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Cancers	du	sein	et	des	ovaires	:	BRCA	France	demande	un	dépistage	élargi		
des	mutations	génétiques	BRCA1	ou	BRCA2	

	
	
• 100.000	personnes	(hommes	et	femmes)	en	France	ignorent	qu’elles	sont	porteuses	de	cette	mutation	génétique	
• au	moins	10.000	femmes	pourraient	être	sauvées	par	une	politique	de	dépistage	élargie	

	

L’association	 BRCA	 France	 qui	 regroupe,	 à	 l’instar	 de	 l’actrice	 américaine	 Angelina	 Jolie,	 des	 femmes	
porteuses	 d’une	mutation	 génétique	 susceptible	 d’accroître	 le	 risque	 d’un	 cancer	 du	 sein	 ou	 des	 ovaires,	
demande	 la	mise	 en	place	d’un	dépistage	 élargi	 de	 la	mutation	 génétique	BRCA1	ou	BRCA2	au	 sein	 de	 la	
population.	

«	Il	y	a	plus	de	120.000	personnes	en	France	qui	sont	porteuses	d’une	mutation	génétique	qui	les	prédisposent	à	
un	cancer	du	sein	ou	des	ovaires.	Le	dispositif	actuel	de	dépistage	mis	en	place	en	France	a	permis	d’identifier	
20.000	 personnes	 porteuses1.	 En	 revanche,	 100.000	 personnes,	 soit	 environ	 1	 sur	 500	2,	 sont	 concernées	 par	
cette	 prédisposition	 et	 l’ignorent	encore.	 Lorsqu’elles	 le	 découvrent,	 il	 est	 souvent	 trop	 tard	»,	 explique	 le	
président	 scientifique	 de	 l’association	 le	 Pr	 Pascal	 Pujol,	 onco-généticien	 au	 CHU	 Arnaud	 de	 Villeneuve,	 à	
Montpellier.		

L’enjeu	 du	 dépistage	 figure	 notamment	 au	 cœur	 des	 débats	 du	 1er	 Symposium	BRCA	 France,	 qui	 s’est	 tenu	
jeudi	13	octobre	à	Paris,	en	présence	de	nombreux	spécialistes,	médecins,	experts	et	patients,	et	sous	l’égide	
de	la	Société	française	de	médecine	prédictive	et	personnalisée	(SFMPP),	à	l’occasion	d’Octobre	Rose,	mois	de	
la	prévention	du	cancer	du	sein.	

Des	 mutations	 transmises	 par	 voie	 héréditaire	 sur	 les	 gènes	 BRCA	 1	 et	 BRCA2	 prédisposent	 les	 femmes	
porteuses	à	des	risques	extrêmement	élevés	de	cancer	du	sein	et	des	ovaires	(en	moyenne	70%	pour	BRCA1	et	
50%	pour	BRCA2,	entre	 l’âge	de	60	et	80	ans3).	Mais	 la	plupart	du	 temps,	 les	 femmes	ainsi	à	 risque	ne	sont	
identifiées	qu’une	fois	un	premier	diagnostic	de	cancer	intervenu.	En	effet,	leur	histoire	familiale	sur	le	plan	du	
cancer	 n’était	 pas	 suffisamment	 fournie	 pour	 déclencher	 une	 attention	 particulière	 et	 un	 dépistage	 chez	
l’ensemble	des	membres	de	cette	famille.	

«	Identifier	une	femme	porteuse	uniquement	après	qu’elle	a	développé	un	cancer	constitue	un	échec	en	matière	
de	prévention.	Or	la	seule	connaissance	de	la	présence	d’une	mutation	permet	de	sauver	de	façon	démontrée	la	
vie	d’une	personne	porteuse	sur	cinq4	par	la	simple	mise	en	place	du	dépistage	et	de	la	prévention	»,	rappelle	le	
Pr	Pascal	Pujol.	

																																																								
1	Rapport	d’activité	2015	de	l’INCa	http://www.e-cancer.fr/expertises-et-publications/catalogue-des-publications/agir-ensemble-pour-
faire-reculer-les-cancers-rapport-d-activite-2015		

2	Population-Based	Screening	for	BRCA1	and	BRCA2	(2014	Lasker	Award),	King	MC,	Levy-Lahad	E,	Lahad	A.	in	JAMA.	2014;312(11):	1091-
1092	

3	Id.		
4.	Survival	Analysis	of	Cancer	Risk	Reduction	Strategies	for	BRCA1/2	Mutation	Carriers,	Kurian	A	W,		Sigal	B	M.,	and	S	K.	Plevritis,	in	JCO	28,	2	
222-231	2010.	
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Et	 de	 préciser	:	 «	En	 France,	 l’Institut	 national	 du	 cancer	 va	 éditer	 de	 nouvelles	 recommandations.	 Tous	 les	
cancers	 de	 l’ovaire,	 mais	 aussi	 certains	 cas	 de	 cancers	 du	 sein	 isolés	 (c’est-à-dire	 sans	 histoire	 familiale),	
constituent	dès	à	présent	des	 indications	d’analyses.	 Il	est	donc	urgent	en	France	de	pouvoir	proposer	 le	 test	
plus	largement	dans	ces	situations.	Le	réseau	national	des	consultations	d’oncogénétique	permet	de	donner	un	
conseil	pour	toutes	personnes	désireuses	d’informations	sur	ces	tests	».	

