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Recevoir un diagnostic de cancer du sein triple négatif (CSTN) peut
susciter de nombreuses emotions difficiles : peur, tristesse, incertitude.
Cependant, une emotion souvent laissee sous silence est l'espoir.
Lorsqu'on parle de ce sous-type de cancer du sein, des mots comme

« agressif », « a haut risque » et « options de traitement limitées »
dominent souvent la conversation, declenchant naturellement la peur ou
la tristesse. Peur que le cancer puisse se propager ou que les traitements
ne fonctionnent pas comme prévu. Tristesse de savoir que le CSTN ne
touche qu'a 10 - 20 % des patientes atteintes d'un cancer du sein, ou que
plusieurs cycles de chimiothérapie pourraient avoir lieu dans le futur.
Mais parmi ces défis, il y a aussi de l'espoir. Lespoir réside dans les
efforts inlassables des chercheurs qui s'efforcent de developper des
traitements plus efficaces. L'espoir de trouver des liens significatifs avec
d'autres personnes qui empruntent un chemin similaire.

Visages d'espoir : vivre avec CSTN offre des informations essentielles sur
le cancer du sein triple néegatif, des histoires personnelles de femmes qui
ont été confrontées a cette maladie et des conseils pratiques pour
lauto-representation. S'appuyant sur le blogueA nous la parole, ce
magazine cherche a fournir ce sentiment d'espoir crucial, en vous aidant
a bien vivre avec ou au-dela de CSTN.

Le CSTN est plus frequent chez les jeunes femmes, les femmes noires et
hispaniques et les personnes presentant des mutations BRCA. Voici
quelques ressources supplémentaires pour repondre a vos besoins
uniques :

Spécifique a CSTN :
Ressource sur le CSTN du RCCS
Triple Negative Breast Cancer Foundation (en anglais seulment)

Jeunes femmes
Le guide On n'est jamais trop jeune du RCCS
Les groupes de soutien virtuels chez Rethink Breast Cancer (en anglais
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seulment)

Femmes noires :

Every Breast Counts (en anglais seulment)
Olive Branch of Hope (en anglais seulment)
African Cancer Support Group

Femmes hispaniques :

Latin American Association for Breast Cancer (en anglais et espagnol
seulment)

Cancer du sein héréditaire :
Le guide Syndrome hereditaire de cancer du sein du RCCS

Facing Our Risk of Cancer Empowered (FORCE) (en anglais et espagnol
seulment)
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Qui est Dawn Barker? Dawn est une
novatrice, une reformatrice, une
instigatrice de changements! Elle a fait
du bien-étre et de la santé de sa
communauteé sa mission et elle est
déterminée a faire une reelle difference
dans la vie des personnes qui
l'entourent.

D'origine barbadienne et fiere de 'étre,
Dawn a debute sa carriere dans les
assurances medicales. Mais, alors
qu'elle était témoin des difficultés de
ses proches, en particulier des
membres de sa famille, avec le systeme
de sante provincial, elle a ressenti au
plus profond d'elle-méme, le besoin de
laisser les bureaux pour ceuvrer sur le
terrain. C'est ainsi qu'elle est devenue
aide-soignante, motivee par le besoin
d'aider les personnes qui ne peuvent
pas prendre soin d'elles-mémes.
Pendant 12 ans, Dawn a vu sa mere
lutter contre un myelome multiple, ce
qui l'a profondément marquée et lui a
donne envie d'aider les autres dans le
domaine de la santé. Apres avoir perdu

En mission pour
transformer la
prise en charge
du cancer du sein
au Canada

Par Dawn Barker

: q qui, quatre ans plus tard, est decede

d'un cancer de l'cesophage fulgurant.

