et al., 2001 ; Stoppa-Lyonnet et
al., 2001).

Outre les conséquences écono-
migues que nous n’aborderons pas,
toutes ces maladies ont des implica-
tions graves personnelles, familiales
et professionnelles.

Voici les principaux facteurs de
risque de développer un CS :

— I'age, le CS est rare avant 30 ans
et fréquent entre 30 et 50 ans (3/4
des CS surviennent aprés la
ménopause). On constate un pic
maximal vers 65 ans (incidence
post-ménopausique). La moitié

psychiatrist and a genetics expert.

des CS surviennent apres cet age
(Brettes, 2003).

— Une cause hormonale se retrouve

dans 90 % des CS (Braunwald et
al., 2001 ; Espié et al., 2004):
puberté précoce (<12 ans), méno-
pause tardive (>55 ans), dysfonc-
tionnement ovarien,  grossesse
tardive (>30 ans), absence de
grossesse (menée a terme),
absence d’allaitement, contracep-
tion orale précoce, ...

— Les facteurs psychiques font I'ob-
jet de nombreux débats. Il est
certain que les systémes neuro-
psycho-endocriniens et immunitai-
res sont étroitement liés. Par
ailleurs on ne peut pas affirmer
une cause psychique aux CS.

— Le facteur de risque qui est le plus
important pour ce travail est I'héré-
dité. Quand une femme a une
parente au 1€" ou 2® degré (sceur,
fille ou mére) atteinte de CS, elle
présente une risque double, voire
triple (Braunwald et al., 2001).

Si nous reprenons les CS héréditai-
res, nous constatons que 4 porteuses
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sur 5 développeront un CS au cours
de leur vie (Brettes, 2003). Pour 2/3
des cas, nous connaissons actuelle-
ment les génes responsables. Il est
donc important de dépister ceux-ci
chez les patientes dont un ou plu-
sieurs membres de la famille sont
atteints ou ont été atteints de CS. Cet
examen se fait en consultation onco-
génétique.

Quand le résultat du test génétique
présymptomatique sera connu, il res-
tera a décider des suites. Au mieux,
si le test est « négatif », la question
de la répétition des examens de
dépistage se posera. Au pire, si le
test est « positif », il y aura lieu de
décider des suites médicales et chi-
rurgicales. Les tests de dépistage
peuvent, en effet, déboucher sur la
question de la mastectomie bilatéra-
le prophylactique. Ce long et lourd
processus qui part du risque et peut
aboutir a une mutilation grave et défi-
nitive, n’est pas sans implications
psychiques majeures. Comme énon-

cé plus haut, si celles-ci ne sont pas’

causales elles sont pour le moins
subséquentes.
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Le test génétique est une analyse
moléculaire des génes dont laltéra-
tion est transmissible et responsable
du CS dans ce cas-ci. Pour la premié-
re recherche dans une famille, les
laboratoires  utilisent - différentes
techniques. Actuellement aucune
n'est totalement performante. Dans
1 cas sur 5, il y a un faux négatif
(Janin, 2004).

A la premiére consultation onco-géné-
tigue, le médecin dresse [larbre
généalogique (Chompret et Lyonnet,
2002). Celui-ci servira a estimer les
probabilités de transmission héréditai-
re du risque de cancer. Voici les élé-
ments de [I'histoire familiale qui
augmenteront ce risque (Stoppa-
Lyonnet et al., 2001) : cancer précoce,
bilatéralité, cancer ovarien associé,
histoire familiale de CS, homme atteint
de CS et type histologique.

Etant donné que chaque famille a une
altération génétique propre, il est
important de réaliser le premier test
génétique chez une personne atteinte
de CS. Cette personne est appelée
« cas-index » (Chompret et Lyonnet,
2002). Quand les prédispositions
génétiques d’un cas index sont de
25 % ou plus, 'INSERM propose de
réaliser le test génétique chez toutes
les apparentées susceptibles d’étre
atteintes. Il base cette directive sur les
4 criteres suivants (Stoppa-Lyonnet et
al., 2001) :

— Au moins trois cas de CS ou de
l'ovaire appartenant a la méme
branche parentale et survenant
chez des personnes unies entre
elles par un lien de premier ou
deuxiéme degré ;

— Deux cas de CS chez des apparen-
tées du premier degré dont I'&ge de
diagnostic d’au moins un cas est
inférieur ou égal a 40 ans ;

— Deux cas de CS chez des apparen-
tés du premier degré, dont au
moins un cas est masculin ;

— Deux cas chez des apparentés du
premier degré, dont au moins un
cas est un cancer de I'ovaire.