Une	perte	de	chance	pour	de	nombreuses	femmes	

Pour	 Noëlle	 Bastide,	 fondatrice	 et	 présidente	 de	 l’association	 BRCA	 France,	 «	 Trop	 de	 femmes	 subissent	
aujourd’hui	des	cancers	parce	qu’elles	sont	passées	au	travers	des	mailles	du	filet	du	dépistage	génétique.	C’est	
une	perte	de	chance	énorme	pour	elles.	Il	est	grand	temps	de	mettre	en	place	une	prévention	exemplaire	».	

«	Nous	 souhaitons	 interpeller	 les	 pouvoirs	 publics	 pour	 les	 inciter	 à	 mettre	 en	 place	 des	 campagnes	
d’information	et	de	dépistage	sur	la	base	du	volontariat.	Il	est	important	que	le	test	de	dépistage	de	la	mutation	
génétique	BRCA1/BRCA2	puisse	être	proposé	au	plus	de	 femmes	possible.	Par	exemple,	 est-ce	que	 toutes	 les	
femmes	qui	ont	un	cancer	du	sein	ne	devraient-elles	pas	en	bénéficier	?	Elles	doivent	pouvoir	y	avoir	accès	dans	
un	centre	d’oncogénétique.	Ce	test	est	relativement	coûteux	pour	la	sécurité	sociale,	environ	2.000	euros,	mais	
si	 l’on	rapporte	cela	au	coût	de	prise	en	charge	des	cancers,	 le	bénéfice	en	termes	de	prévention	est	sans	nul	
doute	extrêmement	positif	»,	poursuit	Noëlle	Bastide.	

L’association	BRCA	France	est	née	du	désir	que	des	femmes	porteuses	comme	elle	de	la	mutation,	puissent	se	
rencontrer	et	échanger	librement,	autrement	que	sur	des	forums,	essentiels	mais	pas	suffisants.	Elle	souhaite	
également	promouvoir	la	prévention	et	la	recherche	et	être	un	interlocuteur	auprès	des	pouvoirs	publics.		

Le	sujet	de	la	mutation	génétique	prédisposant	au	cancer	du	sein	et	des	ovaires,	jusqu’ici	un	problème	de	santé	
relativement	méconnu,	 a	 été	mis	 sous	 les	 projecteurs	 grâce	 à	 la	médiatisation	 de	 la	 santé	 d’Angelina	 Jolie.	
Porteuse	d'un	gène	du	cancer	qui	a	coûté	la	vie	à	sa	propre	mère,	l'actrice	américaine	a	annoncé	avoir	subi	des	
opérations	préventives	d’ablation	des	glandes	mammaires	et	des	ovaires.	Cet	éclairage	médiatique	a	permis	de	
provoquer	une	prise	de	conscience	salutaire	chez	un	grand	nombre	de	femmes.	

«	Faut-il	anticiper	le	risque	de	cancer	grâce	à	la	génétique	?	Quel	traitement	privilégier	:	chirurgie	préventive	ou	
surveillance	accrue	?	 Faut-il	 généraliser	 le	 dépistage	génétique	à	 toutes	 les	 femmes	ayant	un	 cancer	du	 sein,	
voire	 à	 toutes	 les	 femmes	?	 Ou	 le	 réserver	 à	 celles	 ayant	 des	 antécédents	 familiaux	?	 Comment	 diffuser	
l’information	vers	la	famille	et	comment	le	dire	aux	enfants	?	Comment	vivre	avec	un	risque	génétique	connu	?	
Comment	gérer	le	désir	d’enfant	face	à	un	risque	connu	?	Faut-il	faire	un	dépistage	pré-implantatoire	?	Ce	sont	
autant	de	questions	que	les	femmes	se	posent	et	auxquelles	notre	association	essaie	avec	l’aide	de	spécialistes	
d’apporter	des	 réponses	»,	 souligne	Noëlle	Bastide,	 qui	 se	 réjouit	 que,	peu	à	peu,	des	 femmes	acceptent	de	
témoigner	et	que	les	tabous	se	lèvent.	

En	 revanche,	 l’un	 des	 tabous	 absolus	 reste	 encore	 la	 question	 des	 hommes	 atteints	 d’une	 mutation	
BRCA1/BRCA2,	 déplore	 la	 fondatrice	 de	 l’association.	 En	 effet,	 une	 personne	 sur	 deux	 porteuses	 d’une	 telle	
mutation	en	France	est	un	homme,	soit	environ	60.000	hommes.	
	

