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Devenir une patiente
permanente sans etre
malade, voila le défi auquel

sont confrontées les femmes |

porteuses d’un risque
génétique, affirme Maria
Caiata Zufferey, sociologue.
Par Fleur Daugey

Maria Caiata Zufferey, depuis une quinzaine
d’années, il est possible de tester la
présence d’une mutation génétique qui
prédispose au cancer du sein et des ovaires.
A quoi font face les femmes qui en sont
porteuses?

Dans la population générale, le risque de
développer un cancer du sein avant 70 ans
est de 10%. Il grimpe a des taux de 45 a
85% chez les porteuses de la mutation des
génes BRCA1/BRCA2. Quand ces femmes
recoivent la nouvelle de leur statut de per-
sonne a risque génétique, on leur trans-
met également des recommandations:
des controles tous les six mois dés I'dge
de 25 ans, l'extraction des ovaires idéale-
ment avant 40 ans et 'ablation des seins, la
mastectomie, qui est une option a évaluer
au cas par cas. La décision finale revient
toutefois a la femme. 'auto-détermination
est un principe central dans ce domaine.

Ces personnes en bonne santé se
retrouvent avec une épée de Damoclés
au-dessus de la téte et l'obligation de faire
des choix qui impliquent des interventions
chirurgicales lourdes.

Oui, c’est pourquoi j'ai choisi d’étudier
comment ces femmes agissent face a
I'incertitude. Comment s’y prennent-elles
pour gérer ce risque de maladie au quoti-
dien et au cours du temps? J'ai recueilli les
récits de vie de 32 femmes de 26 a 60 ans,
en Suisse romande et au Tessin, qui étaient
informées de leur état depuis au moins
trois ans. Les personnes que j’ai regues en
entretien ont envisagé d’effectuer le test
a la suite de la maladie ou du décés d'une
proche, une mére ou une grand-mére par
exemple.

Comment vivent-elles cette nouvelle?

Elles ressentent une grande responsabilité
vis-a-vis de leurs ancétres. Ces femmes
s’estiment privilégiées d’avoir accés a cette
information. Elles sont redevables envers
les femmes de leur famille qui ont subi un
cancer et n'ont pas eu la chance de pou-
voir le prévenir. Elles souhaitent toutes
utiliser cette information a bon escient et
éprouvent aussi un sentiment de responsa-
bilité vis-a-vis de leur conjoint et de leurs
enfants. Celles qui ont des filles mettent
également I'accent sur le fait de donner de
Pespoir a leurs enfants et d’étre pour elles
un bon exemple. :

Vos résultats indiquent que, malgré une
trajectoire médicale relativement balisée,
les patientes se trouvent souvent démunies
dans leurs rapports avec les médecins.

En effet, le milieu médical suisse n'est pas
toujours adapté au statut particulier des
personnes a risque génétique. La méde-
cine préventive est une nouveauté qui ne
fait pas encore consensus. Les femmes se

retrouvent face a plusieurs intervenants
qui peinent & communiquer entre eux
et ont parfois des avis contradictoires: le
médecin traitant, le gynécologue, le ra-
diologue. Parfois aussi le chirurgien lors-
qu'une opération se profile. Une sensibi-
lisation accrue du monde médical a cette
nouvelle catégorie de patient parait impor-
tante et se fera au fil du temps. Il ne faut pas
oublier que ce type de test est récent.

A quels discours médicaux ces patientes se
trouvent-elles confrontées?

On peut distinguer trois manieres d’ac-
compagner le choix de la patiente. Une
des femmes que jai recues m’a confié
qu'elle estimait que son gynécologue ne
«se mouillait pas assez». Elle souhaitait
obtenir son avis d'expert pour réussir a

«Les femmes se retrouvent

face a plusieurs intervenants
qui peinent a communiquer
entre eux et ont parfois des avis
contradictoires.»

prendre une décision, mais il s’y refu-
sait: «Je présente les informations, vous
en disposez», lui a-t-il rétorqué. D’autres
médecins expriment l'attitude inverse et
dépossédent la patiente de sa liberté de
choix. Je pense notamment au cas d'une
femme de 60 ans qui n’avait toujours pas
subi I'ablation des ovaires, car son gyné-
cologue pensait qu'une surveillance régu-
liere suffisait. Ce qui est contraire & toutes
les recommandations. Enfin, l'attitude qui
me semble la plus intéressante est celle
d’un véritable travail de construction de la
décision entre la patiente et son médecin.
Ce dernier donne un avis argumenté aprés
avoir échangé avec sa patiente en fonction
de son cas, toujours unique. Il pourra lui li-
vrer ensuite le discours suivant: «Au vu des
données médicales dont nous disposons et
de votre situation personnelle, voici la dé-
marche qui me semble la plus appropriée.»
Cette aide a la décision est indispensable.

Ce type de relation avec les médecins don-
nera-t-il de meilleures chances de faire un
bon choix?