Comme décrit ci-dessus, on peut
parler de « famille & risque de CS »
quand il y a trois antécédents fami-
liaux, deux antécédents dont un pré-
coce ou deux antécédents dont un
bilatéral (Chompret et Lyonnet, 2002).

La consultation onco-génétique est
instituée en France. Elle s’adresse
aux femmes qui désirent le test de
dépistage. Etant donné que le résultat
n'est transmis a la personne concer-
née qu'apres vérification, il y a deux
prélévements sanguins (Chompret et
Lyonnet, 2002). Le criblage de l'en-
semble des deux génes nécessite
beaucoup de temps. Les résultats du
test seront connus aprés 6 & 12 mois.
Si une apparentée a déja été testée,
I'anomalie génétique est connue. Les
tests de dépistage chez les autres
membres de la famille prendront alors
moins de temps.

Un test génétique n’est jamais obligé.
Egalement, il ne doit jamais se faire
dans l'urgence. Pour que la décision
de le passer appartienne a la person-
ne, il est important que celle-ci soit
libre et prenne le temps. Sa motiva-
tion quant au test tiendra compte de
sa préoccupation d’une possible
transmission, de son désir de sur-
veillance, de son souhait de rassu-
rance (Razavi et Delvaux, 2002).
L'adhésion au programme de dépis-
tage est étroitement liée a I'évaluation
de son propre risque. En effet, une
perception caricaturale du risque
poussera la femme a s'écarter du
dépistage alors qu’un degré raisonna-
ble de peur amene 'adhésion a ces
programmes (Razavi et Delvaux,
2002).

Il nous parait important de souligner
gue le test n’entraine pas de consé-
gquences négatives sur celles qui s’y
soumettent : il n'y a pas d’augmenta-
tion de la détresse situationnelle, ni
d’anxiété, ni de dépression et cela
aussi bien chez les porteuses que
chez les non porteuses (Broadstock
et al., 2000). Par contre, apres le test,

il y a diminution de la détresse. Cette
diminution est plus forte et plus rapide
chez les non porteuses. Ces considé-
rations prédictives dépendent, bien
entendu, de I'état psychologique de
départ.

Un test génétique « positif » n’'affirme
que le diagnostic de prédisposition
c’est-a-dire un risque de développer
le CS chez 4 femmes sur 5. Une
femme sur 5 n’en développera donc
pas. Le test identifie, en effet, la muta-
tion qui est a l'origine de I'histoire
familiale (Chompret et Lyonnet,
2002). Habituellement, c’est le cas
index qui informera les apparentées
du caractere de l'altération génétique
et leur signalera la possibilité d’un test
familial via une consultation géné-
tique.

Un test « négatif » signifie qu'on n'a
pas retrouvé les génes déja décrits.
Il ne dit pas qu’il N’y a pas de pré-
disposition. Et il ne supprime pas non
plus le risque de la population géné-
rale, a savoir qu’une femme sur 10
développe un CS (Chompret et
Lyonnet, 2002) ! (Il y a 100 fois plus
de femmes que d’hommes qui sont
atteints de CS (Brettes, 2003)).

épistage génétique
et conséquences
psychologiques m =

Si les implications psychiques ne sont
pas causales, elles sont pour le moins
concomitantes tant le processus est
long et lourd. La médecine actuelle
est devenue éminemment technique.
Voila qui privilégie le somatique et
risque de laisser de cbté le psycholo-
gique qui lui est profondément imbri-
qué. On risque de parler plus de
maladies que de malades. Notons
que cette attitude est nécessaire aux
scientifiques qui doivent objectiver
les problemes sans interférer émo-
tionnellement ou sentimentalement
(Alby, 1994). Mais cette mise a distan-
ce doit étre «intégrée » dans une
prise en charge plus globale. Celle-ci
doit ou devrait donner I'occasion aux



patientes d’étre accompagnées psy-
chologiquement a tous les stades du
processus.

Le test génétique donne une informa-
tion partielle. Il est probable que la
maladie se déclenche. On n’en est
pas s(r et on ne sait de toute fagon
pas quand. Voila suffisamment de cer-
titude et d’'incertitude pour développer
un sentiment profond d’impuissance
et de désespoir (Aimont, 2004). Vivre
dans une famille a risque de CS, c’est
se rendre compte quon n'est pas
égaux devant la mort méme si notre
finitude est notre seule certitude.

Tous ces éléments entrainent un tra-
vail de deuil (déni, colére, dépression,
acceptation) a différents niveaux,
c’est-a-dire personnel, conjugal, fami-
lial, social, professionnel, (Halkin et
Hougardy, 1999)... Cette métabolisa-
tion psychique peut s’accompagner
de réactions émotionnelles exagé-
rées, de perturbations névrotiques
exacerbées ou de troubles psychia-
triques déclenches.

