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Préface


Avec plus de 1,5 million de nouveaux cas par an, les cancers du sein demeurent les cancers les plus fréquents de la femme dans le monde. Les estimations actuelles confirment cette position pour les vingt prochaines années dans la plupart des pays, sauf si la poursuite du tabagisme féminin aboutissait à rendre le cancer du poumon encore plus fréquent que le cancer du sein.
Fort heureusement, les progrès indiscutables dus à l’amélioration de l’organisation des soins, à la mise en place du dépistage systématique, mais également à de nouveaux traitements expliquent que plus de 90 % des patientes prises en charge actuellement pour un cancer du sein sont toujours en vie cinq ans après leur diagnostic dans notre pays.
En l’espace de quelques décennies, les cancers du sein sont passés d’une maladie redoutable à une maladie redoutée. La nuance est importante, car elle souligne la somme considérable des progrès, mais témoigne également de la place que prend cette maladie s’immisçant au quotidien, au plus profond de la vie de milliers de femmes en France.
Toutes les étapes bouleversent la vie des patientes. La suspicion de cancer ou le début de l’angoisse, le diagnostic porté ou l’interrogation sur l’avenir, la chirurgie et la question des conséquences esthétiques, la chimiothérapie et ses effets secondaires redoutés… tant d’épreuves qui au fur et à mesure rendent ces maladies si présentes aujourd’hui alors qu’hier déjà elles étaient là mais sans rien n’y paraître.
C’est ce bouleversement, ce changement radical de la perception même de ce que pourrait être l’avenir, qui bien souvent fait évoquer à certaines patientes le diagnostic initial comme une noyade. Bien plus qu’une bouée, ce livre est un véritable bateau permettant d’entreprendre un voyage salvateur, certes éprouvant, mais qui à défaut d’être beau devient pour beaucoup essentiel pour leur avenir.
Les docteurs Jacques Saglier et Joseph Gligorov, cancérologues de terrain, ont, dans ce livre, regroupé une somme considérable de connaissances actuelles, d’expériences et de témoignages permettant de mieux comprendre et appréhender cette maladie devenue plurielle. S’adressant continuellement aux principaux acteurs de ce combat pour la vie que sont les patientes (parfois les patients), mais aussi leurs proches, ils abordent aussi bien la connaissance scientifique et technique de la maladie que les aspects pratiques de cette prise en charge ou encore leur retentissement psychologique et sociétal.
Entre livre, dictionnaire et guide, cet ouvrage permet avec des qualités pédagogiques indiscutables de partager avec ceux que nous soignons nos connaissances, nos hésitations et nos espoirs et répondre à leur besoin légitime d’information. Ne se substituant pas à l’équipe qui prend en charge le patient, ce livre l’accompagne courageusement en amenant des éléments de réflexion nécessaires à la compréhension des décisions que l’on souhaite de plus en plus partagées : le patient devient acteur de sa prise en charge et non plus uniquement spectateur.

Professeur Moïse Namer,
cancérologue.


Avertissement et remerciements


Les remerciements des auteurs vont avant tout aux patientes qui les ont honorés de leur confiance et sans qui cet ouvrage n’aurait pas vu le jour. Celui-ci leur est donc dédié de tout cœur.
La version précédente de ce livre est parue en 2005 sous le titre La Femme et le Cancer du sein, chez le même éditeur. Les huit années écoulées depuis la parution de cette première édition ont été si riches en progrès et en innovations qu’une refonte et une mise à jour se sont révélées indispensables. Le développement de nombreuses applications pratiques issues de la recherche fondamentale et des essais cliniques a en effet permis des avancées et des améliorations dans toutes les nombreuses disciplines qui constituent cette spécialité désormais autonome qu’est la cancérologie mammaire. Il devenait dès lors préférable que la rédaction du présent ouvrage ne soit plus l’œuvre d’un seul auteur, mais le fruit de la collaboration de deux membres de disciplines complémentaires que sont la chirurgie et l’oncologie médicale.
Nous avons tenu à ce que ce livre soit, au jour de sa parution, aussi proche que possible de l’état actuel des connaissances. À charge pour les auteurs que nous sommes de traduire ces notions parfois rébarbatives et complexes d’une façon assimilable par le lecteur non médecin, partant du principe qu’une explication claire et une présentation logique sont de nature à faire comprendre par d’autres ce que nous avons nous-mêmes compris.
Aucun prérequis ne devant être nécessaire, nous avons repris à la base tout ce qui permettait d’éclaircir la compréhension du sujet.
Nous nous sommes basés pour la conception de ce livre sur les questions et les demandes d’éclaircissements formulées par les patientes que nous avons contribué à traiter de leur cancer du sein. Ces dialogues quotidiens, parfois âpres, toujours constructifs et passionnants ont été à l’origine de l’idée qui a présidé à l’écriture de ce livre. Il nous est apparu nécessaire de répondre clairement à toutes les interrogations, certaines fréquentes, d’autres très originales, toutes légitimes, de nos patientes.
Il nous a semblé toutefois souhaitable d’écrire avec les mêmes mots que ceux qu’utilisent les médecins : ces mots font ici l’objet de définitions, parfois à plusieurs reprises si leur importance le justifie. Leur connaissance est à notre sens primordiale pour que le discours médical devienne compréhensible. Ce livre n’est pas nécessairement destiné à être parcouru d’une traite, mais il peut être consulté de façon ponctuelle, chaque chapitre étant relativement autonome, ce qui peut expliquer la découverte chemin faisant d’un certain nombre de redites.
Nous avons tenu avant tout à rester accessibles au plus grand nombre. Nos différents collègues spécialistes en biologie, endocrinologie, imagerie, oncologie, génétique, pour ne citer que ceux-là, pourront trouver simpliste ou incomplet l’exposé que nous faisons de la part que prend leur discipline dans ce combat commun. Nous attendons avec intérêt leurs critiques et – pourquoi pas – leurs encouragements. Les commentaires et remarques des lectrices (et lecteurs) seront pour leur part les plus beaux de ces encouragements.
Le temps du secret et du non-dit opposés aux patientes à qui on évitait autrefois soigneusement de délivrer un diagnostic de cancer, et encore moins un pronostic, est révolu. Ce mot qui, il y a peu, était synonyme de mort annoncée est devenu aujourd’hui le signe de début d’un combat unissant une équipe soignante et une patiente face à un ennemi commun, et ce dans un objectif de guérison, atteint dans une grande majorité des cas. Mais plus qu’un simple acte médical, cette relation singulière qui unit la patiente à ses thérapeutes est un véritable accompagnement nécessitant un lien aussi fort que celui qui unit un sportif à son entraîneur.