*	*	*	
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2 | BRCA France 
PRESENTATION 
 
 

BRCA France est une association de personnes porteuses d’une prédisposition génétique au 
cancer du sein et de l’ovaire dite BRCA. 

 

Création : mai 2015 

Présidente, fondatrice : Noëlle Bastide 

Comité scientifique : 
• Pr Pascal Pujol, onco-généticien, CHU de Montpellier - Hôpital Arnaud de Villeneuve 

• Pr David Geneviève, généticien, directeur du département de génétique médicale, CHU de 
Montpellier - Hôpital Arnaud de Villeneuve 

• Pr. Arash Raffi, chirurgien 

• Nathalie Alègre, onco-psychologue 

Missions : 
Communiquer  

• Organiser des rencontres régulières entre patients.  

• Organiser des réunions scientifiques et d’information regroupant professionnels 
de santé et patients.  

Accompagner 

• Tout au long du parcours de soin : groupes de paroles, mise en relation avec 
d’autres patients, entretiens individuels, aide à la prise de décision médicale. 

• Faciliter l’accès aux centres d’oncogénétique et de dépistage. 

• Accompagner les personnes sur le plan psychologique et social : aide à 
l’élaboration de dossiers CPAM, MDPH et autres demandes relatives aux 
difficultés sociales rencontrées. 

Informer sur le cancer d’origine génétique 

• Diffuser l’information de prise en charge aux personnes et à leur famille.  

• Harmoniser les pratiques en relayant les recommandations de l’INCA.  

 

Adresse : 4 rue du Faubourg Boutonnet - 34090 Montpellier 
Site internet : www.brcafrance.fr 

Facebook : https://www.facebook.com/BRCA-France-433793573459493/ 
Forum patients : http://brca.medicalistes.org/ 
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3 | Edito 
CANCERS D’ORIGINE GENETIQUE : 
PRIVILEGIER LA PREVENTION 
 
 

Lorsque j’ai su que j’étais porteuse de la mutation BRCA1, j’ai immédiatement 
cherché à rencontrer d’autres personnes dans la même situation pour partager 
ce destin d’infortune et mieux comprendre comment faire face à ce gène qui 
était en train de bouleverser toute ma vie et celle de ma famille. 
C’est ainsi que j’ai demandé à Pascal Pujol, onco-généticien au CHU Arnaud 
de Villeneuve à Montpellier s’il existait une association de patients BRCA. Sa 
réponse négative me laissa perplexe.  

Quelques temps plus tard, ma décision était prise et portée par son soutien indéfectible et 
l’enthousiasme de quelques patients à Montpellier, l’association fut créée en mai 2015. 

Les patientes étaient au rendez-vous : Marie a pris en charge la page Facebook et Caroline, déjà 
responsable du forum BRCA, bien connu des patientes, nous a rejoint et participe activement à la 
réalisation du site internet. 

Aujourd’hui, l’association n’a de cesse de faire des émules. Nous avons construit un réseau qui 
commence à couvrir l’ensemble de l’Hexagone. 

Nous ne sommes plus en face d’un épiphénomène mais véritablement face à un problème 
récurrent qui dépasse largement les enjeux médicaux, parce que la problématique de la 
prédisposition BRCA déborde volontiers du cadre scientifique. Elle touche l’intime, l’intimité, la 
famille et a des conséquences psychologiques, sociales et sociétales. 

Il paraît donc essentiel aujourd’hui d’aborder la question des cancers génétiques BRCA du point 
de vue de la prévention de manière efficiente pour les patients et pour le personnel médical, 
puisqu’il s’agit là nécessairement d’un enjeu formel de santé publique.  

Dépistage, prévention, information sur les nouveaux traitements (thérapies ciblées), diffusion de 
l’information dans les familles sont les clés de voûte de la médecine du XXIe siècle avec une 
personnalisation des traitements.  

La recherche avance, encore faut-il que l’information arrive jusqu’au patient. Combien de 
médecins ne font encore pas le lien entre la répétition tragique de cancer dans une famille et une 
approche génétique. Il faut donc communiquer, encore et toujours, pour que les drames qui ont 
été antérieurement vécus se reproduisent le moins possible. Il ne s’agit plus seulement d’intervenir 
après l’apparition de la maladie mais également de proposer une approche préventive et surtout 
adaptée à la personne en tenant compte, le plus possible de sa qualité de vie. 

Voilà pourquoi nous avons décidé d’exister… 

 
Noëlle Bastide,  

Présidente de l’Association BRCA France 
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4 | Cancer et hérédité 
POUR MIEUX COMPRENDRE 
 
 

 

La majorité des cancers du sein ou de l’ovaire ne sont pas héréditaires. Mais il existe des cas de 
transmissions de modifications génétiques, de génération en génération, qui exposent à un grand 
risque de cancers du sein ou de l’ovaire. 