Si I'on reprend la situation du « cas
index », c’est-a-dire d’'une femme
atteinte de CS et ayant un test « posi-
tif », on imagine sans peine le poids
du role familial transgénérationnel
dont elle sera chargée. La patiente
devra étre celle par qui le dévoile-
ment arrive, celle par qui le malheur
est porté et elle devra avoir pour
mission de sortir le reste de la famille
de sa torpeur pour lui ouvrir les yeux,
elle devra affronter des conflits fami-
liaux passés au nom de l'information
médicale avec toute la culpabilité que
cela peut comporter vis-a-vis, entre
autres, des générations descen-
dantes.

Le test a donc des conséquences sur
les relations familiales et sur I'indivi-
du. Lenjeu dépasse le simple fait de
savoir. Les femmes sont confrontées
a la question de « comment le dire a
I'entourage » (de Vries-Kragt, 1998 ;
Hatcher et Fallowfield, 2003). Le test
ne sauve ni ne tue mais permet de
prendre certaines décisions, faire des
choix quant a la prise en charge de sa
santé.

Lorsque le résultat se révele « néga-
tif », étant donné linconnue géné-
tique actuelle (existence de mutations
non dépistées et de génes impliqués
encore inconnus), il est parfois bien
difficile de se sentir totalement soula-
gé. Une certaine proportion de fem-
mes ayant un test «négatif»
continuent une surveillance de la
méme facon qu'avant le test.
Comment peut-on, aprés avoir passé
tant de temps dans une famille liée
par la crainte de la maladie, se « sau-
ver » du destin familial ? On peut obs-
erver une certaine culpabilité de ces
femmes par rapport a d’autres memb-
res de la famille n’ayant pas eu cette
chance (Hatcher et Fallowfield, 2003).
Langoisse du survivant n’est-elle pas
nécessaire aux « génonégatives »
fraichement dépistées pour s’accom-
moder de cette nouvelle réalité ? Pour
celles qui «s’en sortent a bon
compte », la place prise dans leur vie
par I'ensemble des questions gravi-
tant autour du cancer est laissée
vacante (Halkin et Hougardy, 1999).

Aprés avoir passé le test, peut-on se
permettre de ne pas agir ou de ne pas
agirimmédiatement ? Comment avan-
cer sur le chemin du savoir et faire un
choix de prévention en toute liberté ?

C’est ici que je vois un réle important
a jouer par le psychiatre. Faire la part
des émotions, des réactions anxio-
dépressives, des perturbations psy-
chiques transitoires, des troubles
psychiatriqgues déclenchés par I'an-
nonce du risque ou le résultat du test.
Voila déja le réle « médical » du psy-
chiatre.

Mais au-dela de celui-ci, il y a toute la
relation qui aidera la patiente a, sinon
accepter, du moins intégrer ce qui lui
arrive (Aimont, 2004). La peur dimi-
nue souvent quand on connait, quand
on voit mieux les problémes. La clair-
voyance est aussi nécessaire pour
« affronter » les décisions successi-
ves : passer le test et se soumettre au
chirurgien ou non.

Dés le début du processus, se joue un
drame qui n’est autre que celui de la
vie et de la mort. Car méme si celle-ci

est inéluctable, savoir par quoi et
quand elle viendra bouleverse littéra-
lement celle qui est tragiquement
atteinte de la mutation génétique
(Aimont, 2004). Si le généticien doit
expliciter les avantages et la lourdeur
du test génétique, il peut confier au
« psy » la métabolisation mentale
d’'une telle information.

§u§v§ médical d'un
dépistage génétique
positif

Le suivi médical d’un dépistage géné-
tigue positif consiste en une sur-
veillance au long cours. Les examens
ne sont pas toujours anodins (Espié
et al., 2004).

auto-examen des seins constitue un
apport non négligeable mais I'attitude
des femmes a son égard est tres
variable ; certaines peuvent s’alarmer
a la moindre anomalie.

Dans la population générale on pré-
conise une mammographie de dépis-
tage tous les 2 ans a partir de 'age de
50 ans.

Dans les familles a risque, on
conseille une surveillance clinique
des seins 2 fois par an, dées 'dge de
25 ans, ainsi qu’'une mammographie
annuelle dés I'age de 30 ans, couplée
ou non a une échographie. Le début
de ce programme de surveillance
peut étre anticipé de 5 a 10 ans avant
'age de survenue du plus jeune can-
cer du sein dans la famille (Espié et
al., 2004).