La perte d'étres chers laisse au plus
profond de nous un vide omnipresent
que l'on ne peut expliquer. Comme le dit
'auteure Jamie Anderson : « Le deulil, j'ai
appris, n‘est en realitée que de l'amour.
C'est tout lamour que vous voulez
donner, mais que vous he pouvez pas.
Tout cet amour non dépense se
rassemble dans le coin de vos yeux,
dans la boule de votre gorge et dans
cette partie creuse de votre poitrine. Le
chagrin n'est qu'un amour sans nulle
part ou aller. » C'est son expérience avec
le deuil qui a permis a Dawn de mieux
comprendre le besoin de compassion,
de soutien et, surtout, de défense des
droits et des intéréts des patients — en
particulier lorsqu'il s'agit de se frayer un
chemin dans nos systemes de sante, qui
peuvent souvent s'averer compliques et
impersonnels.

Ses deux parents se sont souvent sentis
ignores ou negliges par le corps
medical. Indignée par ce sentiment
d'invisibilisation, Dawn a choisi de
défendre le droit des patients a une
prise en charge plus equitable.

sa mere a l'age de 62 ans, c'est son pere Toutefois, ce n'est que quand
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elle-méme est tombée malade qu'elle s'est
rendu compte a quel point il était important de
lutter soi-méme pour ses propres droits et “ Paradoxalement,
interets.

avant son
En 2017, Dawn a recu une nouvelle . .
bouleversante : elle était atteinte d'un cancer dlagnOSth; eue
du sein tnplel negatif, une forme agressive du avait demande’
cancer du sein. Dans ce genre de situation, ] )
lurgence de la prise en charge et des a deux reprises,
traitements lemporte souvent sur la v ’ .
rassurance et l'espoir. On peut rapidement se ason medecm
sentir demuni lorsque l'on s'entend dire que le de faire une
taux de survie est faible, que le taux de i
récidive est élevé, que c'est une maladie mammographle,
difficile a traiter, qu'il faudra faire une . . .
chimiothérapie agressive, que les effets ce qu' lUl avait
secondaires sont importants et qu'en géenéral, ete refusé
le cancer revient dans les cing ans apres la fin

des traitements. Mais heureusement, sept ans plus tard, Dawn est toujours la pour
nous raconter son histoire et nous donner de linspiration.

Paradoxalement, avant son diagnostic, elle avait demandé, a deux reprises, a son
medecin de faire une mammographie, ce qui lui avait éte refuse au prétexte qui«il
faut attendre d'avoir 50 ans ». C'est en effet ce que les directives, qui ne prennent
pas toujours en compte la réalité des femmes plus jeunes et des femmes
racisees, preconisent. Lexpérience de Dawn met en evidence un probleme
important dans nos systemes de sante : le manque d'education et une certaine
meconnaissance concernant lapparition plus préecoce et plus agressive du cancer
du sein chez les femmes racisées, en particulier celles issues des communautés
noires, autochtones et d'autres personnes de couleur.

Dawn a donc décidé d'aider les autres femmes afin qu'elles ne se heurtent pas
aux mémes barrieres. Elle souhaite que toutes les femmes sachent qu'il peut étre
utile de reéaliser une évaluation des risques de cancer du sein avant lage
préconise, en particulier pour les femmes noires, autochtones et de couleur. Elle
souhaite surtout que l'on sache que tout le monde a le droit de prendre des
décisions informées et que c'est un droit que nous devrions tous exercer.

En faisant de la sensibilisation, en luttant sans relache pour les droits et les intéréts
des patients et en instaurant un dialogue positif dans l'espoir de changer les
systemes de santé, Dawn souhaite qu'il y ait une meilleure représentation des
personnes racisees dans les systemes de sante au Canada. Elle souhaite amener
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les principaux organismes, les chercheurs et les institutions gouvernementales a
| recueillir des données médicales basées sur la race afin de combler les lacunes
existantes. Elle souhaite que des plans d'action provinciaux contre le cancer soient
mis en place et qu'ils prévoient la formation des professionnels des différents
corps medicaux afin que ceux-ci comprennent les besoins spécifiques en soins et
en education necessaires a la prise en charge de patients de tous les horizons.
Grace a cela, elle espere creer des systemes de sante ou le dépistage precoce,
les soins personnalisés et la prise en charge équitable soient la norme afin que
plus personne ne soit ignoré ou ne soit victime de depistage tardif,

Dawn a cree NUY50, un mouvement ne de ladversite, de la perte d'étres chers et
d'un profond desir de changement. NUY50, qui signifie « Not Until You're 50 » (pas
avant 50 ans), découle de l'expérience de Dawn, qui s'est vu refuser l'acces au
depistage du cancer du sein a 40 et a 42 ans, et a qui on a diagnostique un cancer
du sein triple négatif a 44 ans. NUY50 a pour mission d'informer les gens qu'il est
important de défendre ses propres droits et intéréts, et de militer pour plus de
recherche sur le cancer du sein, en particulier en ce qui concerne les femmes de
moins de 50 ans et les femmes noires, autochtones et de couleur.