J. S., J. G., décembre 2013.



CHAPITRE 1
Les étapes du progrès


Un peu d’histoire…
Il y a à peine cinquante ans, la chirurgie du cancer du sein, tout en étant un peu le parent pauvre de la chirurgie dite « générale », représentait l’essentiel des armes que l’on pouvait opposer à cette maladie. Les différents traitements complémentaires non chirurgicaux étaient à l’époque encore balbutiants et relativement inefficaces.
LA CHIRURGIE « RADICALE »
Depuis la fin du XIXe siècle l’opération de Halsted, du nom d’un chirurgien américain, était le standard en matière de cancer du sein. C’était une intervention lourde et mutilante et qui n’est plus aujourd’hui que très exceptionnellement pratiquée. Son principe était basé sur l’idée que la propagation de la maladie se faisait de proche en proche et que la seule voie curative possible était une chirurgie très large.
Cette idée a longtemps prévalu, et il fut un temps, encore récent, où toute femme présentant un cancer du sein, quels que soient la taille, le type ou l’histoire naturelle de sa tumeur, se voyait infliger cette intervention. Chirurgiens et cancérologues croyaient alors en toute bonne foi qu’il s’agissait là d’une pénible mais nécessaire façon de mettre les chances du bon côté.
Les résultats de cette chirurgie étaient cependant inconstants. Ils permettaient certes parfois une véritable guérison, mais au prix de séquelles esthétiques et fonctionnelles devenues maintenant inacceptables, et qui à l’époque représentaient la norme. Mais, surtout, de nombreuses femmes rechutaient localement ou présentaient des métastases, sans qu’une explication rationnelle puisse être fournie quant à la raison de ces échecs. Les progrès ont consisté depuis :
	d’une part à optimiser la prise en charge locorégionale en diminuant drastiquement à la fois le risque de rechute et les complications liées au traitement ;

	d’autre part à prévenir la survenue de métastases à distance grâce à des traitements par voie générale (chimiothérapie, traitements « ciblés »).



LES ŒSTROGÈNES : LA PREMIÈRE CIBLE
Sans que soit initialement remis en cause le dogme de la chirurgie large, les premiers progrès sont venus de façon un peu empirique d’une approche multidisciplinaire du cancer.
Le premier pas fut celui de l’hormonothérapie (on devrait plutôt dire antihormonothérapie). En 1896, à une époque où la notion même d’hormone était inconnue, George Beatson, un chirurgien écossais, après avoir émis l’hypothèse qu’il existait une connexion non nerveuse entre les ovaires et les seins, eut l’idée de réaliser l’ablation des ovaires chez une patiente jeune présentant un cancer du sein. L’intervention fut un succès puisque la tumeur régressa et resta plusieurs années en rémission. Cet exploit visionnaire ouvrit par la suite la voie à l’étude du rapport entre les hormones et les tumeurs et donc à sa conséquence moderne : les traitements antihormonaux.
C’est en 1905 que le Britannique Ernest Starling, à la suite de la découverte d’une substance chimique sécrétée dans le sang par l’estomac, utilisa le mot « hormone » pour la première fois, désignant ainsi les messagers chimiques se déplaçant rapidement d’une cellule à l’autre par l’intermédiaire du flux sanguin. En 1906, Edgar Allen découvrit les œstrogènes (hormones sécrétées par les ovaires), mais ce n’est qu’en 1958 qu’Elwood Jensen mit en évidence la présence de récepteurs aux œstrogènes dans les noyaux de certaines cellules et en particulier des cellules de cancers du sein. Près de soixante ans après l’expérience de Beatson, d’autres approches antihormonales deviennent alors possibles, soit en utilisant des médicaments qui vont venir empêcher les œstrogènes de se fixer sur leur récepteur, soit en empêchant purement et simplement leur production par l’organisme, de façon temporaire ou définitive.