Se présenter a un examen de deépis-
tage est souvent un facteur de stress.
Le dépistage du CS ne permet pas
d’éviter la survenue de la maladie
mais permet de prendre précocement
en charge le probleme et ainsi de
maximiser les chances de guérison.
Quand un diagnostic de CS est posé,
c’est toujours un bouleversement tant
a I'idée de mort a laquelle renvoie le
mot cancer, que par le fait qu’il porte
un coup a la féminité. Souvent, la
personne a limpression que tout




s'écroule et que sa vie bascule. Venir
régulidrement aux examens de dépis-
tage est déja étre mis dans la condi-
tion de malade (de Vries-Kragt,
1998) : Razavi et Delvaux évoquent
entre autres des manifestations
psychosomatiques comme des nau-
sées ou des vomissements (Razavi
et Delvaux, 2002). Chaque examen
négatif rassure mais la répétition de
ceux-ci laisse percer I'incertitude et la
crainte perpétuelle de la maladie.
Car, comme le disait Jules Romains,
« Tout homme bien portant est un
malade qui s’ignore » (Knock).

Quant a la chirurgie prophylactique,
elle consiste en mastectomie bilatérale
alors quaucun cancer n'est présent.
Elle a pour but de réduire le risque de
développer un CS. Apparue il y a une
quarantaine d’années, cette technique
était appliquée dans diverses patholo-
gies (Blanchard et Hartmann, 2000).
Actuellement, grace aux progrés dans
les investigations, les indications sont
plus ciblées.

Si une mesure comme la chirurgie
mutilatrice prend toujours maintenant
une place parmi les traitements et la
prévention du CS, c’est que les autres
options sont imparfaites (Anderson,
2001). Il s'agit 1a d’'une mesure radica-
le mais, néanmoins, certaines femmes
qui se considérent & risque éleve sont
prétes & subir ce traitement. Nous n'a-
vons que trés peu d’information a long
terme sur cette chirurgie. Nous savons
que le tissu mammaire n'est jamais
enlevé en totalité (Blanchard et
Hartmann, 2000). Cette chirurgie est
envisagée dans le but de réduire le
risque de cancer (risque diminué d’au
moins 90 % (Hartmann et al., 1999))
mais c’est une opération mutilante qui
entraine des altérations irréversibles
de 'image du corps et de la sexualité.

La mutilation définitive que représente
cette sanction prophylactique semble
paradoxale & l'ére de la chirurgie
ultraconservatrice. Certaines études

signalent Faugmentation de la durée
de vie au détriment de sa qualité
(Anderson, 2001).

De nombreuses études ont cherché a
augmenter la satisfaction des patien-
tes choisissant la chirurgie et ainsi a
diminuer le risque de regrets. Elles
préconisent de : bien informer, évaluer
attentivement la demande, accompa-
gner psychologiquement, stimuler I'ini-
tiative personnelle et impliquer la
famille proche (Anderson, 2001 ; Frost
et al., 2000 ; Payne et al., 2000).

Par ailleurs, on remarque que certains
facteurs « poussent » les femmes a
accepter la sanction chirurgicale : le
risque objectif de CS, leur jeune age
et la présence d’enfants. Leurs valeurs
personnelles influencent leur percep-
tion des conséquences familiales du
tisque (Blanchard et Hartmann, 2000).

Il est important d'informer la patiente
sur les risques, les bénéfices et les
complications éventuelles de la chi-
rurgie, et de lui rappeler que celle-ci
reste une décision irréversible alors
qu'il est possible de ne jamais déve-
lopper de cancer aprés un test « posi-
tif » (Blanchard et Hartmann, 2000 ;
Stefanek et al., 2001).

Selon l'étude de Van Oostrom et al.,
les patientes « porteuses de muta-
tion » et ayant décidé de subir une
mastectomie voient leur peur de déve-
lopper un CS chuter de fagon impor-
tante (van Oostrom et al., 2003). Dans
cette méme étude, on signale des élé-
ments qui annoncent une fragilité psy-
chique plus grande: de jeunes
enfants, la mort d’un parent par CS ou
cancer de I'ovaire, une communication
familiale déficiente a propos du test et
le doute sur la validité de ce test (van
Qostrom et al., 2003).

Les études et les décisions prises par
rapport & la chirurgie sont imprégnees
de nos cultures respectives tant pour la
représentation sociale de la santé et
du risque que pour l'importance don-
née a lintégrité corporelle et a la
« valeur » symbolique des seins
(Bouchard et al., 2004). Ainsi, la chirur-
gie prophylactique des seins n’est pas
une pratiqgue commune en Belgique.

