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« Le théme du Meilleur des Mondes n’est pas le progrés de la
science en tant que tel ; c’est le progres de la science en tant qu’il
affecte les individus humains » (Huxley, 1932 :11).

Le décryptage du génome humain révolutionne le champ médical et suscite
d’innombrables espoirs dans la prévention et le traitement des maladies. Ces attentes sociales
se concrétisent notamment a travers I’avénement d’une médecine prédictive qui cherche a
déterminer par 1’étude des génes la probabilité de développer une pathologie donnée. Les
innovations biotechnologiques issues des recherches en génomique donnent naissance a de
nouveaux services médicaux tels que les consultations génétiques du cancer du sein familial.
Ces nouvelles pratiques mettent en ceuvre des logiques d’anticipation, de surveillance, voire
de controle qui remettent en question de manicre substantielle les frontiéres entre normal et
pathologique, entre santé et maladie et reconfigurent les trajectoires biographiques et les
processus identitaires des personnes considérées « a risques ».

L’enquéte de terrain a été menée principalement dans un service d’oncogénétique d’un
hopital universitaire!. L’analyse a permis de dégager les enjeux sociaux de cette médecine
prédictive sur les pratiques cliniques et I’expérience vécue des personnes. Il s’agit d’identifier
chez des personnes en bonne santé, ayant une histoire familiale de cancer du sein ou de
I’ovaire, des prédispositions héréditaires avant la survenue méme de la maladie. Cette
évolution du regard médical engendre de nouvelles prises en charge des individus avec des
implications tant cliniques que sociales, psychologiques et éthiques. La communication,
I’annonce et la gestion du risque ont des effets complexes sur les rapports a soi, a la famille et
a la maladie des personnes. En fondant ses stratégies sur le principe de responsabilité
individuelle, la santé publique invoque la responsabilité de chacun en matiére de prévention
par rapport a des risques identifiés (Rossi, 2005). Ainsi, entre désir de connaissance et gestion
de I’incertitude, déterminisme génétique et liberté de choix individuelle, la personne est alors
touchée dans son existence, constamment tiraillée entre droit a la santé et devoir de santé.
C’est a partir d’une telle tension, en se focalisant sur les parcours individuels et les
expériences personnelles des acteurs sociaux, que les discours des personnes concernées par
cet enjeu de santé ont été appréhendés et analysés.

Dans un premier temps, nous présenterons la place et le réle d’un dispositif
d’assistance (counselling) dans la prise en charge médicale et sociale des patients, de son
organisation a ses finalités. Dans un second temps, nous aborderons les modalités de recours

ICette recherche a été réalisée par Claudia Gallo (2006). Le terrain fut composé de deux parties : d’une part
I’exploration de la pratique médicale au sein de deux hdpitaux universitaires et d’autre part, 1’approche centrée
sur le patient. Des entretiens semi-directifs ont été effectués auprés des professionnels de la santé (médecins,
conseillers en génétique) et des personnes asymptomatiques concernées par cette pratique : qui avaient fait le test
ou pas, et qui, selon le résultat, avaient pris des décisions concernant la chirurgie préventive des ovaires en vue
de réduire les risques de cancer du sein. Un médecin a rendu possible la faisabilité des entretiens en transmettant
aimablement la demande a quelques-unes de ses patientes.



au test génétique donnant ainsi a voir la gestion individuelle du probable, les réactions
cognitives et émotionnelles liées a I’annonce du risque. Nous serons ainsi 2 méme de mettre
en évidence les reconfigurations identitaires personnelles que cette nouvelle pratique médicale
entraine chez les individus.

