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Test pré -symptomatique pour cancer Pour plus doinformations:
Cette brochure contient de -l 0i 1 Institut National du Cancer
symptomatiques dans |l e cas de ca https://www.e-cancer.fr/
développée afin de répondre a vos questions sur :

Quoe=st quodun t estsynpl@maBuUe?que pr ® Association de Recherche contre le Cancer
Pourquoipeut-on d®ci der 26en faire un http://www.arc-asso.fr/L-heredite/article/L-heredite.html
A quoi dois-je réfléchir lorsque je considére la possibilité de faire

un test pré-symptomatique ? La ligue contre le cancer

http://www.ligue-cancer.net/

Section 1. A propos de nos génes _ .
Pour de plus amples informations vous pouvez consulter le

Afin de comprendr e c e quobe-st centre de génétique le plus proche de votre domicile que
symptomatique, il est nécessaire de comprendre ce que sont les vous trouverez ~ | Ooune :des adres

genes et les chromosomes.
http://www.orpha.net/consor/cqgi-bin/Clinics.php?Ing=FR

Genes et chromosomes _ . .
Vous pouvez rechercher les laboratoires de diagnostic dans

Notre corps est fait de millions de cellules. La plupart de ces votre pays par nom de maladie ou de gene a l'adresse
cellules contient un jeu complet de genes. Les genes se sulvante:

comportent comme un ensemble doi

notre croissance et le fonctionnement de notre corps. Ils sont http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/ClinicalLabs.php?Ing=FR

également responsables de nos caractéristiques particuliéres,
comme la couleur de nos yeux, le groupe sanguin ou notre taille.

Les genes sont situés dans des structures en forme de baton
appelées les chromosomes. Normalement, nous possédons 46
chromosomes dans la plupart de nos cellules. Un jeu de 23
chromosomes hérité de notre meére, et un jeu de 23
chromosomes hérité de notre pere. Nous avons donc deux jeux
de 23 chromosomes, ou 23 paires. Puisque les chromosomes
sont formés de geéenes, nous héritons deux copies de chaque

géene : une copie de chacun de nos ¢
ressemblons un peu ° chacun dodeu
l es g nes, sont constitu®s doun:

ADN.
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travail, et certaines personnes doivent arréter toute activité
professionnelle. Le conjoint ou

hY

peuvent également trouver des difficultés a jongler entre leur
travail et | a responsabilit® d
partenaire mal ade. Pour certaine
ont un risque de développer une maladie génétique leur permet

de pr®voir | es aspects financier
pour | 6avenir

g) Planifier le test

Si Vous d®ci dez déoentreprendre
symptomatique, choisissez une période calme, en réduisant les
facteurs de stress au minimum. Un divorce, une rupture, des
périodes de stress au travail, etc. sont des périodes difficiles

pour entreprendre un test, C 0O mMme
doun mari age ou doune nai ssanc
programmer " | 6avance <ce gue VI
recevrez le résultat, ce qui peut étre émotionnellement

®prouvant, quelle que soit |1 06iss
Il peut étre utile de prendre une décision concernant le test,
m° me S ell e nobdest pas d®f i niti
dre:«j e ne ferai pas | e t»xPdcet®v an
facon vous pouvez laisser le probleme de cété tout en vous

donnant | a chance doéy revenir pl

Une fois que vous avez re-u |l e r
marche arri re possible. Cbest
dé°tre s3%r de | a d®ci sion que Vvo

déoen discuter avec votre g-@uus®t i ¢
que prendre rendez-vous avec le généticien ne veut pas dire que
vous serez obligé de faire le test.

Figure 1 : Génes, chromosomes et ADN
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Un chromosome est
fait de génes

© Clinical Skills Ltd

Parfois, nous héritons ou développons une altération (mutation)

dans un g ne qui | 6emp°che de fo
mutation peut, dans certains cas, entrainer une susceptibilité a

d®vel opper certains cancers, car
de donner | es bonnes information

Section 2: A propos du test
Qu 0 ecset q u 6 u n -symptenmatigper? ®

Un test pré-symptomatique (ou prédictif) peut informer sur le fait
gudune personne pr ®sent e ou p e
développer un type de cancer en particulier. Bien que ces
cancers surviennent l e plus sou
cancers peuvent appara’tre dur ar
(par exempl e, chez |l es pati en
endocrienienne multiple (NEM) ou de polypose adénomateuse
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familiale). Le test est fait C
Lé®chantill on sanguin est analy
g®n®tique afin de wvoir soil y a

genes connus pour étre associés a la maladie. La brochure
« Que se passe -t-il dans un laboratoire de génétigue  ? »
donne une information plus détaillée sur la facon dont les génes
sont analyses.