LA RADIOTHÉRAPIE
Si la découverte de la radioactivité date de la fin du XIXe siècle, c’est vers les années 1920 que se développa véritablement son application médicale : la radiothérapie utilisant des sources radioactives naturelles. Celle-ci n’a dès lors plus cessé d’accompagner la chirurgie dans l’amélioration du traitement local du cancer du sein, tout en évoluant régulièrement en permettant des traitements de plus en plus précis en ce qui concerne la dose de radioactivité délivrée au niveau des organes cibles mais également épargnant de mieux en mieux les organes de voisinage.
Une première révolution fut l’utilisation d’une énergie produite par des accélérateurs plutôt que des sources radioactives externes, permettant ainsi un meilleur contrôle des doses délivrées. Puis les progrès en imagerie, et notamment les apports successifs du scanner, de l’IRM, du TEP-TDM ou PET-scan1 ont permis de définir au mieux les volumes à traiter, les doses à délivrer et les organes à préserver, permettant aujourd’hui des traitements plus efficaces et moins toxiques liés à cette modulation et guidés par l’imagerie. D’autres avancées importantes en radiothérapie ont permis d’envisager des traitements radiothérapeutiques internes, soit en injectant une molécule radioactive ciblant une structure anatomique bien précise (radiothérapie métabolique), soit en déposant des sources radioactives directement au niveau de l’organe à traiter (curiethérapie).

LA CHIMIOTHÉRAPIE : UN ALLIÉ PUISSANT ET REDOUTÉ
Si de nos jours et dans le langage courant, le terme « chimiothérapie » est principalement utilisé pour désigner les traitements systémiques contre le cancer, ce terme désigne en fait toute substance chimique visant à traiter une maladie. À ce titre donc, un antibiotique, un antalgique, un antihypertenseur sont des chimiothérapies… La chimiothérapie au sens courant où nous l’entendons de traitement contre le cancer est apparue après la Seconde Guerre mondiale.
Les premières « chimios » utilisèrent des produits dérivés des gaz de combat de la guerre de 14-18. Elles furent administrées dans le traitement de leucémies notamment de l’enfant. Ces maladies étaient alors si graves et sans ressources que les premières rémissions constatées entraînèrent un développement considérable de la recherche de nouveaux agents chimiques susceptibles d’interagir avec des cellules en division. C’est ainsi que, successivement, et dans le domaine du cancer du sein, furent développés et utilisés le cyclophosphamide, le 5-fluoro-uracile, les anthracyclines, les taxanes…
Parallèlement à la découverte de ces traitements s’est mise en place une réflexion stratégique quant à leur utilisation. D’abord réservée aux maladies évoluées, aux métastases, leur prescription est désormais devenue courante dès les phases initiales du cancer du sein, dès lors qu’on estime qu’il existe un risque évolutif à plus ou moins long terme.
Les recherches actuelles dans le domaine de la chimiothérapie portent sur de nouveaux traitements mais également sur l’optimisation des indications et des modalités d’administration visant à délivrer le meilleur traitement possible à la bonne personne et dans les conditions les moins toxiques.

LES THÉRAPIES CIBLÉES
On l’aura bien compris, le cancer est la cible des traitements, mais comme il est hébergé au sein d’un hôte qu’est le patient, il est important de diriger au mieux les armes qui lui sont destinées afin de n’agir que sur la maladie et non sur le reste de l’organisme. Nous pourrions déjà schématiquement dire que la chirurgie ou la radiothérapie sont des traitements ciblés, mais malheureusement, dans un certain nombre de cas, elles sont à elles seules insuffisantes pour contrôler la maladie, notamment celle qui a pu éventuellement déjà essaimer à distance. D’où l’intérêt de traitements dits « systémiques », c’est-à-dire pouvant en théorie diffuser partout, là où il existe un risque que certaines cellules cancéreuses se soient déjà installées. Mais qui dit partout dit risque également de toxicité des traitements administrés. C’est pourquoi l’un des enjeux majeurs de la recherche en cancérologie est de comprendre les caractéristiques particulières des cellules cancéreuses et de leur environnement, permettant de la sorte de les distinguer des cellules non cancéreuses. Ainsi, il paraît imaginable de « cibler » cette population cellulaire malade, tout en réduisant le risque de toxicité sur les autres cellules. Nous avons déjà évoqué la première thérapeutique ciblée systémique du cancer du sein que sont les traitements antihormonaux. Près de 80 % des cancers du sein sont dits « hormonodépendants », car ils expriment au niveau du noyau des cellules cancéreuses la présence de récepteurs spécifiques. Les progrès très importants réalisés ces dernières années en biologie ont permis d’identifier d’autres sortes de cibles. Parmi elles, un récepteur nommé HER2 est présent dans près de 20 % des cas de cancer du sein. Il est associé à des maladies souvent agressives. La recherche de nouveaux médicaments a permis de mettre au point des traitements très actifs ciblant ce récepteur HER2, et permettant ainsi de rendre l’évolution de ce type de cancer du sein beaucoup moins mauvaise. Plusieurs autres sortes de cibles sont en évaluation dans le cadre de la recherche clinique, portant soit sur les cellules cancéreuses elles-mêmes, soit sur l’environnement de ces cellules, soit encore sur les systèmes de défense de l’individu, l’objectif étant ici encore le développement de nouveaux traitements, toujours plus efficaces et le moins délétères possible pour les organes sains. On peut dire que ces thérapeutiques ciblées, quand elles sont possibles, constituent un traitement « sur mesure », adapté à chaque cas particulier, par opposition au « prêt-à-porter » que représentent les traitements classiques.