Le counselling : de la demande du test a I'annonce des résultats

C’est en 1994 dans le service d’oncologie de 1’hdpital universitaire de Genéve qu’un
projet pilote de counselling génétique est lancé autour d’une équipe pluridisciplinaire’>. En
1997, cette équipe constitue 1’ « unité d’identification des prédispositions génétiques au
cancer (UIPGC). En 2002, un service spécifique de consultation en oncogénétique s’ouvre
¢galement a 1’hopital universitaire (CHUV) de Lausanne. Cette évolution progressive traduit
I’importance pour la pratique médicale de mettre en place des services de counselling
génétique susceptibles d’offrir des modalités adaptées d'encadrement des personnes
considérées a risques. Dans une perspective éthique, cela permet une introduction maitrisée et
responsable des tests génétiques aupres des populations concernées. Le cadre de 1’analyse
génétique est tres strict et ne peut étre mené que par des professionnels formés et habilités a le
faire : généticiens, onco-généticiens et conseillers en génétique®. Cette pratique repose sur la
communication, 1’écoute et le soutien du patient, avec une sensibilité toute particuliére pour
ses attentes et ses besoins au niveau psychologique. Si ceux-ci apparaissent particuliérement
importants et complexes, il est possible d’adresser la personne a un psychologue ou a un
psychiatre. L’objectif de ces consultations est de répondre, selon un protocole rigoureux, aux
personnes qui, en raison de leur histoire familiale, s’ interrogent sur leur risque de développer
a leur tour un cancer du sein. Elles visent a les informer sur les enjeux liés aux tests
génétiques et sur les modalités de dépistage et de prévention adaptées. En plagant la personne
au centre de la relation de soins, avec comme conditions essentielles le respect du principe
d’autonomie et de non-directivité, ce dispositif marque une rupture avec ’ancien modele
paternaliste de la biomédecine. Dans la pratique, les médecins éprouvent toutefois une
certaine difficulté a concilier principe d’autonomie et impératif de prévention dans le cadre du
cancer du sein héréditaire :

« Dans les maladies génétiques en genéral, souvent, il n’y a pas de prévention. Et la c’est
trés important que ¢a soit le patient qui prenne la décision. Mais en oncogénétique, il y a
une prévention, donc en général, méme si c’est la patiente qui prend la décision, on lui fait
comprendre que c’est important de savoir parce que ¢a permet d augmenter la surveillance,
d’enlever les ovaires, de prévenir et de baisser les risques » (counseller).

« 1l y a cette étape qui a nos yeux est trés importante, c’est cet aspect non-directif du conseil
geénétique, on ne doit pas d’une maniére ou d’une autre influencer le choix d’une personne

2 Composée de généticiens, de gynécologues, d’oncologues, de gastro-entérologues, d’une infirmiére formée en
génétique, d’un psychiatre, et parfois d’un éthicien.

3 Précisons que les consultations se font soit avec un oncogénéticien, soit - si cette possibilité existe, ce qui n’est
pas encore le cas dans tous les services en Suisse - avec un conseiller en génétique travaillant en équipe avec un
médecin généticien. Le conseiller en génétique peut étre porteur d’une formation de base en biologie génétique
et/ou en oncologie complétée par des modules spécifiques en communication. Avant que cette profession ne se
développe, I’ensemble de la pratique était prise en charge uniquement par le médecin alors qu’aujourd’hui, cette
activité peut étre partagée entre les deux. D’une part, le conseiller en génétique récolte I’anamnese personnelle et
familiale, donne des explications sur les aspects génétiques de la maladie, sur les risques de transmission.
D’autre part, le médecin, tout en pouvant également participer a cette activité¢ de conseil, est le seul & poser un
diagnostic, a prescrire une analyse génétique et a discuter de la surveillance et des propositions thérapeutiques.



par rapport au test génétique. Il y a un autre volet qui est important pour nous cliniciens,
(...) ou, a mes yeux, on doit étre directif quant aux mesures de surveillance ou de
prévention. » (médecin)

Deux sortes de calculs de risque statistique sont employées dans la pratique de cette
médecine prédictive. Le premier concerne la probabilité d’étre porteur de la prédisposition
génétique avant la réalisation du test et le second le pourcentage de risque de développer le
cancer du sein dans une vie. Le premier est effectu¢ a 1’aide d’un programme informatique
basé sur des criteres internationaux. Ceux-ci permettent d’estimer a priori un pourcentage,
selon les données médicales de I’arbre généalogique et de classer ainsi les personnes dans des
catégories de risques faibles, moyens ou ¢élevés. Pour le deuxieme, plus complexe, « Il s’agit
soit d’heuristique simple, soit de programmes ou d’algorithmes. Certains de ces programmes
mathématiques sont pragmatiques (Myriad Genetics, Gail*) et ne tiennent pas compte des
spécificités du modele génétique. D’autres, comme le modéle BRCAPRO, peuvent intégrer
ces données » (Eisinger, 2004 : 222). Les médecins se montrent prudents quant a 1’utilisation
de ces modeles statistiques, associés a des logiciels informatiques, pour calculer un risque
individuel. Ils préfeérent se référer a des études scientifiques considérées comme davantage
fiables, pour mettre en évidence un risque général, comme en témoignent, les propos de ce
médecin :