faire un test

Pourquoi pourrais -je avoir a

symptomatique?

pré -

So6i | exi ste une histoire de
cancer dans votre famille (en général, deux ou plus de vos
proches du méme co6té de la famille atteints a un &age
relativement jeune, par exemple, en-dessous de 60 ans), il est
possible qubil y ai-t une
personne qui pr ®sente un
jeune, ou qui a plusieurs cancers, comme par exemple du sein
et des ovaires, avant | 60ge
gue | a popul ati on g®n ®r al e
mutation génétigue a été détectée chez un des vos parents
proches, vous pouvez faire un test pré-symptomatique pour
savoir si vous aussi vous avez hérité du méme gene modifié.
Vous pouvez souhaiter de faire ce test si :

1 Le type de cancer en question peut étre efficacement
pr®venu ou trait®, et soi l
dont vous pourriez bénéficier si vous avez un risque accru
de le développer.

1 Vous pensez que si vous en savez
plus sur votre risque de
développer ce type de cancer,
cela vous aidera a prendre des
décisions importantes au sujet de
votre vie, y compris sur les soins
gque Vvous pouvez recevoir (par
exemple, des bilans réguliers ou
bien une chirurgie préventive).

mut at
cancer

de
doay

ur

i C
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génétique. Vous devrez étre prudent, car votre test peut aboutir
“ une information qubéils ne souh
doéoavoir | 6esprit que chacun d
avoir des sentiments différents par rapport au test génétique, et

gue ces sentiments m® ritent dob°t
peut dans certains cas r®v®ler d
adoption ou une non-paternité (par exemple, le pere biologique

nbéest pas <cel ui gue | a famille
processus cherche dans | 06histoir
gue vous ne partagez pas |l es m
membres de | a famille. [ sbagit

prendre en compte des le début du processus.
f) Confidentialité, assurance et aspects financiers

Confidentialité

Les résultats de votre test sont confidentiels. Votre médecin
nbéest pas autori s® communi quer
faites un test génétique ni le résultat de ce test sans votre
autorisation.

Assurance
Les compagnies dbassurance peuve
fournirtr des d®tails de votre dos

membres de votre famille lorsque vous voulez souscrire une

assurance-vie, par exemple, en particulier au-d e | déun ¢
montant . Le genre doéinformation
est autori s®e demander vari e
| autre. Vous devez vous rensei
génétiqgues que vous avez eu ou que vous étes susceptible

déavoir dans | e futur r e peh avecn t (

votre médecin généticien et informez-vous sur la Iégislation dans
votre pays.

Aspects financiers
Vivre avec une mal
vVue financier. (I

adie g®N®ti que
peut y avoir



12

di agnostic pr®nat al ndest pas 1in
Il est également possible de réaliser une technique appelée

diagnostic génétique pré-implantatoire (DPI), qui constitue une

alternative au test g®n®t i que
techniqgue sbapplique | orsqubune
assistée est réalisée, et consiste a tester les ovules fécondés
(les Tufs) pour voir soéils ont |
qgui ne pr®sentent pas | a mutatic
de la mere. Cette méthode est un long processus qui ne
s6bapplique pas tous | es cas. P
et sur |l a possibilit® qubil SOi

votre médecin.
e) Les autres membres de la famille

Dans beaucoup de cas, le processus du test pré-symptomatique
fait que |l a famille se rapproche
souti en dans ces cas. Cependan
processus est source de tensions et de complications au sein de

la famille 1l est donc une bonne idée de songer a comment le
processus du test, puis ses résultats, affecteront vos relations
avec | es autres membres de votr
conjoint. Souvenez-vous qubébun des membres

est atteint de | a maladie doit d
afin que | e g ne mut® puisse °tr
déoapprocher un membre de sa f ami
membres dobéune famille se sont p
®gal ement d®l i cat de parler dou

passé, car cela peut réveiller de souvenirs douloureux. Les
spécialistes du conseil génétique peuvent vous aider dans ce
genre de situations.

Certains personnes peuvent vouloir connaitre leur statut

g®n®ti que parce quobdils craignent
famill e. Doautres me mbr es de | &
voul oir i gnorer sO0il s sont "’ roi

5

T Vous souhaitez °tre inform®
vos enfants.