Généralement, on évoque une prédisposition aux cancers du sein ou de l’ovaire lorsqu’il y a sur 
l’arbre généalogique plusieurs cas de ces cancers dans la même branche parentale. Le risque peut 
venir du côté paternel aussi bien que maternel. 

La transmission de génération en génération de la mutation génétique n’est toutefois pas 
obligatoire. Nous possédons chacun la moitié des gènes de notre père et la moitié des gènes de 
notre mère. Le risque de transmettre le gène muté que l’on a nous-même hérité est donc de 50%. 
Nous ne pouvons transmettre une mutation que l’on a pas reçue. 

Les cancers du sein et de l’ovaire d’origine héréditaire sont rares. On pense qu’ils représentent 5 à 
10% des cancers du sein et de même pour les cancers de l’ovaire. En d’autres termes, une femme 
sur vingt atteintes d’un cancer du sein, a un cancer du sein lié à l’hérédité. 

Les mutations génétiques actuellement connues et prédisposant aux cancers du sein et/ou de 
l’ovaire se situent essentiellement sur les gènes BRCA1 et BRCA2. 

BRCA est le diminutif anglais de BReast (sein) et CAncer. 

La probabilité pour une femme porteuse d’une mutation délétère sur BRCA1 ou BRCA2 d’avoir un 
cancer du sein dans sa vie est d’environ 50-85%. Pour le cancer de l’ovaire, le risque est d’environ 
40-50% pour le gène BRCA1 et 10-20% pour le BRCA2. 

Dans la plupart des cas, il n’y a dans la famille que des cancers du sein, parfois il y a des cancers 
du sein et de l’ovaire et, plus rarement, uniquement des cancers de l’ovaire. 

Ce sont les femmes qui sont particulièrement exposées à ces risques mais le cancer du sein existe 
aussi chez l’homme. 

En France, plus de 20.000 personnes, identifiées comme étant porteuses de la mutation 
génétique BRCA, sont concernées. On estime par ailleurs à 100.000 le nombre de ceux, femmes 
et hommes confondus, qui sont porteurs et qui l’ignorent. Ce nombre de personnes porteuses de 
la mutation génétique BRCA est en constante augmentation. 

Les cancers du sein ou de l'ovaire ne sont pas des pathologies anodines. Dans la population 
générale, une femme sur huit, développera un cancer du sein au cours de sa vie.  

Pour les personnes porteuses d’une mutation sur les gènes BRCA1 ou BRCA2, le risque d’être 
atteint d’un cancer augmente de façon très élevé : de 50% à 85% pour le cancer du sein et de 10 
à 50% pour celui de l’ovaire. 

Le dépistage et la prévention ont fait la preuve de leur bénéfice majeur dans ces situations. 

 
Dépistage, Prévention, Information, 

sont les meilleures armes contre ce type de cancers. 
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5 | Dépistage 
QUELLES INDICATIONS AUJOURD’HUI ?  
 
 
 
 
 

 
 

 

 

Aujourd’hui, pour pouvoir consulter dans un centre d’oncogénétique et faire l’objet d’un 
dépistage, il faut répondre à un ou plusieurs des critères suivants : 

 

ü Au moins trois cas de cancer du sein ou d’ovaire appartenant à la même branche 
parentale et survenant chez des personnes unies entre elles par un lien de premier ou 
second degré ́.  

ü Deux cas de cancer du sein chez des apparentées au premier degré ́ dont l’âge au 
diagnostic d’au moins un cas est inférieur ou égal à 40 ans.  

ü Deux cas de cancer du sein chez des apparentées au premier degré ́ dont au moins un cas 
est masculin.  

ü Un cas de cancer du sein avant 36 ans, ou avant 50 ans si « triple négatif ».  

ü Un cas de cancer du sein bilatéral avant 40 ans.  

ü Un cas de cancer du sein de type histologique médullaire.  

ü Un cas de cancer du sein chez un homme.  

ü Un cas de cancer de l’ovaire avant 60 ans.  

ü Un cas de cancer du sein et un cas de cancer de l’ovaire chez des apparentées au 
premier degré ́ ou chez la même personne.  

 

La consultation d’oncogénétique ne comporte pas d’examen clinique et consiste en un entretien. 
Elle est ouverte aussi aux membres des familles qui s’interrogent sur un éventuel risque familial de 
prédisposition au cancer. 

Le dépistage se fait ensuite par le biais d’une prise de sang. Ce n’est en aucun cas une obligation. 
Il fait l’objet d’un choix personnel et d’un consentement écrit. 

Une prise en charge psychologique est proposée. 

Le résultat des analyses peut prendre entre un mois à un an. 
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6 | Prévention 

SUIVI ET CHIRURGIE PREVENTIVE 

Le risque 
Si une mutation BRCA 1 ou BRCA 2 est identifiée, d’après les résultats d’études actuels, une 
femme a environ 60 à 90 % de risque de développer un cancer du sein au cours de sa vie. Le 
risque augmente à  partir de 30 ans. Ces résultats sont cependant variables d’une famille à  l’autre. 