« Une fois que la personne est porteuse de la mutation, on ne peut pas vraiment faire une
différence en fonction des mutations. Pour le cancer de [’ovaire il y a des petites différences
mais pour le cancer du sein ¢a reste du 70% (...) Et on aura beaucoup de peine a dire celle
qui va développer un cancer a tel dage ou pas. 1l existe des personnes mutées qui ne font
Jjamais de cancer et il y a des genes protecteurs, des genes accélérateurs mais ce n’est pas
encore déterminé pour le moment (...) Il existe un modele mathématique qui s’appelle
BRCAPRO et qui donne des schémas de risques comme développer la maladie entre 20-30
ans de 5% , par exemple (...) mais ces différences sont assez subtiles et ne nous aident pas
beaucoup. Le message a dire a la patiente, si elle est porteuse, c’est 70% au cours de son
existence... Ces 70% viennent d’études, c’est un chiffre empirique sur des milliers de patients,
toutes les études donnent ce résultat donc c’est un chiffre fiable. »

Ces évaluations statistiques ne prennent donc pas en considération la trajectoire biographique
du patient, ses besoins et ses attentes, ce qui légitime a la fois ’existence et I’importance du
counselling qui a précisément pour objectif de prendre en charge ces dimensions, avant la
réalisation du test.

Déroulement du protocole

Avant la premiére consultation, la personne intéressée recoit a la maison un
questionnaire a remplir, administré par la secrétaire du service. Ce questionnaire porte sur les
données familiales nécessaires a 1’élaboration de I’arbre généalogique clinique du patient.

4 Myriad Genetics est une firme américaine de biotechnologie qui possédait le monopole des tests de détection
du risque génétique de cancer du sein. En janvier 2005, I’office européen des brevets met fin a ce monopole.
Gail est un modele mathématique qui vise a prédire le risque de cancer du sein en utilisant, entre autres, les
données suivantes : 1’age, le nombre de biopsies mammaires antérieures, le nombre de parents de ler degré avec
un cancer du sein, 1'age au ler accouchement.



Celui-ci offre un panorama des maladies développées dans I’environnement familial
(anamnese). Il est important pour le médecin de pouvoir ensuite confirmer les différents
diagnostics en accédant, par le consentement écrit des personnes concernées, a leur dossier
médical respectif. Voici comment cette procédure est décrite par un counseller :

« On commence par faire l’arbre généalogique, cet arbre est complété par la confirmation
des dossiers médicaux ou des comptes rendus de biopsie ou d’histologie, qui va permettre
d’estimer le risque que cette personne a de porter la mutation. Cette premiére consultation est
trés importante et prend du temps, elle peut durer entre 1h30-2h. Pour entreprendre [’arbre
en geénéral on descend d’une génération et on remonte aux parents, aux oncles, aux tantes,
aux cousins, et aux grands-parents, mais sans aller plus loin, sauf si on sait aussi que la
grand-mére avait deux sceurs qui sont décédées du cancer du sein par exemple. »

Le but de cette premicre consultation est d’examiner la nature de la demande de la
personne, d’évaluer la probabilité de I’existence d’une prédisposition et d’aborder les mesures
préventives a disposition. Si ’analyse génétique est envisageable®, ses implications pour la
femme et sa famille sont présentées lors de la deuxiéme consultation qui dure au minimum
une heure. Dans ce cadre, le médecin discute avec la personne des différents cas de figures
possibles. Celle-ci doit comprendre les enjeux d’un test positif ou négatif, connaitre les
apports et les limites d’une telle démarche et se préparer a I’éventualité d’un résultat positif.
En complément, une brochure d’information est également distribuée (FNCLCC, 2002) et un
délai de réflexion (d’au minimum 1 mois) est toujours exigé. En définitive, la personne assure
par son consentement éclairé avoir été informée des implications du test et donne son accord a
se soumettre au test.

La question de la prévention des membres de la famille est également abordée dans le
cadre de ces consultations. La responsabilit¢ d’informer la famille ne revient alors pas
directement au médecin mais a I’individu. De fait, le conseiller en génétique explique et
encourage la personne a informer sa famille :

«On explique a la patiente a qui elle doit transmettre cette information. Une dame qui a la
mutation, elle a une meére, un pere, des fréres et sceurs et si ¢a vient de sa mere, c’est
important que ¢a soit les cousins/es du coté maternel qui soient informés, si on arrive a savoir
d’ou ¢a vient. » (counseller).