LE DIAGNOSTIC : VOIR ET ANALYSER
Radiologie, biologie, anatomopathologie…
Avant de pouvoir affirmer la présence d’un cancer et de caractériser au mieux sa nature, le diagnostic aura été évoqué sur des arguments cliniques et de plus en plus sur des arguments radiologiques. Nous verrons comment les progrès en imagerie ont permis aujourd’hui grâce à la mammographie, à l’échographie et à l’IRM d’affiner et d’accélérer le dépistage et le diagnostic. Toutefois, ce diagnostic de cancer ne pourra être affirmé qu’après une analyse microscopique d’un prélèvement de la tumeur ou des cellules la constituant. C’est le rôle fondamental et incontournable de l’anatomopathologiste qui non seulement définit la nature du cancer, mais également ses caractéristiques biologiques. Il en donne en quelque sorte une carte d’identité qui conditionnera la suite de la prise en charge. Dans un avenir proche, il est permis de penser qu’une ou plusieurs parties de cette tumeur pourront être analysées en routine sur des plateformes de diagnostic moléculaire biologique visant à caractériser au mieux les cibles utiles au choix des traitements systémiques et ciblés que nous avons évoqués ci-dessus.



Les progrès récents en chirurgie
LA CONSERVATION DU SEIN
L’idée de traiter le cancer tout en conservant le sein ne s’est pas imposée d’elle-même. Il a fallu plusieurs décennies de travail, d’essais thérapeutiques minutieux portant sur des milliers de femmes pour faire admettre que la conservation du sein pouvait, dans la majorité des cas, apporter un bénéfice strictement équivalent à celui donné par l’ablation totale. On peut notamment citer à l’origine de ces travaux le nom de l’Américain Fisher et de son groupe de travail, le NSABP2, toujours très actif et à l’origine de nombreux travaux de recherche clinique à grande échelle.
Il a fallu, pour que la notion de conservation du sein se généralise, attendre le renouvellement de toutes les générations de chirurgiens formés avant les années 1960 : ceux-ci étaient des opérateurs brillants, mais ils s’embarrassaient peu de l’esthétique et du fonctionnel. Ces chirurgiens, polycompétents, traitaient sans frémir des côlons, des prostates, des fractures, des goitres et… des cancers du sein. Ces derniers étaient généralement relégués en fin de programme opératoire, après les « choses sérieuses ». Le très faible taux de féminisation de la profession chirurgicale de l’époque y était-il pour quelque chose ?
Cette vision, peut-être un peu caricaturale (quoique…), explique en partie la difficulté qu’ont eue à s’imposer les notions de chirurgie conservatrice et de chirurgie fonctionnelle, permettant l’ablation de la tumeur tout en conservant le sein dans sa forme et dans sa fonction. Et bien sûr sans rien céder sur la sécurité. Il a fallu que l’idée fasse son chemin et que l’on torde le cou aux fantasmes assimilant forcément mutilation et guérison. Il a fallu aussi que les chirurgiens se forment aux techniques nouvelles et à leurs indications. Les exemples sont légion, dans toutes les branches de la chirurgie du cancer, l’idée étant de préserver l’image et l’intégrité corporelles sans rien céder sur la sécurité.
En matière de cancer du sein, cette évolution n’a initialement été possible que grâce à l’amélioration de la précocité du diagnostic. Le rôle à cet égard de l’imagerie médicale, c’est-à-dire de la mammographie, a été déterminant : elle détecte des images de plus en plus petites3. Il devient actuellement usuel que les cancers du sein soient diagnostiqués à un stade infraclinique, c’est-à-dire sans que l’on puisse les déceler à la palpation. Les campagnes d’information, il y a une vingtaine d’années, incitaient les femmes à surveiller leurs seins par l’autopalpation. Maintenant, sans remettre en question cette pratique simple, les campagnes de dépistage mammographique, infiniment plus fiables en matière d’efficacité et de précocité du diagnostic, sont devenues systématiques et généralisées. Cette évolution représente le tout premier élément de l’amélioration globale des résultats du traitement, car la taille de la tumeur est, nous y reviendrons, considérée comme un des facteurs primordiaux du pronostic. Tout cela a également ouvert la porte à la chirurgie conservatrice.
L’évolution de la mentalité chirurgicale s’est faite certes sous l’impulsion des chirurgiens et médecins eux-mêmes, mais le rôle des patientes a été déterminant, à mesure qu’elles ont pu accéder à l’information médicale et à la parole.