Des études psychologiques sur
Facceptation et le degré de satisfac-
tion des patientes montrent des opi-
nions divergentes entre les patientes
et les chirurgiens (Espié et al., 2004).
En effet, la perception de la recons-
truction objectivement parfaite peut
ne pas étre subjectivement réussie
pour la patiente et inversement. La
patiente est confrontée a la perte de
I'image de soi et elle va devoir en faire
le deuil pour pouvoir investir une nou-
velle identité¢ (Lehmann, 1985).
Quand on fait une reconstruction
immédiate, on masque le phénomene
d’amputation du sein, la patiente
pourrait ne pas avoir le temps d’en
élaborer le deuil et pourrait avoir ten-
dance a comparer la reconstruction
avec ce qu’elle vient de perdre ; c’est
forcément moins bien, moins joli, c’est
insensible, la consistance n'est pas la
méme (Espié et al., 2004). Il doit, ici, y
avoir un travail de renoncement a
Fillusion de retrouver ce qui était
perdu (Lehmann, 1985). Une femme
qui ne fait pas le choix d’une recons-
truction mammaire immédiate sera
confrontée & la nouvelle image de son
corps, devra faire le deuil des seins
amputés et donc s’apprivoiser a la
mutilation. Lorsqu’il y a décision de
reconstruction secondaire, le résultat
serait donc souvent mieux accepté
(Espié et al., 2004).

Etant donné que la chirurgie prophy-
lactique n'est que palliative, on ne
peut agir dans I'urgence ou a n'impor-
te quel prix. La chirurgie ne doit pas
atre le prix & payer pour recouvrer la
paix de l'esprit. Seule la patiente
éclairée pourra évaluer ce qui lui sem-
ble bon. Une situation proche de
idéal ne serait-elle pas celle d’'une
femme capable de décider librement,
en fonction des événements de vie et
du bien-fondé des différentes formes
de prévention et capable d'évoluer
dans ses choix en réponse a sa situa-
tion personnelie et familiale.

Il semble important de privilégier le
dialogue dans le couple vis-a-vis de
la chirurgie et de I'éventuelle recons-
truction. Pour pouvoir faire le deuil du
corps imaginaire il semble égale-
ment primordial de veiller au bon



déroulement du travail de réappro-
priation de I'image du corps.

Nous voyons la place du psychiatre
non pas comme un juge mais comme
un éclaireur dans la construction d’'une
décision afin que celle-ci ne soit pas
mue par un trouble psychique ou un
mécanisme de défense pathologique.
A ce propos, une étude montre une dif-
férence dans les mécanismes de
défense mis en ceuvre selon que les
femmes acceptent la chirurgie (focali-
sation sur le probléme) ou qu'elles la
refusent (détachement, passivité)
(Hatcher et al., 2001). Le travail d’ac-
compagnement psychologique se doit
de favoriser la prise d’autonomie de la
patiente en évitant, d’une part, le shop-
ping médical de certaines patientes et,
d'autre part, le paternalisme de cer-
tains soignants. Pour essayer d’éviter
ces écueils, nous pouvons proposer
lintroduction d’'un psychiatre dans la
prise en charge du patient.

| ravail spécifique
du psychiatre dans
une consultation
d’onco-génétique =

Pendant la consultation onco-géné-
tique, le médecin rassemble les don-
nées familiales a partir desquelles il
déterminera la probabilité, donc le
risque, de CS d’origine génétique. Il
jugera du bien-fondé d’un test de
dépistage (Aimont, 2004).

Chez les patientes a haut risque fami-
lial, la consultation tente a préciser
I'objectivité du risque par rapport a
leur perception subjective et a choisir
les options préventives. (Aimont,
2004). Nous retiendrons que, selon
'étude de Bleiker et al., 67 % des
femmes et des familles consultantes
disent participer a ce type d’entretien
pour soulager leur insoutenable incer-
titude, 61 % pour entreprendre des
mesures préventives, et 47 % pour
évaluer le risque pour leurs enfants
(Bleiker et al., 1997).

Selon les régles de [I'éthique, la
consultation doit reposer sur le

consentement éclairé, la protection
des renseignements personnels et la
confidentialité des informations, afin
d’'éviter des effets psychosociaux pré-
judiciables, y compris la discrimina-
tion par les employeurs, assureurs,
sécurité sociale, ...

La consultation onco-genétique a un
impact psychique par la situation de
doute, la peur de la maladie qu'elle
évoque, et I'ébranlement des équi-
libres familiaux qu’elle pourrait engen-
drer (Alby, 1994).