Je le crois. On réalise le bon choix lorsque
de bonnes raisons de le faire s'imposent.
Afin de s’approprier l'action entreprise
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Biologie et médecine

«Les femmes qui ont eu recours
a la masectomie sont satisfaites,
malgré les difficultés physiques
et psychologiques qu’engendre
cette opération.»

et ne pas la regretter ensuite. Il faut donc
élaborer des arguments autour de ce choix,
le rendre sensé a ses propres yeux et a ceux
d’autrui. Ce travail, la femme ne peut pas
le réaliser toute seule. Elle a besoin de sou-
tiens adéquats. Lexpertise médicale est in-
dispensable pour qu’elle prenne la mesure
des risques encourus et des possibilités qui
lui sont offertes. La relation au conjoint et
aux proches entre également en jeu. Ac-
tuellement, il manque & ces patientes la
possibilité de partager leur expérience avec
des femmes se trouvant dans des situa-
tions similaires. La création de groupes de
paroles et de communautés virtuelles pa-
rait importante pour réduire le sentiment
d’isolement. Elles sont en demande de ce
type de soutien.

A quels dilemmes ces femmes doivent-elles
trouver une réponse?

Les personnes entre 35 et 45 ans font face
aux décisions les plus difficiles parce que
leur projet de maternité n’est parfois pas
encore accompli ou qu’elles ne vivent pas
une relation stable. Je pense a une femme
de 40 ans, divorcée avec deux enfants. Elle
souhaitait effectuer une mastectomie,
mais cette décision se heurtait a son désir
d’accueillir un nouvel homme dans sa vie.
Pour elle, il était impossible de se lancer
dans une nouvelle relation aprés avoir subi
ce qu’elle vivait comme une mutilation. Ce
type de conflit intérieur peut pousser cer-
taines femmes a se distancier des recom-
mandations médicales. Environ la moitié
de celles que j’ai interrogées les suivaient.
Mais certaines laissent passer les délais
prescrits tandis que d’autres les devancent.
Deux femmes de 33 ans qui avaient déja
des enfants ont insisté auprés du corps
médical pour se faire retirer les ovaires.
Elles vivaient trés mal leur situation et
préféraient subir les conséquences d’une
ménopause précoce.

Certaines en viennent-elles & considérer
leurs organes comme des ennemis?

Tout a fait. Mon échantillon n’est pas repré-
sentatif de la population générale, mais j’ai
tout de méme été surprise de constater que
plus de la moitié des femmes avaient pro-
cédé a une mastectomie ou l'envisageait a
court terme. Celles qui y ont eu recours en
sont satisfaites, malgré les difficultés phy-
siques et psychologiques qu’engendre cette
opération.L'une d’elles disait avoir «mis son
corps en chantier pendant plusieurs mois.
Souvent, elles n’envisagent pas la chirurgie
dés le départ, mais changent d’avis au cours
du temps. Quand elles passent une mam-
mographie, le radiologue peut voir quelque
chose d’étrange sans pouvoir l'identifier
avec certitude. Elles subissent alors une
biopsie et l'attente des résultats est anxio-
géne. Leurs seins deviennent de plus en
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plus menagants. Petit a petit, elles se sé-
parent symboliquement de cette partie de
leur corps jusqu’a exiger 'opération et dire
«enlevez-moi ¢al»

Comment vit-on ce statut de personne non
malade mais a risque?

C’est un statut complexe. Il présente I'avan-
tage d’offrir une prise en charge mais peut
se révéler inconfortable. La encore, le mi-
lieu médical n’a pas toujours une réponse
appropriée. Par exemple, une femme avait
interrompu les mammographies durant sa
grossesse et son allaitement. Elle n’a donc
pas fait l'objet de surveillance pendant
deux ans. Quand elle a souhaité obtenir
un rendez-vous chez le radiologue, la se-
crétaire de ce dernier lui a opposé un délai
de six mois, arguant qu’elle était jeune et
qu’elle n’avait pas de cancer. Ces patientes
passent souvent aprés les malades. En
méme temps, le monde médical et leurs
proches leur demandent de tout faire pour
ne pas développer de maladie. D'oti I'incon-
fort de leur situation.

Qu’envisagez-vous pour la suite de vos
recherches?

Je serais intéressée a recueillir 'expérience
des médecins, dont la position n’est pas
aisée. Leurs patientes les confrontent a de
nombreux questionnements qui ont trait a
la mort, a la sexualité, a I'identité féminine
et maternelle. Des sujets complexes qui dé-
passent le champ du corps.J’aimerais aussi
écouter la parole des conjoints. Comment
accompagnent-ils leur partenaire face a
I'incertitude?

Fleur Daugey est journaliste scientifique libre.

Maria Caiata Zufferey

Maria Caiata Zufferey est née et a grandi a
Lugano, au Tessin. Elle a étudié les sciences
sociales a I’'Université de Fribourg ot elle a
décroché en 2004 sa thése sur le théme des
sorties de la toxicomanie. Aprés quelques
séjours au CNRS a Paris et a I'lmperial
College de Londres, elle a intégré la Faculté
des sciences de la communication de Lu-
gano de 2005 a 2011. Depuis trois ans, elle
poursuit ses recherches au Département de .
sociologie de ['Université de Genéve, grace 3
un subside Ambizione du FNS.
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