La mise a disposition de cette connaissance génétique procure un sentiment de
responsabilité et de devoir chez I’individu vis-a-vis de son entourage familial. L’information
et le consentement éclairé operent ainsi implicitement un transfert de la responsabilité du
médecin a la personne. En plus des enjeux liés a la diffusion de cette information génétique au
sein du milieu familial (Bouchardy, 2005), d’autres paramétres de décisions de se soumettre
au test génétique sont a prendre en considération pour mieux comprendre la complexité de
I’expérience des personnes. Il s’agit notamment de la place et du role des représentations de la
maladie, de la communication médicale et de la gestion individuelle du probable dans la prise
en charge de soi (Julian-Reynier et al., 2001).

5 Le test n’est pas réalisable si les exigences ne sont pas remplies, & savoir 1’existence avérée d’une histoire
familiale de cancer.



Pluralité des discours et gestion individuelle du probable

Les femmes ont été invitées a raconter comment elles ont été amenées a recourir au
test génétique ou a connaitre cette pratique. Ainsi, elles ont pu s’exprimer et reconstituer leur
parcours biographique. Cette demande les a conduites a s’interroger sur leur histoire
personnelle et a interpréter les événements et les expériences vécues pour tenter de leur
donner sens. Les discours mettent en évidence I’importance du lien de filiation comme 1’une
des principales motivations dans le recours au test génétique et aux mesures préventives.

Motivations et recours au test génétique

La personne a risque se trouve, tout d’abord, orientée vers cette pratique soit par son
oncologue ou son gynécologue, soit par un membre de sa famille :

« 1l est venu me voir lorsque j’étais en chimio a I’hdpital, il est venu m’expliquer et voir si
Jétais d’accord de répondre a ses questions. (...) J'ai discuté avec lui de certains trucs et il
est devenu mon oncologue par la suite (...) Alors voila... avant de le rencontrer j’en n’avais
Jjamais entendu parler. 1l a dit que c’était relativement nouveau. 1l nous a dit d’essayer d’en
parler beaucoup autour de nous pour faire de la prévention, pas forcément le test mais en tous
cas consulter, étre attentive a soi. »

Ce sont souvent les femmes qui ont déja ét¢ malades d’un cancer du sein (ou des
ovaires) qui sont contactées et interrogées sur leur histoire familiale dans le but de les
informer de ces nouvelles pratiques. C’est ainsi que les autres membres de la famille sont
¢galement mis au courant de la possibilité de faire des tests génétiques :

« Ce sont nos cousines qui ont d’abord fait le test génétique, suite au cancer du sein de ['une
d’entre elles. (...) Pis comme on est proche... Avec notre tante aussi qui a eu un cancer on est
proche, et elle a récidive... Notre maman est décédée d’'un cancer mais d’un autre... »

Suite a I’information recue dans le cadre de la premiére consultation, les femmes
s’orientent aupres de 1’entourage familial et médical dans le but de répondre a un besoin
constant de recherche de sens et de conseils :

« Mon mari voulait que je fasse le test. 1l m’a dit: fais ce test pour savoir... J'ai toujours bien
pu en parler avec mon mari et ¢a je pense que ¢a aide aussi. 1l m’a dit : au moins comme ¢a
tu seras bien suivie. »

« J'envisageais de faire le test avant, je n’avais jamais pensé plus loin, et puis quand je suis
allée chez ma gynéco le dernier controle avant de faire le test, on en a beaucoup discute,
parce qu’on en avait beaucoup discuté déja avant de la possibilité de faire ce test
simplement, et puis la comme j'avais pris la décision de le faire, alors on regardait
eventuellement [’étape suivante »



La maniére dont une personne a vécu la maladie d’'un membre de sa famille — son
engagement, son degré de proximité, la souffrance vécue et partagée, I’occurrence d’un déces
di a la maladie (Finkler, 2003) — joue un rdle dans la prise de conscience du risque et dans le
désir de recourir au test génétique. On saisit ici ’importance du lien affectif entre les
personnes concernées par le risque familial et les membres qui ont été atteints par le cancer.
C’est notamment le cas de patientes qui ont témoigné au cours des entretiens :

« Avec tout ce qui s’est passé dans la famille, faut pas compter que la maladie ne vienne pas
parce qu’on risque de partir perdant | Quand on voit a la vitesse que ¢a a été... ¢a fait quand
méme trois générations qui sont touchées, chaque fois tot, chaque fois de maniére assez
foudroyante. »