LA RECONSTRUCTION DU SEIN APRÈS LA CHIRURGIE
S’il commençait à être admis que la majorité des cancers du sein pouvaient bénéficier d’un traitement conservateur, il n’en restait pas moins que l’ablation du sein restait (et reste actuellement) toujours nécessaire dans un certain nombre de cas, nous y reviendrons longuement.
Le travail de persuasion qu’ont entrepris les pionniers de la reconstruction mammaire pour convaincre de l’innocuité et même du bénéfice réel de la reconstruction du sein a été considérable. Là encore, des études scientifiquement menées sur des milliers de femmes montrèrent que la reconstruction n’entraînait aucune diminution des bénéfices de l’opération initiale, aucune augmentation du risque de rechute locale ou de métastases. Au début, les cancérologues, les chirurgiens, les gynécologues, tous furent plus que réticents. « Vous allez réveiller le crabe qui dort », « Vous devriez déjà être contente d’être en vie » sont des exemples parmi cent de sentences culpabilisantes assenées à des femmes qui ne demandaient qu’à retrouver ce à quoi elles avaient droit, en termes de féminité, de dignité, de bonheur. La digue des réticences a peu à peu cédé, les techniques et les résultats se sont spectaculairement améliorés, le délai « autorisé » entre traitement et reconstruction s’est progressivement amenuisé.
On a alors commencé à parler de reconstruction immédiate, contemporaine de l’ablation du sein.
Comme cela était prévisible, des voix se sont à nouveau élevées contre cette idée. La reconstruction immédiate n’est certes pas toujours envisageable, mais elle est possible dans certains cas et alors très appréciée. Les témoignages de satisfaction sont la règle pour peu que les indications soient raisonnablement sélectionnées et l’information correctement délivrée (ce qui est certes difficile dans le contexte de l’annonce du cancer). Pourquoi a-t-il fallu que, en dehors de toute justification scientifique, se lèvent les Cassandre et les Docteurs Tant-Pis qui refusaient de donner à leurs patientes cette consolation ? Des arguments consternants ont été délivrés par les détracteurs de la reconstruction immédiate, tels que : « Il faut que la patiente ait le temps de faire le deuil de son sein pour pleinement apprécier sa reconstruction. » Cet argument, même s’il repose sur l’observation d’un certain nombre d’échecs, est le plus souvent pris en défaut. Une patiente avec une belle reconstruction immédiate est contente de ne pas être mutilée, même si ce n’est pas vraiment son sein, même si le contexte est celui de la cancérologie et pas vraiment celui de la chirurgie esthétique, même si le « travail d’acceptation » est plus complexe que celui de la reconstruction différée.

LA CHIRURGIE ONCOPLASTIQUE
La chirurgie de reconstruction du sein a encouragé la collaboration entre chirurgiens cancérologues et chirurgiens plasticiens. La réalisation d’une reconstruction immédiate du sein nécessite en général le recours à deux équipes chirurgicales : l’une qui traite le cancer, l’autre qui répare et reconstruit. Ce travail à deux équipes n’est satisfaisant qu’en théorie. En pratique, il se heurte bien souvent à des contraintes logistiques assez lourdes. La collaboration de deux équipes qui n’ont pas les mêmes horaires, les mêmes techniques, ni les mêmes objectifs, est source de multiples difficultés. À l’initiative de quelques pionniers, des équipes de chirurgiens cancérologues se sont alors formées à la chirurgie reconstructrice. Le travail à une seule équipe possédant la double qualification en cancérologie et en chirurgie plastique a été une petite révolution. Le bénéfice était non seulement technique, mais également psychologique. La patiente avait désormais un interlocuteur unique à même de gérer l’ensemble de la surveillance chirurgicale. Ces chirurgiens « hybrides » se sont alors intéressés non seulement à la reconstruction, mais à l’amélioration des résultats esthétiques de la chirurgie conservatrice du sein. En maîtrisant les techniques de chirurgie esthétique, le chirurgien cancérologue améliore à la fois la sécurité et le confort. La sécurité, car les méthodes de la chirurgie esthétique permettent l’ablation d’un volume important du sein sans compromettre… son esthétique : cela autorise l’ablation de tumeurs autrefois jugées trop volumineuses pour pouvoir conserver le sein. Cela autorise l’ablation d’un cancer en passant au large de la lésion avec une bonne marge de sécurité sans compromettre l’aspect final. Le confort, car le résultat esthétique de ces interventions est bien sûr supérieur à celui d’un traitement conservateur simple, qui entraîne parfois des séquelles lourdes. Une nouvelle spécialité est donc née, la chirurgie oncoplastique.


