Pratiques et représentations
des chirurgies prophylactiques
en oncogénetique

handicap

Depuis les années 1990, la recherche de
mutations génétiques a gagné en importance
dans la prévention de certains cancers
(Ménoret, 2023 ; Stratton, 2011). Des
personnes indemnes de cancer se voient, suite
a un test génétique, redéfinies comme
« patient-es en devenir » (Heinsen, Wahlberg et
Petersen, 2022) considéré-es des lors en état de
pré-cancer  (Lowy, 2010). Bien que
médicalement « saines », elles sont intimées 2
entreprendre un parcours de surveillance
médicale a vie, dans le cadre duquel elles
optent parfois pour des interventions
préventives : des chirurgies prophylactiques.
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En effet, si on observe depuis les années 1970
un processus de retrait de Pemprise physique
directe des institutions dispensatrices de soin
sur  les usager *cres (Bouchet-Mayer,
Condamine-Ducreux et Sabadel, 2022 ;
Memmi, 2021) et dans les premiers temps du
développement des tests génétiques, une
réticence du corps médical francais a prescrire
et réaliser la chirurgie prophylactique pour les
patient-es porteur-ses de mutations génétiques,
un tournant s’opére avec la publication des
recommandations BRCA en 2004 proposant la
mastectomie comme outil de prévention
(Lowy et Gaudilliere, 2008).
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A partir de Pétude des dossiers médicaux de
plus de 1 000 patient-es porteur-ses d’une
mutation BRCA2 (prédisposant aux cancers du
sein, des ovaires, de la prostate), d’un
syndrome de Lynch (prédisposant au cancer de
Iendometre, des ovaires, du colon) ou d’une
mutation CGDH (augmentant le risque de
développer des cancers du sein, de 'estomac)
et de I'analyse d’observations de consultations
d’oncogénétique et d’entretiens menés avec des
patient'es, nous montrons que cette norme
biomédicale de prévention des cancers n’est
pas universellement appliquée.

D’abord, nous montrons que les chirurgies
prophylactiques  n’échappent  pas  aux
représentations genrées des corps.
Majoritairement préconisé dans le cadre des
cancers sexués féminins (i.e. cancers du sein,
des ovaires, de l’endometre), ce mode de
prévention n’est pas proposé dans les cas de
mutation prédisposant a un cancer sexué
masculin (prostate) et rarement dans le cas de
cancers « mixtes » (iLe. estomac) (Meidani,
2021). Par ailleurs, nous rendons compte de la
manicre dont le genre interagit avec d’autres
caractéristiques sociales des patient-es (classe,
age, origine géographique, etc.) dans les
recommandations médicales.

Puis, attentives aux effets du « gouvernement
par la parole » administré par le personnel
médical (Cassier et Gaudilliere, 2000 ; Memmi,
2006 ; Memmi et Taieb, 2009), des
recommandations des collectifs
pluridisciplinaires (Bourret et Rabehatisoa,
2008), et des dynamiques familiales, nous
montrons que les trajectoires de soin sont
bricolées a la marge de normes de prévention.
Nous rendons compte au-dela des facteurs
contribuant a l'adhésion des patientes a ce
nouveau mode de prévention, de leurs
résistances, et des modes de contournement
des  professionnelles face a  lusage
systématique de la chirurgie sur des corps
médicalement sains.
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