L 'histoire de Dawn est marquée par la resilience, le courage et la volonté
d'ameliorer la vie des autres. Son message est clair : defendez-vous! (« Don't
wait—ADVOCATE!O »).



https://www.nuy50.com/

Cancer du sein triple négatif : qui est a risque?

Selon les etudes, certaines personnes ont plus de risque de développer un
cancer du sein triple negatif si elles presentent les facteurs de risque
suivants :

Age : les femmes en préménopause et celles de moins de 50 ans ont
plus de risque de développer un cancer du sein triple négatif.
Mutation du gene BRCA1 : environ 70 % des cancers du sein
diagnostiques chez les femmes ayant hérité d'une mutation sur le
gene BRCA1 sont triples negatifs.

Ethnicité : les femmes noires et hispaniques ont plus de risque de
developper un cancer du sein triple negatif.

Densité mammaire : une densité mammaire elevee entraine un risque
accru de cancer du sein triple negatif, en particulier chez les femmes
en premenopause.




Traitements

Le traitement du cancer du sein triple negatif peut s'averer difficile. En effet,
puisqu'elles ne possedent pas de recepteurs, les tumeurs triples negatives
ne possedent pas les proteines ciblees par les traitements communement

utilisés, comme l'hormonothérapie et les thérapies ciblees, qui sont utilises
dans le traitement des cancers hormonodépendants et des cancers HER2+.

La chimiothérapie et limmunothérapie sont les principaux traitements
systémiques utilisés dans le traitement du cancer du sein triple négatif. A
moins que la tumeur ne soit trop developpeée, les cancers du sein triples
negatifs de stade |, Il et Ill sont traites avec de la chimiothérapie,
accompagnee ou non d'immunothérapie, suivie d'une opéeration
chirurgicale. S'il reste des cellules cancéreuses au moment de l'opération,
on administre davantage de chimiotherapie. Le traitement du cancer du
sein triple negatif de stade IV dépend souvent de facteurs lieés aux
patientes, comme, par exemple, la présence d'une mutation des genes
BRCA et les types des proteéines présentes sur les cellules cancéreuses.
Bien heureusement, grace a la recherche, de nouvelles options
thérapeutiques contre le cancer du sein triple négatif continuent d'étre
developpées.

Ou en est la recherche?

En 2021, une étude menée par des chercheurs de la Perelman School of
Medicine a permis de découvrir que les femmes noires ont trois fois plus
de risques de développer un cancer du sein triple negatif, et que ces
cancers ont souvent une issue peu favorable. Il s'agit-la d'une importante
découverte, car les chercheurs avaient precautionneusement selectionné
les participantes en fonction de divers facteurs de risque et l'échantillon,
qui contenait 29 822 femmes noires (soit 15 %), etait de taille significative.
Par ailleurs, il semble que le cancer du sein triple negatif soit plus difficile a
detecter par depistage et plus susceptible d'étre detecte au stade de
cancer d'intervalle. Selon le Partenariat canadien contre le cancer, « les
cancers d'intervalle sont des cancers diagnostiques apres un test de
dépistage negatif, mais avant qu'un participant ne revienne au sein du
programme pour lexamen de depistage suivant ».

Dans le cadre d'une autre étude, ces mémes chercheurs ont examine
davantage de facteurs de risque chez les femmes noires. Ils ont pu
determiner que la densitée mammaire et lobeésite etaient davantage
associees au cancer du sein triple negatif qu'un autre sous-type de cancer
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du sein dans cette categorie de
population.