« Oui parce qu’avec [’expérience de ma famille, je vais tout mettre de mon coté pour ne pas
["avoir... Sur toutes les personnes de la famille actuelle qui sont désignées porteuses, qui ont
su apres coup, elles ont toutes eu le cancer. »

« La maladie a crée de vrais liens dans notre famille... On a perdu notre maman d’un cancer
de l'utérus... »

En outre, les femmes évoquent leur désir de mettre toutes les chances de leurs cotés
pour leurs enfants et leur mari. Ainsi, le recours au test permet d’apaiser 1’angoisse générée
par I’incertitude, ou la culpabilité d’avoir pu transmettre le gene a la descendance:

« Moi j’ai fait tout ¢a pour moi, c’est siir, mais aussi pour mes deux petits enfants parce que
quand j’ai eu le cancer du sein il avait 4 mois le dernier, donc pour moi c’était sur que j allais
tout faire pour vivre pour m’occuper d’eux et je pense que quand on a pas de vie comme cela
on pense différemment, j’en suis persuadée ! »

Au sujet de la prévention familiale, la maniére dont le médecin informe la personne a
une influence déterminante dans le recours au test génétique :

« Alors au début je n’avais pas tellement envie de savoir... et puis... on a été a la premiére
consultation avec mon mari chez le docteur qui nous a d’abord demandé si on voulait
d’autres enfants. On savait qu’on n’en voulait pas d’autres... et puis ouais moi j 'étais pas trés
chaude et puis il m’a dit « alors si vous étes porteuse, il faudra aussi que votre fille soit suivie
apres »... alors c¢’était un peu plus sentimental apres, par rapport a ma fille je me suis dit que
peut étre d’ici la, ils auront trouvé quelque chose pour prévenir encore mieux (...) Ouais... il y
a vraiment été avec les sentiments par rapport a ma fille car moi je ne voulais pas le faire. »

En I’absence de cette motivation liée a sa progéniture, certaines femmes témoignent de
réelles difficultés a signifier le recours au test génétique, comme I’illustre les propos ci-
dessous.

« Quand j’ai parlé avec le docteur, ¢ca a été trés pénible pour moi de reparler de tout ¢a... On
est une famille a prédisposition, ma foi, c’est comme ¢a hein, pourquoi il faudrait savoir que
quelqu’un est porteuse et ’autre pas porteuse, c’est I’horreur | Quelque part ! Je ne veux pas
qu’on arrive a se dire un jour: c’est ta faute maman ! Ouais c’est envahissant comme



probléeme méme si je peux vous dire que j’'ai un moral d’enfer mais c’est quand méme
envahissant quand on rentre la-dedans, vraiment ¢a prend la téte, hein. Si ma fille avait voulu
le faire, ¢a serait différent, mais comme elle ne veut pas savoir et elle est tranquille de ce coté
la alors voila... je crois que c’est la meilleure thérapie | Moi je crois qu’avec des controles
réguliers, je crois que c’est la meilleure facon... Pourquoi s’ angoisser maintenant a vouloir
faire des tests ? Je vous dis, si il n’y a rien, y a rien, mais s’il y a quelque chose, on
s ‘empoissonne la vie avec cela ! Moi j’ai fait deux cancers, je ne sais pas si je suis porteuse
ou pas, mais je réagis comme ¢a voila ! Je ne sais pas si je réagis juste ma foi. Moi j'y suis
passé, c’est clair que vis-a-vis de ma fille j'espere qu’ il ne lui arrive rien hein. »

Tout dépend également de I’age et du projet de vie dans lequel s’inscrit la personne :

« Moi a 25 ans je ne pense pas que je l’aurais fait, je m’en foutais ! »

« Avoir une famille ¢a change tout hein... on se projette dans un avenir ».