1 Vous étes le genre de personne a préférer connaitre votre
risque de développer un cancer, car vous préférez en

savoir plus sur votre avenir.

Quels types de cancer peuvent étre recherchés par un test
pré-symptomatique ?

Il existe un certain nombre de cancers héréditaires pour lesquels
il existe un test pré-symptomatique. En voici quelques
exemples :
1) Certains types de cancers du
2) Certains types de <cancers de
| 6ut ®rus (de | 6endom tre), co
cblon non-polyposique ou la polypose adénomateuse
familiale (PAF).
3)y Dbautres cancers
rare des yeux.

rares, tel s

Note: Il est important de savoir que le cancer est une

maladie fréquente et que, dans la plupart des cas, elle est
provoquée par une combinaison de facteurs . les génes, le
style de vie et doautres facteur
une faible proportion de cancers (5 -10%) est héréditaire.

Qudeset qudbon veut dire par Orisqu
Dans le cas des cancers héréditaires, le fait de posséder le géne
mut ® signifie que | 6on a plus d
particulier de cancer que les personnes qui ne présentent pas la
mutation. Dans la grande majorité des cas, cela ne signifie pas

que si vous avez la mutation vous développerez obligatoirement

ce cancer, mais que la probabilité de le développer au cours de

votre vie est plus élevée.

Si vous croyez que vous étes a risque et que vous voulez faire
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un test pré-symptomatique pour un type particulier de cancer,
vous devrez prendre rendez-vous avec un généticien spécialiste.
Avant de vous décider a faire le test, vous devrez demander au
spécialiste de vous expliquer quel est précisément votre risque
de d®velopper ce <cancer S i
mutation.

Comment se passe le test pré -symptomatique?

Avant de faire le test pré-symptomatique, il faut confirmer que
vous étes vraiment a risque et, dans ce cas, il faut savoir quelle
mutation génétique il faut chercher si vous décidez de faire le
test Cbest un processus en

Tout dobéabord, un ar bre
la facon dont sont survenus des cancers dans la famille. Un de
vos proches parents atteint do
afin doéidentifier l e g ne-mémet ®
atteint de ce type de cancer, vous pourriez étre la premiére
personne de votre famille & étre testée (dans ces conditions, le

test est un test « diagnostique » et non pas un test « pré-
symptomatique »).

Si une mutation a pu étre trouvée chez un de vos parents, vous
aurez la possibilité de faire un test afin de savoir si vous portez
la méme mutation. Au contraire,
| orsqudbdaucune mut ati on
trouvée chez votre proche parent, il ne
sera pas possible de vous proposer un
test pré-symptomatique. Ceci ne veut

A

noa pu

pas dire que vous nodo°tes pas
de développer ce cancer, car le fait
déavoir une histoire de <cancer

famille fait que votre risque soit plus
important que la moyenne. Aussi, vous
devrez avoir un suivi médical régulier et
des examens de dépistage.

votr

deux
g®n®al ogi

u
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enfants ont une probabilit® de 1
guestion, et donc du risque accru de développer le cancer
présent dans votre famille. En regle générale, un enfant ne peut
pas avoir un testpré-s y mpt omati que avant | 6 ¢

néy a pas de b®n®fice tester u
ou de pr®vention, on consid re
quoi l soit assez grand pour proe
revanche, on peut faire une exce
m®di cal faire |l e test g®n®t i q
| orsque | e d®pistage du cancer e
18 ans.

La discussion au suj et doune- mal
symptomatique avec un enfant ou un adolescent peut étre
difficile. lls poseront beaucoup de questions, et il est important

de pouvoir y répondre le plus honnétement possible, en prenant

en compte leur age et leur niveau de maturité.

Existe -t-i | un moyen dobébemp°cher que m
la maladie ?

La meill eure fa-on ddéemp°cher g

cancer est de vous assurer que:
a) il estinformé que cette maladie existe dans la famille
b) il est informé des mesures préventives disponibles pour
pr®venir | dapparition de ce t

Pour certains types de cancer, en particulier ceux qui touchent
les enfants et les adolescents, il est possible de faire un test
pendant | a grossesse afin de sav
|l e mauvais g ne (diagnostic pr®r
Vous pouvez consul t emnoteetésse btrlao c ht
biopsie du trophoblaste . Si vous consi d®r ez
demandez votre m®decin so6il ex
la maladie qui vous concerne. Cependant, pour la plupart des
cancers qui surviennent | 6©ge
prévention et leur traitement sont constamment faits, et le