Lors de cette consultation, 'accompa-
gnement psychologique peut étre pro-
posé. Il se situe a plusieurs niveaux. Le
psychiatre repére et traite les contre-
indications psychologiques relatives. Il
aide aussi a verbaliser lattente et
I'espoir mis dans le test. Il permet éga-
lement la construction commune d’une
décision par rapport au test et aux pro-
positions de chirurgie préventive.

D’aprés Razavi et Delvaux, voici les
objectifs des interventions psycholo-
giques lors du test génétique (Razavi
et Delvaux, 2002) :

— Détection d’un éventuel trouble psy-
chiatrique

— Evaluation du fonctionnement

psychologique

— Evaluation des facteurs émotion-
nels, cognitifs et comportementaux
associés :
© aux motivations qui sous-tendent

la demande du test

© aux réactions possibles a l'an-
nonce d’un risque
© & la gestion du risque qui pourrait
étre annoncé
— Réduction de l'impact psycholo-
gique négatif associé au résultat du
test :

[e]

dans le cadre d’un test « positif »

[e)

dans le cadre d’'un test « négatif »

— Soutien dans la prise de décision.

Le génogramme utilisé couramment
par le généticien pour réaliser le
dépistage et I'évaluation du risque
d’une problématique familiale est le
méme que celui proposé dans l'ap-
proche systémique pour aborder la

dynamique relationnelle du patient.
Des données objectives de maladies
et de décés demandées par le géné-
ticien, aux liens familiaux et leurs his-
toires, il N’y a qu’un pas parfois déja
esquissé lors de la mise en mot des
problemes de santé... Dans une
étude, on montre l'importance des
dates anniversaires dans le dévelop-
pement de symptomatologies et com-
portements d’anxiété en relation avec
I'age de diagnostic d’un cancer ou la
date de déces ou de diagnostic de
cancer chez un parent (Hatcher et al.,
2001). La réalisation de [larbre
généalogique réveille quelques fois
des problématiques « en suspens ».
Car, il permet d'obtenir rapidement
une représentation des modeéles
familiaux complexes et une quantité
d’'informations familiales. Ce méme
génogramme pourra étre repris dans
le soutien psychologique offert a la
patiente car les visions différentes du
généticien et du « psy » coexistent
sans s’opposer.

Comme le dit Nicole Alby, présidente
de [lassociation Europa Donna
« génes et génealogie ne font pas
bon ménage » (Alby, 1994). Les fem-
mes doivent avoir le temps de réflé-
chir et bénéficier éventuellement d’un
soutien psychologique. Il n’est pas
neutre d’apprendre qu’elles peuvent
transmettre une maladie potentielle-
ment mortelle, de savoir que leur
mére, leur pere, méme s’ils n’y peu-
vent rien, sont responsables de cette
transmission. Pouvoir parler de ce qui
se passe pour soi et pour la famille
permet de jouer un réle dans le pro-
cessus en cours et non de le subir
(Lehmann, 1985). En outre, le test
peut apporter le dévoilement de
quelque chose jusque la impossible
a penser, linéluctabilité de la mort.
Patiente, psychiatre et somaticien
chemineront pour lautonomie de
celle-ci par rapport aux choix de
savoir et d’action.

Le pouvoir du corps médical imaginé

par les patients est plus grand qu’il ne

I'est en réalité. Le pouvoir de décision
et le savoir de décision est remplacé
ici par le pouvoir de décision de la

er du sein
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patiente et le partage des connais-
sances avec elle... Ce qui peut étre
ressenti comme un double abandon
(Lehmann, 1985). En effet, la crise
ouverte par la possibilité de la mal-
adie induit chez de nombreuses
patientes un état de suggestibilité pro-
pice aux influences tant positives que
négatives. Cette crise met dramati-
quement en jeu nos mécanismes de
défense. La relation médecin-patient
est alors la garantie d’'une protection
contre des influences pouvant com-
promettre le libre choix du patient
(Razavi et Delvaux, 2002). Le repro-
che récurrent fait & I'encadrement
actuel est un manque global de sou-
tien psychologique et dinformation.
La détresse est d’autant plus impor-
tante qu'il N’y a pas de soutien de la
famille ou du couple et que les réac-
tions de I'entourage sont excessives
(van Geel, 2003 ; van Oostrom et al.,
2003).