Comment expliquer la résistance à des traitements plus confortables ?
On a donc assisté, ces dernières années, à une « désescalade » vertigineuse en passant de l’intervention de Halsted à la chirurgie conservatrice, à la reconstruction… Mais on doit s’interroger sur les causes des réticences observées lors de l’apparition de ces progrès, ne serait-ce que pour éviter d’être un jour à notre tour les détracteurs irrationnels d’une future nouveauté technique. Il existe un point commun dans les attitudes de refus face aux différentes étapes allant dans le sens de l’allégement du traitement chirurgical du cancer du sein. Que ce soit le passage au traitement conservateur, à la reconstruction, à la chirurgie oncoplastique, tout se passe comme s’il existait une peur de contrevenir à une loi inconsciente de la souffrance maximale rédemptrice. « Soyez déjà heureuse d’être en vie » et ne demandez pas en plus de ne pas souffrir, sinon… Ce non-dit qui porte la menace d’un châtiment inéluctable encouru par ceux et surtout celles qui osent enfreindre cette loi de la douleur rédemptrice plonge ses racines au plus profond de l’histoire des hommes, des religions, des maladies, de la mort. Il n’est pas de place pour la futilité du paraître, dans ce purgatoire qu’est la maladie. De nos jours encore, une sorte de réserve un peu condescendante perce dans le discours de certains dès qu’il est question de reconstruction du sein…
Nous n’avons pas besoin de chercher trop loin pour trouver un exemple frappant de cette conduite punitive où culpabilité collective et principe de précaution se sont entremêlés : la suspension en 1995 de l’utilisation des prothèses mammaires au gel de silicone, accusées de provoquer des maladies auto-immunes, a fait couler beaucoup d’encre. Ce débat, largement répandu dans les médias à l’époque, a été la conséquence non pas d’un réel péril de santé publique, mais d’un mouvement au départ irrationnel et très largement soutenu par des courants de pensée puritains d’outre-Atlantique. En clair, les prothèses, c’était du plaisir, donc c’était forcément mauvais et il s’agissait de le prouver. Le principe de précaution, sain dans son idée, nécessaire par ailleurs dans de nombreuses circonstances, a fait le reste, dans un climat un peu honteux. On connaît la suite : près de six ans d’interdiction, d’études et d’observations n’ont montré aucune toxicité directe due aux implants mammaires au gel de silicone. On peut certes comprendre qu’en ces temps troublés par le sang contaminé et la vache folle, le principe de précaution ait été déterminant. Mais alors comment expliquer que, pendant qu’on interdisait les prothèses mammaires, les autres prothèses comme les prothèses de testicule (mêmes produits, mêmes fabricants) n’aient pas fait l’objet de la même interdiction ? Cherchez l’erreur…
Cet exemple est là pour nous rappeler que nous ne raisonnons pas toujours de façon rationnelle, même en matière théoriquement scientifique. Cent ans de laïcité n’ont pas extirpé de l’inconscient collectif l’idée que le salut passait forcément par l’expiation. Les débats récents ou actuels de société (pilule, procréation médicalement assistée, traitement hormonal de la ménopause) devraient pour leur part être expurgés de ce démon pour laisser davantage le champ libre à l’approche scientifique. Mais c’est un vœu pieux, tant la part de l’irrationnel est importante dans ces domaines où convergent médecine, morale et condition féminine. Il faut sans doute voir là le fondement de cette réticence originelle systématique et autrement inexplicable d’une grande partie du corps médical (et de nombreuses patientes elles-mêmes) à l’allégement de la sanction chirurgicale et médicale. Il faut savoir s’en souvenir quand nous, médecins, avons ce pouvoir exorbitant de dire les verdicts et de les appliquer. Être juste ce sera agir comme nécessaire, comme suffisant, et à tout moment tenter de soulager. Notre boussole, dans cette mer de nécessités contradictoires, doit être, encore et toujours, d’abord de faire en sorte de ne pas nuire, et surtout de ne pas punir.

