
Mar ta Vi tale, psy cho logue aux HUG, a sui vi une cen taine de per sonnes ayant de man dé à tes ter
leurs pré dis po si tions gé né tiques à cer tains can cers. Dans son livre, elle ana lyse les ré per cus sions psy- 
chiques de ce type de dé pis tage

Plus d’un an. C’est le temps qu’il au ra fal lu à une pa tiente at teinte d’un can cer du sein pour an- 
non cer à sa fa mille qu’elle était por teuse d’une mu ta tion gé né tique hé ré di taire la pré dis po sant à dé ve-
lop per cette ma la die. Long temps, la crainte d’une réac tion né ga tive a pré do mi né. Puis le be soin
d’aver tir ses proches, pos si ble ment concer nés, a pris le des sus. «Si j’avais moi-même dis po sé de ces
in for ma tions, il est pro bable que mon af fec tion au rait pu être diag nos ti quée an té rieu re ment. J’es père
sur tout ne pas vous avoir alar mé…», écrit-elle dans une lettre à ses cou sins.

Si la mé de cine pré dic tive se po si tionne de puis quelques an nées dé jà comme un do maine in con- 
tour nable des bio tech no lo gies, l’ana lyse de ses ré per cus sions psy chiques, elle, est très ré cente. Mar ta
Vi tale, psy cho logue dans le ser vice d’on co lo gie des Hô pi taux uni ver si taires de Ge nève (HUG), a sui vi,
de puis 2008, plus de 125 su jets s’étant sou mis à un dé pis tage gé né tique. De cette étude, elle en a ti ré
un livre tout juste pa ru aux Edi tions Erès, Psy cha na lyse et pré dic tion gé né tique du can cer, la cer ti- 
tude de la pro ba bi li té.

Des ré cits que vous avez re cueillis res sort une ques tion lan ci nante: comment vivre avec l’ombre
d’une ma la die dont on ne sait si elle se dé cla re ra un jour? C’est vrai. On es time par exemple qu’une
femme por teuse d’une pré dis po si tion sur le gène BRCA1 ou BRCA2 au ra un risque de pré sen ter un
can cer du sein de l’ordre de 60 à 85%, contre 10 à 12% dans la po pu la tion gé né rale. Il faut tou te fois
sa voir que la plu part des per sonnes ve nant en consul ta tion d’on co gé né tique ont une his toire fa mi liale
for te ment liée à la ma la die. Très sou vent, elles ont dé jà dans l’idée d’être pré des ti nées. Si le dé pis tage
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gé né tique est né ga tif, ce la don ne ra la pos si bi li té, à la per sonne concer née, de sor tir de ce mythe
construit au fil des gé né ra tions. Dans le cas contraire, il n’y au ra pas né ces sai re ment d’ef fets trau ma- 
tiques, dans le sens où ce ré sul tat vien dra s’in té grer à cette his toire.

Vous re le vez éga le ment des ré ac tions très contras tées suite à l’an nonce des ré sul tats. En ef fet.
Pour cer tains, la pré sence d’une mu ta tion est ac cueillie po si ti ve ment. C’était le cas d’une pa tiente at- 
teinte d’un can cer du cô lon, à qui l’on ne ces sait de ré pé ter que sa ma la die était due à son ali men ta- 
tion. La dé cou verte d’une mu ta tion gé né tique peut don ner une ex pli ca tion concrète, une rai son à l’ap- 
pa ri tion du can cer. D’autres ré ac tions sont plus am bi va lentes: une pro po sante [ain si sont nom mées
les per sonnes qui passent un test gé né tique, ndlr] me confiait être à la fois sou la gée de ne pas être
por teuse, mais en même temps se sen tir moins pro té gée. En re ve nant, en termes de risque, à la
moyenne de la po pu la tion gé né rale, elle re gret tait de ne pou voir pro fi ter des pro grammes de pré ven- 
tion des ti nés aux per sonnes por teuses. Et puis il y a cette né ces saire im pli ca tion des autres membres
de la fa mille pou vant en traî ner, chez cer taines per sonnes, des dif fi cul tés sous-es ti mées… Ce type de
test est coû teux, c’est pour quoi on ne pro pose une prise de sang qu’à la per sonne pré sen tant, dans
une fa mille don née, le plus de pro ba bi li té d’être por teuse d’une mu ta tion gé né tique. Avant toute
chose, lors de la pre mière consul ta tion, on de mande au pro po sant de re cons truire l’arbre gé néa lo- 
gique de sa fa mille, afin d’ana ly ser le nombre de cas de can cers pré sents dans sa pa ren té. Cet exer- 
cice, qui ma té ria lise l’his toire de la vie de la per sonne concer née, sou lève des thèmes fon da men taux
de l’exis tence: la nais sance, l’héritage, la mort… et pro duit sou vent des ré cits qui dé passent le dis- 
cours stric te ment mé di cal.

Dans cer tains cas, l’exis tence de rup tures ou de ta bous fa mi liaux oblige les pro po sants à
construire des stra té gies pour en sa voir plus sur leurs an té cé dents fa mi liaux. Par fois, cette dé marche
abou tit à une re cons truc tion de liens per dus, d’autres re noncent à al ler plus loin.

On sait que les pro ba bi li tés d’une trans mis sion hé ré di taire d’une mu ta tion gé né tique s’élèvent à
50%. On ima gine dès lors ai sé ment qu’un ré sul tat po si tif soit dé li cat à com mu ni quer à la fa mille… Un
test gé né tique peut en ef fet avoir des consé quences dou lou reuses pour le reste de la fa mille, mais il
re pré sente aus si une op por tu ni té d’an ti ci per la mise en place d’une sur veillance et d’actes de pré ven- 
tion chez d’autres membres de la pa ren tèle. Cer taines per sonnes res sentent tou te fois un fort sen ti- 
ment de culpa bi li té. Elles ont l’im pres sion d’avoir été égoïstes en de man dant un tel dé pis tage, de ne
pas avoir as sez ré flé chi aux consé quences que ces ré sul tats pour raient avoir. Sou vent, les pro po sants
ont be soin d’un temps de ré flexion – par fois plu sieurs mois – afin de trou ver les mots justes, le
meilleur moyen de trans mettre l’in for ma tion.

«La dé cou verte d’une mu ta tion gé né tique peut don ner une ex pli ca tion concrète»
MAR TA VI TALE, PSY CHO LOGUE AUX HUG
Cette ques tion de la cir cu la tion des ré sul tats ouvre éga le ment des ques tions éthiques? Ab so lu- 

ment, car au jourd’hui en Suisse, et contrai re ment à d’autres pays comme la France, il est uni que ment
de la res pon sa bi li té du pro po sant de trans mettre l’in for ma tion. Un dé pis tage reste un acte pri vé, la
per sonne tes tée n’est donc en au cun cas te nue d’in for mer les autres membres de sa fa mille des ré sul- 
tats d’un exa men gé né tique, même si ceux-ci pour raient avoir des consé quences sur leur san té. ▅