Loin de « psychiatriser » ou juger, le
psychiatre se doit d’accompagner,
quelle que soit la décision des fem-
mes par rapport au test, quel que soit
le résultat de celui-ci ou le choix de
prévention. Son écoute débarrassée
d’'impératifs scientifiques peut offrir
une oreille différente permettant de
sortir d’une logique linéaire. Car, étre
« génopositive » est plus qu’un pro-
bléme statistique ou médical. Les
choix de dépistage et de prévention
doivent étre faits dans le contexte de
sa propre vie (de Vries-Kragt, 1998).
Le travail a faire avec une femme a
haut risque, qu’elle soit « génopositi-
ve » OU « génonégative », est d’ac-
cepter lidée d’avoir un jour une
maladie. La présence du test rappelle
l'omniprésence de la mort dans le
destin humain et pose la question du
deuil de I'« immortalité » ! On peut
offrir un soutien émotionnel et cognitif
aux personnes engagées dans ce
processus et aider au travail de res-
tauration du sentiment de permanen-
ce nécessaire a chacun. Ainsi, le sujet
peut progressivement retrouver sa
compétence psychique et le senti-
ment de sa continuité interne. Ce
travail a une fonction restauratrice
(Alby, 1994).

Guidelines ®

Pourrait-on tirer des conclusions en forme de guidelines a partir de tout ce qui
vient d’étre énoncé ? A I'heure actuelle, il n’y a aucune uniformité dans les
recommandations. Toutes cependant respectent I'éthiqgue médicale (refus
d’eugénisme, autonomie de la personne, confidentialité, refus de stigmatisa-
tion) et pronent la nécessité d’un soutien psychologique.

Cette derniére recommandation peut paraitre faible au regard de 'importance
du probléme qui nous occupe. Le role du « psy », s'il n’est pas obligé, ne se
résume pas au soutien émotionnel et cognitif. Il s'agit également de détecter
les difficultés psychologiques et les troubles psychiatriques aux différentes
étapes du processus et spécialement lors de 'annonce du risque, au moment
de la décision de réaliser un test de dépistage génétique et, enfin, quand la
décision de chirurgie prophylactique doit se prendre.

Létat psychologique initial de la patiente déterminera son niveau de compré-
hension du risque et du test génétique. La rencontre « psy » évaluera les moti-
vations, réintroduira la notion de temps et I'histoire familiale entr'apergue lors
du génogramme chez I'onco-généticien.

En 1998-1999, 'INSERM en France (Institut National de la Santé Et de la

Recherche Médicale) a énoncé les recommandations suivantes :

— On compte 3 consultations au moins avec 'onco-généticien. Lors des deux
premiéres, on pourra faire pratiquer deux prélevements sanguins nécessai-
res & la fiabilité de 'analyse. La troisiéme aura pour but la transmission des
résultats.

— En cas de test « positif », un suivi clinique mammaire a partir de 20 ans est
proposé (2 x par an), ainsi qu'une surveillance mammographique et éven-
tuellement une échographie dés I'age de 30 ans, ou 5 ans avant 'age du
premier diagnostic familial de cancer.

— Une consultation avec un psychologue est systématiquement proposée,
mais reste facultative, sauf dans le cas de personnes trés jeunes. Chacune
des consultations est demandée librement et volontairement par la person-
ne. En aucun cas, celle-ci ne peut étre convoquée. Des la premiére consul-
tation, il lui est spécifié qu’elle peut interrompre la démarche a tout moment.

— On propose systématiquement une consultation avec un psycho-oncologue
avant le recueil du consentement. Tout se passe donc en deux étapes : une
consultation d’information avec un généticien, puis une période de réflexion.

— Quand le testing est déja fait dans la famille, et qu’il n’y a qu’une attente de
quelques semaines pour avoir les résultats du test, un délai de réflexion de
minimum 3 mois est demandé. Ce temps est modulable selon I'age de la
patiente. Il est d’autant plus long que la personne est plus jeune.

La Société francaise de génétique humaine a également proposé des recom-
mandations générales : en France, 'examen des caractéristiques génétiques
est encadré par la législation francaise. Il pose en effet des problémes spéci-
fiques soulignés par le Comité consultatif national d’éthique. Le résultat, quel
gu'il soit, peut avoir des répercussions sur la vie personnelle et familiale. Il peut
étre ressenti comme une anomalie, voire une discrimination. La pratique des
tests génétiques implique donc le respect d’un certain nombre de régles qui
sont résumées ci-dessous :
— lanalyse des caractéristiques génétiques ne peut étre réalisée comme un
examen de routine ;
— avant les tests, le sujet doit avoir compris la nature de 'examen, la signifi-
cation des résultats et les conséquences éventuelles en terme de suivi de
traitement ;



— Pinformation doit &tre donnée par un médecin qui ait des compétences en
génétique médicale, elle doit étre directe et orale pour un dialogue, puis
consignée sur un document écrit,

— le sujet doit avoir donné spécifiguement son consentement écrit avant la
réalisation du test. Une fois testé, il peut refuser de connaitre le résultat et
son droit de ne pas savoir doit foujours étre respecté,