La prise en charge actuelle
Historiquement, la chirurgie était pratiquement le seul traitement disponible. Même maintenant, chacun s’accorde à reconnaître que le traitement chirurgical est une étape primordiale, dont la qualité va largement conditionner le succès de l’ensemble de la filière de traitement du cancer du sein. Toutefois, comme nous allons le voir à de multiples reprises, rien n’est désormais possible sans un travail d’équipe où chaque spécialité tient une place cruciale, et ce afin d’apporter la meilleure stratégie permettant d’obtenir les traitements les plus appropriés grâce aux compétences spécifiques et complémentaires de chacun. C’est ainsi que nous sommes désormais passés à une prise en charge interdisciplinaire.
LES RÉSEAUX
Le traitement de patients atteints d’un cancer, quel que soit l’organe atteint, n’est plus, ne peut plus, et ne doit plus être de la responsabilité d’un seul médecin. La prise en charge des cancers s’organise autour d’équipes multidisciplinaires, que celles-ci soient situées dans un même lieu d’exercice ou organisées en réseaux. Ces derniers ont pour objectif de mettre en commun toutes les informations utiles, de prendre une décision commune conformément à ces critères et aux recommandations nationales ou internationales établies par des experts, et de remettre après discussion en réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP) un plan personnalisé de soins (PPS) qui aura pour objectif d’informer et expliquer au patient les traitements proposés.
En pratique, cela signifie que le dossier est dès le début présenté et discuté dans le cadre d’une RCP ou « staff » où sont présents les praticiens de différentes spécialités (oncologues médicaux, oncologues radiothérapeutes, chirurgiens, radiologues, anatomopathologistes, etc.). La diversité des spécialités représentées permet d’examiner chaque cas sous des angles différents et complémentaires. Les décisions prises doivent être conformes aux référentiels ou guides de bonne pratique, en laissant le moins de place possible à l’improvisation. Les décisions doivent être consignées par écrit, et bien sûr respectées.
Les indications des différentes étapes du traitement deviennent, grâce à l’utilisation des référentiels, de plus en plus codifiées. Cette standardisation des pratiques a pour objectif de garantir l’amélioration de la qualité de la prise en charge et des résultats des traitements ainsi que d’assurer une prise en charge optimale à tous les patients quel que soit le lieu de traitement qu’ils auront choisi. C’est un des objectifs principaux du Plan Cancer.
Mais attention, les référentiels sont constamment mis à jour car la « parole médicale » n’est par définition pas une « vérité » mais un « savoir » qui est mouvant et évolue avec l’état des connaissances et de la recherche. Comme souvent en médecine, ce qui hier encore était un « gold standard » ne l’est plus forcément aujourd’hui, raison principale d’ailleurs à l’élaboration de cette seconde édition actualisée. Nous le reverrons par exemple en matière de chirurgie et de traitements systémiques. Par ailleurs, toutes les situations ne « rentrent pas dans le moule » si l’on tient compte de certains cas plus rares ou des antécédents de la patiente. C’est pourquoi, au-delà des référentiels et de cette standardisation, chaque patiente conserve un dialogue privilégié avec le médecin qu’elle a librement choisi.

L’INFORMATION, UNE PRIORITÉ
Le problème de l’information délivrée aux femmes et à leurs proches a fait l’objet d’une évolution considérable. Il y a encore vingt ans, on nous apprenait qu’il ne fallait sous aucun prétexte prononcer le mot cancer : ce mot devait être caché sous un fatras de circonlocutions plus ou moins heureuses, dans une ambiance où le non-dit semblait le seul rempart contre l’impuissance et le fatalisme. Il n’est plus pensable actuellement de cacher un diagnostic à une femme qui sera successivement entre les mains d’un chirurgien, d’un oncologue médical et/ou radiothérapeute et dont tous devront recueillir le consentement et l’adhésion face au programme de soins envisagé. Last but not least, les progrès ont fait que le combat est maintenant le plus souvent victorieux contre la maladie. Secret et fatalisme n’ont plus de raison d’être. La principale intéressée a le droit de tout savoir, c’est même une nécessité : que penserait-on d’un gouvernement qui, à la veille d’un conflit vital, déciderait que la mobilisation générale devrait rester confidentielle de peur d’effrayer les populations ? Quant à l’information générale sur la maladie, il est nécessaire de la donner, avec tact mais avec véracité. De toute façon, à l’époque d’Internet, des groupes de parole, de l’omniprésence des médias, cette information est éminemment disponible, voire pléthorique et incontrôlable. Autant donc la fournir, tout en se souvenant que l’information médicale est la délivrance d’un savoir et non d’une vérité absolue et qu’elle doit être associée à une démarche pédagogique visant à comprendre la maladie traitée et les stratégies déployées.
En outre, il est devenu courant de voir les patientes tenir scrupuleusement à jour un dossier médical complet, représentant pour leurs médecins un complément d’outil de travail précieux et qui comporte des documents autrefois considérés comme top secret. Elles sont en mesure d’effectuer une sorte de « contrôle qualité » sur ce qui leur est proposé. Elles ont le sentiment de participer au combat au lieu de se contenter de l’observer et de le subir. Elles ont leur mot à dire, et doivent donc être entendues.
	Avoir le droit de demander à son chirurgien s’il appartient bien à un réseau reconnu. Pouvoir lui demander si son dossier fera l’objet d’une discussion pluridisciplinaire. Pouvoir lui demander combien de cancers du sein il opère chaque année, chaque mois, chaque semaine… ou sinon changer de chirurgien…

	Avoir le droit d’exiger de son radiologue un compte rendu standardisé de mammographie tenant compte de la classification ACR, ou sinon changer de radiologue…


Deux exemples parmi tant d’autres de ce que les médecins doivent aux patientes à qui ils vont demander une adhésion totale à un programme parfois difficile.


Rappelons enfin qu’il n’existe, surtout en matière de cancérologie, aucune médecine dénuée de risque. La tendance actuelle à la judiciarisation tous azimuts risquerait d’être un frein majeur aux avancées thérapeutiques si l’on n’y prenait pas garde. La prise de responsabilités des soignants ne doit pas céder le pas à la recherche frileuse et systématique du consensus sous peine d’arrêter tout progrès. C’est un des rôles clés de l’information éclairée des patientes.

