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Problématique

Les femmes porteuses de la mutation génétique BRCAL et 2 ont un risque d'environ 80% de
développer un cancer du sein au cours de leur vie. Suite a un test génétique positif, deux choix
thérapeutiques sont possibles: une double mastectomie prophylactique (protectrice a plus de 90%)l
ou un dépistage annuel. La majorité des femmes optent pour cette surveillance. De nombreux facteurs
internes et externes influencent ce choix.

Objectif
Cette étude souhaite documenter les différents facteurs qui influencent le choix des patientes ainsi
gue les intervenants susceptibles de les informer.

Méthodologie

Dix-huit articles ont été trouvés essentiellement sur PubMed et cing intervenants interrogés:
l'infirmiére référente et le directeur du centre du sein au CHUV, un économiste de la santé, une onco-
généticienne, une chirurgienne plastique, ainsi qu'avec santésuisse. Une enquéte a été effectuée
aupres d'un échantillon opportuniste de femmes dans les rues de Lausanne, afin de connaitre leur
opinion sur le sujet.

Résultat

La revue de la littérature donne plus de 3600 entrées dans PubMed, mais trés peu de publications
parlent spécifiquement de notre sujet. La ligne de soins au CHUV est bien organisée du dépistage a la
mastectomie, mais le suivi des patientes post-mastectomie laisse a désirer. Selon le directeur du
Centre du sein, I'opération d’Angelina Jolie a amélioré les discussions sur le sujet, en cassant certains
tabous mais ne semble avoir eu que peu d’'impact sur le choix des patientes. Selon I'économiste de la
santé, aucune étude économique n'a été effectuée en Suisse. Une étude américaine montre une
meilleure efficience de la mastectomie préventive. Toujours selon I'économiste de la santé, aucune
institution en Suisse n'a examiné le rapport cout-bénéfice des deux thérapies proposées car les
facteurs sociaux priment sur les facteurs économiques. L'enquéte a été effectuée a Lausanne sur trois
sites différents. 100 femmes de 17-70 ans ont répondu a notre questionnaire. 56% choisiraient le
dépistage annuel, justifié par la confiance dans le dépistage et par peur de l'atteinte a la féminité. 35%
choisiraient la mastectomie, par peur du cancer. Pour les femmes interrogées, les facteurs qui entrent
en ligne de compte sont : la perte de proches par cancer du sein, le soutien de la famille, I'age, le
désir d’allaiter, le désir d'avoir des enfants, la peur de perdre sa féminité. Le remboursement du
dépistage et des interventions chirurgicales, par la Lamal, s'est accompagné d’'une hausse des
mastectomies. Les données médicales et scientifiques fournies par le corps médical sont importantes,
mais dans une moindre mesure.

Conclusion

Les facteurs identifiés sont variés. lls sont essentiellement en lien avec le vécu personnel de la
patiente, mais les medias, le corps médical, ou encore le systeme de santé ont aussi un impact sur un
choix qui implique de lourdes répercussions sociales, psychologiques et médicales.

Mots clefs

BRCA ; Preventive mastectomy ; Prophylactic mastectomy ; Genetic screening ; Hereditary breast
cancer ; Breast reconstruction ; Misfearing ; Nipple.
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Introduction

La mastectomie prophylactique est une proce-
dure chirurgicale qui vise a prévenir I'apparition du
cancer du sein (protectrice a 90%). Elle est pro-
pPOSée aux patientes porteuses d’'une mutation de
genes tels que BRCA1 ou BRCAZ2, anomalies qui
augmentent le risque de développer un cancer du
sein. L'alternative a la mastectomie prophylactique
est le suivi biannuel de la patiente par IRM et mam-
mographie pour détecter un début de tumeur.

Notre travail a pour objectifs de:

1. documenter les raisons qui sous-tendent le
choix des patientes de 'une de ces deux op-
tions

2. recuelllir des informations sur le déroulement
de la chaine de soins aupres des profession-
nels de la santé susceptibles d’informer les
patientes et leur permettre de faire un choix.

Problématique

Quels sont les facteurs qui influencent le choix
d’'une mastectomie prophylactique pour une
patiente atteinte d’une mutation génetique telle
que BRCA1 ou BRCAZ2 ?

Méthodologie

* Revue de la littérature existante sur ce sujet

e Entretiens avec des informateurs-cles du milieu
medical: généticienne, infirmiere référente, plas-
ticienne, gynécologue chef du Centre du sein
(CHUV), economiste de la santé

* Enquéte de terrain aupres de passantes rencon-
trées dans les rues de Lausanne les mercreds
18 juin et samedi 21 juin 2014, distribution d’un
flyer informatif a la fin du questionnaire
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Acteurs de la prise en charge
au Centre du sein (CHUV)

Procede au conseil génetique et teste la présence ou
absence de la mutation BRCA. C’est la généticienne
gui annonce la nouvelle a la patiente.

Synthétise les informations recues de la
geneéticienne, du gynecologue et de la
plasticienne. L'infirmiere référente s’as-
sure que la patiente connait le dérou-
lement de la prise en charge et elle ré-
pond a ses questions.

Retire chirurgicalement la glande mammaire.

Le soutien psychologique est «propo-
Sé mais pas imposé» par le Centre du

sein Recoit les patientes adressees par le gynécologue

et la genéticienne. Elle s’occupe de la reconstruc-
tion mammaire.

L’'assurance de base rembourse d’office la mastectomie
prophylactique et la reconstruction mammaire en cas
de test genetigue positif a BRCA. Pour d’autres muta-
tions, une demande préalable est nécessaire.

Et dans le futur ?
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Mes seins, mon choix — la mastectomie prophylactique

L'avis de passantes

«Sivous etiez a la place d’Angelina Jolie (porteuse
d’'une mutation de BRCA1, elle a choisi la mastec-
tomie), quelle décision auriez-vous prise ?»

56% 35%

1%
7%

1%
m J'aurais pris la méme décision (N=35)
m J'aurais opté pour la surveillance (N=56)
m Je n'aurais rien fait du tout (N=1)
m Je n’ai pas d’opinion (N=7)
m Je ne souhaite pas répondre a cette question (N=1)

Total N=100, échantillon opportuniste de femmes entre 17 ans et 70 ans croisées dans les rues de
Lausanne (Métropole 2000, Place de I'Europe et Place de la Palud les 18.06.2014 et 21.06.2014)

Remarques des passantes

«Puisque porter la mutation ne correspond pas a
100% de risque, je choisirais la surveillance»

«Ca m’apporterait un grand soulagement psycho-
logique d’avoir ce poids en moins»

«Ne va-t-on pas trop loin en médecine ? A la fin,
on ne vit plus...»

«Je choisirais la mastectomie, car je préfere éviter
la chimiothéerapie, la radiothérapie et le stress psy-
chologique du au cancer»

«SJ Jj'avals eu des enfants, J'aurais choisi la mas-
tectomie»

Conclusion
Facteurs qui influencent le choix de la patiente:

* Prise en charge par I'assurance de base

* Qualité et densité du reseau de prise en charge

e Désir d’allaiter au sein

e Maternité: étre en bonne santé pour s’occuper de
ses enfants

« Age au moment du diagnostic

e Antecédents personnels et familiaux

e Convictions personnelles sur la procédure

e Image de sol et sexualité