Lorsqu’une femme porteuse d’un gène muté (BRCA 1 ou BRCA 2) a déjà  eu un cancer du sein, le 
risque se porte essentiellement sur l’autre sein. Il est de l’ordre de 4% par an. Ce risque peut être 
pratiquement diminué de moitié si les ovaires ont été enlevés. Un homme porteur du gène muté 
BRCA 2 présente un risque d’environ 6% de faire dans sa vie un cancer du sein. 

Pour le cancer de l’ovaire (on parle de plus en plus de cancer pelvien ou tubo-ovarien) le risque 
est de 40-50% pour le BRCA 1 et augmente à partir de 40 ans, et de 10-20% pour le BRCA 2 et 
augmente à  partir de 50 ans. 

Certaines mutations (plutôt sur BRCA 2) semblent associées à un faible risque de cancers du 
pancréas, de mélanome, et pour l’homme de cancer de la prostate. 

 
Le suivi médical 

Lorsque votre arbre généalogique laisse apparaître un risque héréditaire de 
cancer du sein, un dépistage vous sera proposé généralement à  partir de 30 ans 
ou plus tôt si les cancers apparus dans la famille sont plus précoces. 

• Pour les seins : un examen clinique deux fois par an chez votre gynécologue, une 
mammographie annuelle souvent associée à  une échographie, et une IRM. 

• Pour les ovaires : un examen clinique, une échographie endovaginale et un dosage du 
marqueur CA125 annuellement. Il faut savoir que le CA125 donne un résultat aléatoire et 
difficilement interprétable. 

Le dépistage du cancer du sein est plus facile que celui du cancer de l’ovaire. Beaucoup de 
femmes découvrent elles-mêmes une « boule » dans leur sein alors que le dépistage du cancer de 
l’ovaire est rendu difficile par la localisation des ovaires et aussi par l’extension fréquente de la 
tumeur directement dans le péritoine. 

 

La chirurgie préventive 
En France, il n’y a pour le moment pas de traitement préventif visant à 
réduire le risque du cancer du sein d’origine héréditaire. Seules les interventions chirurgicales 
peuvent le diminuer. L’ablation des ovaires diminue ce risque de cancer du sein d’environ 40% 
(essentiellement pour les femmes concernées par une mutation BRCA2) et la mastectomie 
bilatérale prophylactique (MBP) permet une réduction importante du risque de 95%. 

Cette MBP doit toujours être envisagée avec une reconstruction immédiate. Elle concerne les 
femmes qui n’ont pas encore eu de cancer du sein. Eventuellement, dans le cas où il existe un 
antécédent de cancer du sein, la chirurgie reste préventive pour l’autre sein mais ne supprime pas 
le risque de rechute du premier cancer. La décision d’un tel choix est propre à chacune et doit 
être mûrie longuement. La technique de reconstruction, le contexte familial, le nombre de 
personnes touchées dans la famille, le décès d’un proche, un antécédent de cancer, et l’âge, 
pourront influer sur ce choix. 

Pour le cancer de l’ovaire, la seule façon d’éviter ce risque est d’enlever chirurgicalement les 
ovaires et surtout les trompes. Cette intervention, appelée annexectomie, est recommandée à 
partir de 40 ans pour celles qui ont une mutation BRCA1 et 50 ans pour BRCA2. Cette intervention 
se fait par cœlioscopie, ce qui permet une hospitalisation et une convalescence brèves. Cette 
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intervention n’annule cependant pas complètement le risque. Ces sujets sont abordés lors de la 
consultation indiquant le résultat de la recherche génétique. 

 

Les traitements 
La prise en charge des cancers héréditaires du sein n’est pas différente des autres cancers du sein. 
Il y a juste une différence pour le risque de cancer du sein contro-latéral (dans l’autre sein) qui est 
plus important pour les femmes qui ont une mutation génétique. Dans ce cas, un geste chirurgical 
plus large peut être envisagé, voire l’ablation bilatérale. Mais des études prometteuses sont 
actuellement en cours en France pour l’utilisation d’un nouveau type de médicaments : les 
inhibiteurs de PARP. Ceux-ci vont probablement prendre une importance considérable dans le 
traitement des cancers liés aux mutations BRCA. 

En décembre 2014, un médicament de ce type, le Lynparza (Olaparib), a déjà obtenu 
l’autorisation européenne de mise sur le marché pour traiter les cancers de l’ovaire liés à une 
mutation BRCA. C’est la 1ère thérapie ciblée destinée aux femmes porteuses d’une mutation 
BRCA. 