Gestion individuelle du probable

Les motivations du recours au test génétique et les dispositions cognitives et
émotionnelles liées a I’annonce du risque sont donc multiples et variées. La gestion du risque
pour ces femmes a antécédents familiaux commence bien évidemment avant la réalisation du
test génétique, mais sera reformulée et ajustée selon le résultat du test. Ces femmes sont
conscientes qu’un risque de 80%, si elles s’averent porteuses de la mutation, est un risque
¢levé. On pourrait penser « que le risque génétique de la maladie est réifié comme la maladie
elle-méme, en absence de tout symptome évident » (Sfez, 2001: 99). C’est le cas, mais non
pas en raison du risque qui est de 1I’ordre de 80%, car ces femmes ne pensent pas en termes de
probabilité. A partir du moment ou elles sont porteuses de la mutation, elles integrent et
traduisent cette notion de risque en termes d’expérience subjective et non en probabilité®. Un
risque de 40%, 60% ou 80% prend le méme sens pour elles : se percevoir comme un membre
malade de leur famille. Les réactions des personnes suite a I’annonce du risque dépendront de
I’ajustement entre la perception subjective du risque et du résultat du test, de la représentation
de la maladie et des possibilités qui pourraient s’offrir a elles en cas de résultat positif, et du
soutien familial et médical (Rees, 2001). De ce fait, la gestion du probable s’exprime de
manicre personnalisée. Certaines femmes réagissent mieux a un résultat positif et se sentent
davantage prétes que d’autres a prendre des mesures de chirurgie préventive :

« Je partais de l'idée d’étre positive. Je n’allais pas m’effondrer s’il m’annongait cette
nouvelle, dans ma téte j étais tellement préparée. Donc ¢a n’a rien changé. »

La gestion du probable, comme celle de la maladie, dépend également du soutien
familial :

¢ Ce mouvement d’appropriation du discours médical par la personne a été particuliérement bien documenté et
analysé par le champ de I’anthropologie médicale allant méme jusqu’a étre considéré actuellement comme un
postulat de base.



« Nous, on est quand méme une famille ot on parle beaucoup, on s entend bien, on vit tous un
peu avec cette maladie alors c’est vrai qu’on est psychologiquement assez détendues par
rapport a cette maladie parce qu’il me semble qu’on fait ce qu’il faut faire et ma
foi...adviendra... et puis ma tante qui a récidive est encore en vie, et puis voila on s’en sort
comme ¢a quand on prend les devants... en ayant des gens en vie autour de nous qui ne se sont
pas caché les vérités puis qui en ont parlé et se sont soignés tout simplement c’est moins
traumatisant quand méme... D une certaine maniére ¢a nous a permis de nous préparer...»

Un résultat positif peut susciter un sentiment de solidarité familial. La maladie et le
geéne contribuent, ainsi, tous deux a renforcer le lien familial déja évoqué :

« Quand on a su qu’on était les deux positives, on s est dit qu’on était vraiment sceurs ! »

D’autres femmes, malgré la préparation a 1I’éventualité d’un résultat positif, se sentent
particuliecrement démunies et en proie a une perte de repéres, a |’annonce d’une
prédisposition :

« Moi je pensais que j’avais pas... Donc il m’a dit que j’étais porteuse... je n’avais plus de
jambes et je me disais que c’était pas possible que ¢ca m’arrive a moi ! ...et puis c’est vrai que
c’était plein de choses dans la téte qui tournent... qu’est ce que je vais faire ? Enlever mes
ovaires ? Je ne l’ai pas encore fait, je vais le faire cet automne car il m’a fallu du temps
pour... »

« Moi j’étais pas tant préte... Puis je ne me voyais pas ménopausée... 1l m’a fallu du temps
par rapport a ¢a. Je n’étais pas obligée de le faire a la minute hein, ils m’ont dit dans I’année
il faudra... (...)C’est une part de la féminité qui... ¢a ne se voit pas mais pour une femme c’est
malgré tout... »

Cette nouvelle est vécue comme un choc, qui perturbe et déstabilise la personne.
Celle-ci appréhende alors les nombreuses incidences sur sa vie quotidienne (relationnelle,
professionnelle, affective). Ce moment marque une rupture avec les conditions vécues
précédemment et initie un important et nécessaire mouvement de réorganisation de la vie des
personnes. L’annonce de la prédisposition participe, ainsi, au changement dans leurs relations
a soi, au milieu familial, aux liens de filiation et au monde social.