L’APPORT DE L’INCA ET DES PLANS CANCER
La politique de santé publique dans le domaine de la cancérologie est portée par l’Institut national du cancer (INCa) et a pour but d’atteindre les objectifs des différents Plans Cancer. Ces plans successifs ont permis indiscutablement d’améliorer la prise en charge des patients atteints de cancer tant sur le plan de la qualité des soins que sur celui de l’espérance de guérison.
Le premier Plan Cancer, en vigueur de 2003 à 2007, a eu pour objectif trois axes principaux que sont :
	la structuration de l’offre de soins pour les patients remettant ceux-ci au centre de toutes les actions. Ainsi les centres de coordination en cancérologie (3C) ont pour but d’être les véritables relais des objectifs dictés par les Plans Cancer. Ils veillent au respect de la multidisciplinarité, la délivrance d’une information claire concernant non seulement le parcours de soins mais également les modalités d’accès à ces soins et les structures de support ;

	la mise en place d’un programme de prévention de certains cancers visant à réduire la mortalité et la morbidité de ces cancers. En ce qui concerne le cancer du sein, deux mesures préventives ont été spécifiées. Il s’agit de l’accès aux tests de prédispositions génétiques permettant d’identifier des populations à risque de cancer et le déploiement d’un dépistage organisé pour les femmes de 50 à 75 ans ;

	l’accès aux innovations diagnostiques et thérapeutiques pour l’ensemble de la population, d’une part en établissant des critères d’agrément pour la pratique de la cancérologie, d’autre part en favorisant la diffusion et l’accessibilité aux recommandations de bonne pratique, et enfin en facilitant l’accès à la recherche clinique garante de la possibilité de pouvoir bénéficier de certains traitements avant l’heure.


Le deuxième Plan Cancer de 2009-2013, tout en consolidant les acquis du premier plan, a visé à réduire les inégalités de santé face aux cancers et améliorer la qualité de vie des patients pris en charge avant et après leurs traitements.
Un troisième Plan Cancer est en cours d’élaboration au moment même ou nous actualisons ce livre.




1. Nous reviendrons bien sûr longuement sur tous ces termes et toutes ces notions au fil de ce livre.

2. National Surgical Adjuvant Breast Project.

3. La taille moyenne des tumeurs du sein au moment du diagnostic est trois fois plus petite qu’il y a quarante ans.





  
    
  

  CHAPITRE 2

  L’histoire naturelle des cancers du sein

  
    

  

  
    Le cancer du sein existe sous des formes très variées, de par sa présentation, sa gravité potentielle ou son âge de survenue. Les éléments contenus dans ce chapitre ont pour but d’expliquer en quoi la connaissance des différentes formes de la maladie est essentielle pour élaborer une stratégie de traitement.

    Si nous ignorons dans l’ensemble pourquoi le cancer du sein apparaît et se développe, la connaissance de ses mécanismes au niveau cellulaire est en progrès constant. Une description sans cesse plus fine des caractéristiques biologiques des tumeurs conduit à proposer des traitements adaptés à chaque type de cancer.

    Certaines notions exposées ici pourront sembler rébarbatives. Leur lecture n’est nécessaire que si l’on souhaite qu’à la compréhension du « comment » soit dans la mesure du possible associée celle du « pourquoi ».

    
      Le cancer

      
        LA NAISSANCE D’UN ENNEMI

        
          La cellule et son code génétique

          L’organisme est fait de près de 100 000 milliards de cellules, unités biologiques élémentaires. Les cellules sont regroupées en populations cellulaires spécialisées au sein des tissus qui eux-mêmes constituent les organes. Au sein de cette organisation d’une complexité hallucinante, chaque cellule doit remplir un rôle défini par sa famille, l’organe auquel elle appartient, et doit respecter un certain nombre de règles de comportement. Ces règles sont inscrites dans le code génétique, hérité des parents et contenu dans l’ADN des chromosomes du noyau cellulaire. Agissant un peu à la façon d’un programme informatique, le code génétique contient des informations qui sont lues et interprétées en fonction des besoins. Les unités d’information portent le nom de gènes. Toutes les cellules de l’organisme contiennent un code identique, mais seules certaines parties de ce code sont lues et interprétées selon le tissu ou l’organe auquel appartient la cellule. Quelques gènes sont toutefois d’utilité commune à l’ensemble des cellules, comme ceux qui commandent le comportement des cellules au sein des tissus : une règle de base par exemple est celle de l’inhibition de contact, qui fait qu’une cellule perd le pouvoir de se diviser si elle est environnée de toutes parts par d’autres cellules, empêchant ainsi la prolifération anarchique des tissus.

          Si les cellules de l’organisme vieillissent et meurent, elles ont en effet pour la plupart le pouvoir de se reproduire pour assurer la régénération des tissus. Cette reproduction s’effectue par division cellulaire ou mitose. Au cours de cette division, la totalité du code génétique de la cellule mère se retrouve à l’identique dans la cellule fille, l’ADN ayant la particularité de se reproduire par création de copies conformes et complémentaires des deux brins qui le constituent.

          Qu’une erreur survienne dans la copie d’un fragment même infime de l’ADN et le code deviendra inexact, l’interprétation
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