 

 
La famille 

Les informations relatives à une mutation génétique, peuvent servir à d’autres personnes de la 
famille. Depuis le décret du 20 juin 2013, la personne identifiée comme étant porteuse a le 
devoir d’avertir les membres de sa famille au 1er degré (parents, frères et sœurs) susceptibles 
d’être concernés. Soit elle le fait elle-même, soit, si elle s’en sent incapable, par l’intermédiaire de 
l’onco-généticien. Il faut alors lui donner les coordonnées des différents membres de la famille. Un 
courrier leur sera envoyé, indiquant qu’une anomalie génétique d’origine familiale a été mise en 
évidence chez une personne de leur famille, et les invitant à consulter un service oncogénétique 
pour avoir plus de précisions. Aucune indication sur l’identité de la personne porteuse ne pourra 
être divulguée. 

Il est fort probable que les autres membres de la famille se doutent du caractère familial des 
cancers du sein et/ou de l’ovaire déjà existants. Ils pourront être intéressés par ces informations et 
même remercier d’avoir été prévenus. Des liens peuvent aussi se resserrer. En revanche, certaines 
personnes ne sont pas prêtes à recevoir une telle information. Cela les inquiétera, les perturbera. 

Pour les aider, le mieux est de leur expliquer succinctement le déroulement d’une consultation 
oncogénétique, leur faire parvenir les résultats de l’analyse génétique, leur donner les 
coordonnées du service oncogénétique le plus proche de chez eux, leur proposer d’en parler avec 
leur médecin généraliste. Certains préféreront une communication directe de vive voix ou par 
téléphone, d’autres par courrier. 

S’il s’agit de l’annoncer à ses enfants, s’ils sont jeunes, il faut prendre un peu de temps avant de 
leur dire. La surveillance est à faire au plus tôt à partir de 20 ans dans certaines familles (avec des 
cas jeunes de cancers du sein ou de l’ovaire). Une tumeur ne se développera qu’à l’âge adulte. Il 
faut aussi qu’ils soient majeurs et prennent la décision eux-mêmes de faire le test génétique. 

S’ils sont adolescents, le programme de SVT (sciences de la vie et de la terre) aborde la génétique 
au collège et l’exemple des cancers d’origine héréditaire est souvent donné en cours au lycée. Ils 
y auront déjà peut-être pensé eux-mêmes.      
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7 | Trois questions à …  

NATHALIE ALEGRE, ONCO-PSYCHOLOGUE 
Psychologue clinicienne, CHU de Montpellier, 
Unité d’Oncogénétique du Pr Pascal Pujol 
 

Dans quel contexte, le psychologue est-il amené à intervenir auprès des personnes 
concernées par une mutation génétique prédisposant aux cancers du sein et de l’ovaire ? 

Réaliser un test génétique et recevoir l’annonce de la présence d’une mutation peut soulever 
diverses questions ou difficultés d’ordre psychologique, qui seront différentes d’une personne à 
l’autre. Face à cela, la rencontre avec le psychologue peut être le moment de mieux comprendre 
ce que l’on ressent en posant des mots sur ce qui nous arrive dans un espace neutre, bienveillant, 
non jugeant. Cette rencontre peut permettre de rompre, au moins en partie, le sentiment 
d’isolement que certaines femmes ressentent.  

Les patientes sont libres de rencontrer le psychologue à tout moment de leur démarche : avant la 
réalisation du test génétique, durant la période d’attente des résultats, lors de ou après l’annonce, 
lorsque se pose la question d’une chirurgie préventive… Dans certaines situations, il leur est 
conseillé voire explicitement demandé de consulter le psychologue de manière plus systématisée, 
lors de tests génétique ciblés ou de chirurgies préventives, par exemple.  

 

Que se passe-t-il dans la tête d’une femme qui apprend qu’elle est porteuse d’une mutation 
génétique prédisposant aux cancers du sein et de l’ovaire ? 

Une telle annonce suscite de multiples réactions et émotions. Elles seront bien sûr toujours très 
singulières à chaque femme, en fonction de son histoire personnelle, familiale, médicale, etc. Le 
plus souvent, pour beaucoup de femmes, le vécu de cette annonce va impliquer une forme 
d’ambivalence. D’un côté, la découverte d’une mutation va pouvoir donner du sens à une histoire 
personnelle et/ou familiale de cancer(s) souvent très douloureuse : savoir « d’où ça vient », mieux 
comprendre « la cause » va ainsi permettre de lutter contre le sentiment d’impuissance généré par 
la maladie et donner l’espoir de pouvoir lutter contre elle autrement, voire de l’éviter.  D’un autre 
côté, cette découverte demande d’apprendre à vivre avec un « haut risque de cancer(s) », c’est-à-
dire avec cette « épée de Damoclès », dont tant de patientes nous parlent. Egalement, les 
femmes (et les hommes, qu’il ne faut pas oublier !) vont également devoir porter l’idée que leurs 
enfants puissent avoir hérité de la mutation génétique dont elles sont porteuses. Cette situation 
génère souvent un sentiment de culpabilité important qui, s’il ne parvient pas à être 
progressivement équilibré, peut générer une souffrance psychique majeure et parfois des 
difficultés relationnelles au sein de la famille.  