De plus, si I’information en matie¢re de risque et de prédisposition génétique peut
étre communiquée de manicre objective par le médecin, sa réception peut €tre comprise et
intégrée par la patiente, de manicre diverse et personnelle. En effet, au-dela du modele
explicatif transmis par le médecin et les autres professionnels de la santé, la personne
intégre et traduit cette information en fonction, surtout, de ses expériences et connaissances
antérieures. Certaines patientes éprouvent des sentiments d’injustice et de colére envers le
médecin qui ne leur fournit pas les réponses attendues concernant la prise en charge a
établir :

« J'en ai presque voulu au médecin, j’ai été fachée contre lui hein, parce qu’il me dit voila,
oui alors mauvaise nouvelle, je vous annonce que..., voila ce qu’on peut faire, c’est tout !
Apres vous vous débrouillez avec ¢a... En partant c’est ce que je lui ai dit : c¢’est dur parce
que vous ne me donnez pas de solutions.... Les premiers jours j'avais la téte qui tournait



parce que j'y pensais tout le temps... 1l y a eu quand méme un peu de révolte, pourquoi
moi ?... Et puis ouais, avec le recul il y a quand méme eu de la révolte. »

Ces paroles évoquent la réelle charge psychologique et émotionnelle qu’implique la
gestion de la maladie en son absence. Le déplacement de la maladie au risque de la maladie
conduit ces personnes a se projeter dans la maladie probable. En derniére instance, il est fait
appel a la responsabilité des personnes pour se confronter a I’incertitude générée par cette
nouvelle situation et évoluer dans leurs vies quotidiennes. Ainsi, ces femmes s’interrogent
sur la 1égitimité d’éprouver de 1I’angoisse lorsque la maladie est absente :

« Par rapport a ¢a je me sens assez seule parce que je peux pas dire que j’ai quelque chose,
c’est un peu virtuel, vous voyez ? QOuais... c’est quelque chose qui est la mais pas la! (...)
C’est quelque chose qu’on a mais qu’on n’a pas alors c’est dur, parce qu’on ne peut pas se
plaindre a quelque part ! »

«Il me dit ¢a, ¢a a été 20 minutes, une demi-heure puis apres euh... on doit se débrouiller
avec ¢ca. »

« On vous dit voila, vous avez ¢a, on ne peut rien faire, on ne vous donne pas une petite
pastille, aprés il faut s’arranger avec ¢a, vous vous débrouillez, il faut gérer! (...) Bon le
docteur m’a dit, on peut faire ci, on peut faire ¢a... Mais y a pas de pilule miracle hein !
Apres vous vous arrangez avec ce que je vous ai dit hein ! Donc dans la téte ¢a a pas mal
travaillé, ouais quand méme ! »

Comment évaluer la liberté et I’autonomie de la patiente face a sa prise en charge,
lorsqu’elle est soumise a des prédispositions génétiques et/ou a des connaissances qu’elle ne
maitrise pas? En outre, un test négatif n’élimine pas pour autant I’incertitude concernant
I’apparition de la maladie et la nécessité de se faire controler réguliérement. Ainsi, dans ce
cas, la médecine prédictive confronte la personne a une situation contradictoire : d’une part,
la mise a disposition d’un savoir suppos¢ apaiser I’incertitude par la confirmation d’un
résultat (I’existence ou non d’une prédisposition) et d’autre part I’incertitude quant a la
manicre de gérer cette situation probable. Enfin, «la connaissance d’une prédisposition
génétique est, comme toute connaissance, facteur de liberté, et de responsabilisation de
I’individu face a son avenir, mais elle peut aussi étre facteur de restriction de la liberté en
limitant le champ des perspectives de sa destinée et en altérant sa qualité de vie. » (Moutel, n.
d.).

En définitive, la personne est mise dans la situation inconfortable ou elle doit prendre
des décisions entrainant des conséquences lourdes — opérations, ablation d’un partie de son
corps — en se fondant sur de la probabilité et de I’incertitude. Entravé par 1’histoire familiale
liée au cancer et ses traumatismes, elle doit se projeter dans son avenir, soupeser les
possibilités et leurs conséquences, tout en définissant la position éthique a adopter vis-a-vis
de sa descendance.

Du test a la prévention

Le test génétique n’est pas une exigence inhérente a la prévention de ces femmes a
risques. Cependant, le test peut permettre une meilleure prise de conscience. Il peut permettre
a une femme porteuse de la mutation de se faire suivre dés son plus jeune age par des



controles réguliers afin de déceler, si cela arrive, un cancer a un stade précoce et lui assurer
ainsi de meilleures chances de guérison. Le test joue un rdle dans la prise de décisions
concernant les interventions chirurgicales et il peut aussi justifier ces mesures préventives
aupres des services de santé.