_ Pannonce des résultats doit étre faite directement au sujet par le médecin
prescripteur, qui, par sa compétence, peut expliquer la signification des
résultats,

— le secret médical doit tre respecté vis-a-vis des tiers, y compris les autres
membres de la famille. Ces derniers ne doivent pas étre sollicités directe-
ment par le médecin. Si un sujet refuse de faire connaitre a sa famille le
risque élevé révélé par le test génétique qu'il a subi, le médecin est dans I'im-
possibilité de contacter les apparentés. Il doit informer le sujet testé de sa
responsabilité et tout faire pour le convaincre d'informer ses proches,

— sauf cas trés particulier, celui d’'un bénéfice médical individuel direct, des
enfants mineurs ne doivent pas étre testés.

Partant de la revue de la littérature et des recommandations ci-dessus, il me
parait souhaitable de proposer dintroduire en Belgique une consultation
psychologique au sein des services d’onco-génétiques confrontés aux CS
héréditaires.

S’il ne faut rien exclure de ces deux listes de conduites & tenir, jaimerais résu-
mer la fonction « psy » et partant le caractére hautement souhaitable d’'un suivi
« psy ». Ce temps spécifique en relation avec la problématique cancéreuse
sans qu'il y ait cancer permettra d’éviter la confusion avec des patientes can-
céreuses. Il est vrai que nos patientes non malades sont a la frontiere entre les
bien portantes et les cancéreuses.

Plus directement, ce temps « psy » permettra 'évaluation du fonctionnement
psychique, proposera un traitement selon la nécessité, assurera un soutien
émotionnel et cognitif, créera un espace d'élaboration et de décision en dehors
des contextes familial et somatique, dans le respect des moyens de défense de
la personne.

COncIusion HE

évolution de la médecine vers la génétique permet de trouver, dans ce que
P'on aurait pu appeler le « no woman’s land », des personnes qui n'étant pas
malades en ont néanmoins le statut ! Le fardeau génétique qu’elles portent en
elles entraine un questionnement dans toutes les dimensions de la vie : per-
sonnelle, conjugale, familiale, sociale et professionnelle. Savoir ou ne pas
savoir ? Agir ou ne pas agir ? Toutes ces décisions requierent liberté et auto-
nomie.

Dans une période ol son stress risque de se transformer en détresse, toute
femme doit pouvoir recourir & un accompagnement psychologique compétent
et respectueux, tant avant, que pendant le long processus qui va de la connais-
sance du risque de CS d'origine génétique & la mastectomie bilatérale en pas-
sant par les test génétiques de dépistage, les examens cliniques mammaires
et les mammographies.

Détecter les fragilités, informer, préciser les motivations, autonomiser les déci-
sions et toujours soutenir librement. Voila le role que le psychiatre doit pouvoir
remplir dans le cadre d’une prise en charge onco-psycho-génétique.

Les cancers du sein d'origine géné-
tique représentent 5 & 10 % des can-
cers du sein chez la femme. Le
dépistage est réalisé par un oncogéné-
ticien. Le test génétique, « positif » ou
« négatif », a des conséquences medi-
cales et chirurgicales éventuelles. Le
bouleversement psychique personnel
a des répercussions conjugales, fami-
liales, sociales et professionnelles.
Voila qui justifie un accompagnement
psychologique et psychiatrique : déter-
miner le fonctionnement psychique et
les mécanismes de défense, repérer et
traiter les problemes psychologiques
et les troubles psychiatriques, évaluer
la motivation personnelle, éclairer la
décision libre et autonome, soutenir la
verbalisation et la mentalisation, rem-
plir une fonction restauratrice... Nous
proposons une consultation onco-
psycho-génétique.

 Samenvatting

5 tot 10 percent van de borstkankers
bij de vrouw zijn van genetische oor-
sprong. De diagnose wordt gesteld
door oncogenetici. De gentest — posi-
tief of negatief — heeft eventuele
medische en chirurgische gevolgen.
De persoonlijke, psychische ontred-
dering heeft een impact op de relatie
in het koppel en de familie, alsook op
sociaal en professioneel viak. Het
bepalen van het psychisch funktione-
ren en de verdedigingsmechanismen;
het blootleggen en het behandelen
van psychologische problemen en
psychiatrische stoornissen; het evalu-
eren van de persoonlijke motivatie;
het aanzetten tot een vri_je en autono-
me beslissing; het aanmoedigen van
het verwoorden en het bewust wor-
den; het vervullen van een herstellen-
de funktie: dit alles verrechtvaardigt
een psychologische en psychiatrische

begeleiding. Wij raden een onco-

psycho-genetische consultatie aan.
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