Comment les femmes qui souhaitent réfléchir à un geste de mastectomie prophylactique 
bilatérale ou y recourir sont-elles accompagnées ?  

Les recommandations de l’Institut national du cancer présentent la mastectomie bilatérale 
préventive comme une « alternative à la surveillance mammaire » nécessitant un temps de 
réflexion et un accompagnement pluridisciplinaire. L’expérience clinique montre que le 
psychologue a toute sa place au sein d’un tel accompagnement et un entretien psychologique est 
d’ailleurs fréquemment conseillé aux patientes. Le rôle du psychologue n’est en aucun cas de dire 
à la patiente quelle décision prendre ni de la faire changer d’avis. Sa place est bien au contraire de 
soutenir chaque femme dans l’appropriation de sa réflexion afin que sa démarche puisse, quelle 
qu’elle soit, être vécue le mieux possible. Prendre le temps d’un ou plusieurs échanges, c’est se 
donner un espace pour anticiper au mieux le vécu d’une intervention qui soulève souvent des 
sentiments très « forts » tels que ceux d’espoir, de détermination mais aussi de peur, de 
résignation ou, pour certaines, de douloureux sacrifice. Pouvoir verbaliser et travailler tous ces 
sentiments (ainsi que ceux du conjoint) aussi longtemps et souvent que nécessaire va être 
précieux, tant avant l’intervention qu’après celle-ci, pour prévenir ou accompagner les difficultés 
pouvant éventuellement être attachées à ce geste. 
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8 | Témoignages 

ELLES ONT CHOISI D’EN PARLER 

	
	

« Ma fille a 50% de chance d’être atteinte »  
« Je suis touchée par une mutation sur le gène BRCA2. Ma maman a eu un cancer de l’ovaire à 67 
ans. J’ai moi-même été diagnostiquée porteuse de cette mutation, ainsi que mon frère de 34 ans.  

Je suis tombée en dépression. Tous les jours, je ne pouvais plus vivre avec ça. Cela créait une 
anxiété permanente.  

J’ai choisi de me faire opérer préventivement. J’ai subi une fimbriectomie, c’est-à-dire une 
ovariectomie partielle dans le cadre d’un essai clinique, ainsi qu’une double mastectomie, avec 
reconstruction par prothèse. On a découvert à cette occasion un début de cancer du sein, un 
début de carcinome de 2 mm. Ce geste m’a donc évité un cancer grave et un traitement par 
chimiothérapie.  

J’ai trois filles, dont la grande qui a 17 ans et demi. Nous en parlons. Nous ferons un dépistage 
quand elle sera majeure. Elle a 50% de chance d’être atteinte ». 

Virginie BARLIER, 42 ans. 
	

« Une bombe à retardement en moi » 
« Ma mère, 67 ans, a eu un cancer de l'ovaire, à la suite duquel elle a subi des tests génétiques 
pour savoir si un gène était éventuellement responsable. C’était le gène BRCA2 qui avait muté 
chez elle. Elle a été opérée en 2014 et on lui a enlevé l’utérus, les trompes et les ovaires.  

Ma mère a eu deux filles. Nous avons toutes les deux fait un test qui s'est avéré négatif pour ma 
sœur et positif pour moi. J'ai donc appris que j'avais également le gène BRCA2 qui avait muté. Il a 
fallu douze mois pour connaître le résultat.  

J’ai 25 ans. Je bénéficie depuis d’un suivi deux fois par an (palpation mammaire) et à partir de 30 
ans un suivi annuel plus complet (mammographie, échographie, IRM).  

C’est une chance de l’avoir découvert tôt. Cela ne m’empêchera pas de vivre ni d’avoir des 
enfants. Mais j’ai une bombe à retardement en moi. Je pense que je n’attendrais pas d’avoir 40 
ans pour me opérer. On peut ainsi éviter de mourir d’un cancer.  

J’espère que je serai un exemple pour d’autres et que d’autres jeunes filles se feront dépister. Or 
aujourd’hui, on ne peut faire le test que s’il y a quelqu’un qui est porteur dans la famille ».  

 
Typhaine CHEVALIER, 25 ans	

 

« C’est lourd mais mieux que de mourir d’un cancer »  
J’ai perdu ma maman en 1990. Elle est morte, très jeune, à 34 ans d’un cancer du sein. Elle avait 
une sœur ainée décédée d’un cancer de l’ovaire à 59 ans. Mon médecin traitant m’a recommandé 
de faire un dépistage oncogénétique. J’avais envie et besoin de savoir.  

J’ai été diagnostiquée avec une mutation sur le gène BRCA1 en 2012, ainsi que ma fille et ma 
sœur qui avait 31 ans à l’époque.  

Ayant déjà eu deux enfants, j’ai choisi de subir une fimbriectomie (ovariectomie partielle). L’an 
dernier, j’ai subi une mastectomie prophylactique avec reconstruction immédiate.  