« Et puis moi je suis pas trés ponctuelle au niveau des controles et puis je pense que le fait de
le savoir, je me disais, eh bien, ¢a va un peu plus me responsabiliser parce que, ben voila. »

« Alors quand j’ai su que j’étais positive, alors moi ni une ni deux je suis sortie de chez lui,
j'ai pris rendez-vous direct pour me faire enlever les ovaires, tout de suite, et un mois
apres... »

En définitive, la tension entre connaissance et incertitude, ajustée au vécu individuel
de chaque personne, est a 1’origine des décisions dans la prise en charge médicale de soi
(Finkler, 2003).

Conclusion : reconfigurations identitaires et biosocialité

Le test engendre 1’émergence d’une nouvelle identit¢ individuelle et sociale.
L’identification d’un geéne responsable d’une maladie, ou prédisposant a une maladie, peut
étre « catégorisante » et contribuer ainsi a la formation et a la redéfinition d’une nouvelle
identité autour de la maladie et du gene muté. La mutation classe la personne dans la catégorie
de personnes a haut risque pour le cancer du sein.

« Nous on porte une étiquette maintenant... alors méme quand je vais chez ma gynécologue et
J ai un petit ganglion sous le bras, elle me stresse car je suis BRCA2, et puis au CHUV on me
dit ah mais vous étes BRCA2, oui oui alors on va vous contréler, faut revenir dans 6 mois,
alors ¢a, ¢a stresse aussi un peu... »

L’identification génétique change le rapport au corps médical, mais aussi et surtout le
rapport a l’identité des personnes. En effet, elle participe de facon prépondérante a de
nouvelles constructions identitaires qualifiées de biosociales par 1’anthropologue Paul
Rabinow (1996 : 91-111). Dans ce cas, il n’est désormais plus question de sociobiologie
(Veuille, 1986 ; Lewontin, 1985), discipline qui consistait a imputer la responsabilité des
comportements sociaux « déviants » aux genes, mais de la formation de nouvelles interactions
sociales autour de caractéristiques génétiques communes. L’émergence de forums de
discussions sur internet rassemblant des personnes autour des prédispositions génétiques du
cancer du sein témoigne de ce phénomeéne :

« Bonjour les copines! Bienvenue au club BRCA2!! Moi aussi je suis a ranger dans la
catégorie !!! » (Forum : www.essentielles.net).

En définitive et a la lumiére de cette étude, 1’introduction des tests de prédispositions
génétiques au cancer du sein dans la pratique médicale révele des implications sociales et
anthropologiques considérables dans I’expérience subjective des personnes. Cette recherche a
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permis de mettre en évidence les effets complexes de la communication, de I’annonce et de la
gestion du risque sur les rapports a soi, a la famille et a la maladie. Entre désir de
connaissance et gestion de I’incertitude, déterminisme génétique et libert¢ de choix
individuelle, I’identité de la personne est fragilisée. Ambivalences et contradictions sont donc
inscrites dans la nature et la portée de cette médecine prédictive et ne sauraient en étre
¢liminées. En ce sens, cette nouvelle pratique introduit la personne dans le champ du virtuel a
travers sa logique de prévention. L’existence des individus est dés lors appréhendée a partir
de ce qui pourrait advenir. Le nouveau patient est désormais 1’individu asymptomatique.
Comme 1’annongait Ivan Illich, « I’extension du contrdle professionnel aux soins dispensés a
des gens en parfaite santé est une nouvelle manifestation de la médicalisation de la vie. (...)
Les gens n’ont plus besoin d’étre malades pour devenir patients » (1981: 66). Ce processus
participe ainsi a la production de nouvelles identités définies a partir de 1’identification
génétique et contribue également a une nouvelle forme de médicalisation : celle de la famille.

Dans le cadre de cette recherche, la médecine prédictive apparait comme une
médecine de diagnostic, de conseil et d’information, et non de traitement, dont la logique
ultime reste la prévention. L’appellation donnée a cette médecine résonne comme un
paradoxe au sein du paradigme biomédical, fondé sur une approche scientifique et rationnelle,
et peut susciter des incompréhensions, voire des malentendus. En effet, d’'une maniére
générale, la prédiction est souvent associée a la certitude car elle reléve de la divination, du
pouvoir attribué a Dieu de prédire les événements a venir et de connaitre notre destin. Or, en
pratique, la médecine prédictive utilise invariablement les notions de prédiction, de
prédispositions et de probabilité. Finalement, ce concept de prédiction dévoile et réactualise
une tendance anthropologique : le désir de maitrise du destin, de puissance et d’immortalité
qui a toujours poursuivi les humains (Le Breton, 1999).
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