C’est lourd mais c’est mieux que de mourir d’un cancer. C’est important qu’on en parle. 

Aurélie DE ROUCK, 40 ans 
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« Ce qui fait le plus mal, c’est de savoir qu’on a pu refiler ce gène à ses 
enfants »  
En 1991, ma mère est décédée à 36 ans d’un cancer du sein. A l’époque on ne parlait pas de 
mutation génétique. En 2009, j’ai eu un cancer du sein moi-même à 36 ans. Je ne m’y attendais 
pas, j’ai été suivi par un onco-généticien qui m’a parlé de recherches sur une mutation génétique. 
Le test est revenu positif pour une mutation sur le gène BRCA1. J’ai suivi un protocole de 
chimiothérapie. 

J’en ai parlé à mes deux sœurs, puis aux sœurs de ma mère et à mon oncle. Au total, 80% des 
membres de ma famille se sont fait dépistés, la moitié d’entre eux est touchée par la mutation. 

Mes deux sœurs sont porteuses également. Je suis l’ainée. Ma sœur cadette a choisi de se faire 
une double mastectomie prophylactique à 35 ans. Ma troisième sœur pensait à se faire suivre, 
quand elle a découvert qu’elle avait déjà un début de cancer du sein. Elle a fini son protocole de 
chimiothérapie, puis de radiothérapie, puis a subi une mastectomie partielle. En 2012, on m’a 
enlevé les trompes de manière prophylactique et depuis j’ai un suivi tous les six mois pour les 
ovaires.  

J’étais déjà maman de deux enfants. Une grande de 19 ans, qui est en école de sages-femmes. 
On évite d’en parler. Elle sait ce qu’est BRCA1 et que c’est l’un des cancers les plus dangereux. 
Elle ne veut pas se faire dépister pour l’instant. La perspective d’avoir des enfants lui fait peur. 

Ce qui fait m’a fait le plus mal, c’est de savoir qu’on a pu refiler ce gène à ses enfants. C’est le plus 
dur à digérer. On se sent responsable. 

Cela a eu des conséquences sur ma vie sociale. Quand j’ai voulu racheter ma maison, la banque a 
refusé le prêt, parce que je n’étais pas assurable à cause du cancer et du délai de cinq ans pour 
établir une rémission. On perd les gens qu’on pensait être ses amis.  

Au départ, ça vous empêche de vivre, vous ne faites plus de projet. Aujourd’hui, je m’aperçois 
qu’on peut bien vivre, on peut tout faire. Les seules limites sont celles que vous vous mettez à 
vous-même. Ma philosophie, c’est de profiter de chaque moment parce qu’on ne sait pas de quoi 
demain sera fait. 

Nathalie RENONCOURT, 43 ans 
 

« De savoir qu’on est porteur d’une mutation, c’est à double tranchant » 
En 2001, mon fils a eu un cancer du rein, à 2 ans et demi. En 2003, ma mère a eu un cancer du 
sein, à 53 ans. Elle a été opérée et a subi une mastectomie partielle. Mon fils a eu un deuxième 
cancer, une tumeur cérébrale cette fois, à l’âge de 7 ans et demi. Il est décédé en 2007. Les 
médecins ont recherché une origine génétique. Six mois après, nous avions les résultats : une 
double anomalie sur le gène BRCA2 sur les deux brins d’ADN. 

Je me suis fait dépister, ainsi que mon mari. Nous avons tous les deux une mutation BRCA2. Pour 
mon fils, cela a causé une prédisposition génétique à faire des cancers pédiatriques. 

Les ascendants et descendants ont été testés. Ma mère est BRCA2. Ma belle-mère aussi. Elle a eu 
un cancer du sein avec récidive à deux reprises. Elle est guérie mais sous surveillance. Une de mes 
belles sœurs et mon frère sont également positifs pour BRCA2, ainsi que mon fils cadet. 

Ma mère et moi, nous sommes sous surveillance dans le cadre d’une surveillance à haut risque. On 
est suivi au cancéropôle de Toulouse. Nous suivons un protocole national : une IRM mammaire, un 
examen pelvien une fois par an, une échographie deux fois par an, et une mammographie une fois 
par an. Ma mère et moi avons choisi l'ovariectomie prophylactique. Il y a trois, j’avais 43 ans, j’ai 
subi une hystérectomie, en raison d’un gros fibrome utérin qui a grossi très vite (20 cm de 
diamètre). J’ai consulté un chirurgien plasticien pour me renseigner à propos d’une mastectomie 
prophylactique mais pour l’instant je reste sur un principe de surveillance.  

De savoir qu’on a une mutation génétique, c’est à double tranchant. Les deux premières années, 
c’est difficile à vivre. On y pense tout le temps. Ensuite, on l’intègre. Mais ce n’est pas parce qu’on 
la mutation génétique qu’on va nécessairement développer un cancer. 

Béatrice RAMON, 46 ans 