Une autre etude américaine réalisée
en 2021 a compare les traitements et
les taux de mortalité chez les
femmes noires et les femmes
blanches atteintes d'un cancer du
sein. Selon cette etude, les femmes
noires étaient :

plus jeunes au moment du
diagnostic;

plus susceptibles de vivre dans
des regions a faible revenu.

Les femmes noires avaient 31 % de
chances de ne pas subir l'opération
et 11 % de chances de ne pas faire de
chimiothérapie que les femmes
blanches, alors que chez les femmes
noires :

le cancer est le plus souvent a
un stade plus avanceé;

la tumeur est le plus souvent
supeérieure a 5 cm;

le cancer s'est le plus souvent
propage aux ganglions
lymphatiques.

En prenant en compte d'autres
facteurs, dont des facteurs
demographiques et
socio-economiques, les chercheurs
ont découvert que les femmes noires
avaient 28 % plus de chances de
mourir d'un cancer du sein triple
negatif que les femmes blanches. En
ajustant ces facteurs aux



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33983438/

ac Comprendre les facteurs de risque qui y
sont associes est capital si l'on veut pouvoir
le detecter tot et le traiter a temps.

caractéristiques des cancers, les femmes noires avaient encore 16 % plus de
chances de mourir d'un cancer du sein triple negatif que les femmes
blanches.

Il est donc important que davantage de femmes noires participent aux essais
cliniques et autres etudes sur le cancer du sein, ainsi que sur les autres
maladies. Une méeta-analyse canadienne de 2 000 etudes reéalisees entre
2003 et 2018 a revele que seules 23 de ces etudes ciblaient la population
noire. Le hombre limité de donneées constitue un frein a la résolution des
inégalites, ce qui contribue au racisme systemique et a liniquité des soins
dans les systemes de sante canadiens.

Bien que le cancer du sein triple négatif présente d'importants défis, ily a
toujours de l'espoir. Comprendre les facteurs de risque qui y sont associes
est capital si l'on veut pouvoir le detecter tot et le traiter a temps. Grace aux
essais cliniques et a la recherche, les options de traitement se font plus
nombreuses et offrent de meilleurs resultats. Malgre leur nombre limite, les
etudes realisees sur les disparites constatees dans le diagnostic et le
traitement du cancer du sein triple negatif, en particulier chez les femmes
noires, demontrent limportance de résoudre liniquite systemique de l'acces
aux soins et de la participation aux essais cliniques. C'est en ameliorant la
prise de conscience, en intensifiant les activités de défense des droits et des
intéréts des patients et en rendant la recherche plus inclusive qu'il sera
possible d'ameliorer les traitements et de parvenir a lequite des soins pour
lensemble des personnes atteintes d'un cancer du sein. Quels que soient
leur race et leur statut socio-economique, toutes doivent pouvoir jouir des
mémes possibilités de dépistage precoce et d'efficacité therapeutique.
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Si vous nous suivez depuis quelque temps ou si vous avez un cancer du sein
triple négatif (CSTN), vous savez qu'il est considéré comme plus agressif que
les autres formes de cancer du sein et qu'il existe peu de traitements pour
sa prise en charge. Vous devez egalement surement connaitre les risques
qui y sont associes.

En 2023, nous avons publié un rapport qui recense les besoins en matiere
d'éducation, d'information et de soutien des personnes atteintes d'un CSTN.
Depuis, nous passons beaucoup de temps a faire de la sensibilisation sur les
sujets abordés dans le rapport en faisant, notamment, des actions ciblées
pour améliorer les problemes principaux auxquels sont confrontées les
personnes atteintes d'un CSTN et les personnes presentant un risque eleve
d'en developper un. Ces activites concernent trois domaines : l'eéducation et
la sensibilisation, lamelioration de l'acces au depistage genetique et de la
signification de celui-ci, et l'élargissement de la collecte de données
medicales demographiques.

Si vous lisez cet article, c'est parce que ces sujets vous concernent
personnellement et que le RCCS s'efforce de vous informer des actions que


https://cbcn.ca/fr/blog/our-stories/tnbc-who-at-risk
https://www.cbcn.ca/web/default/files/public/Reports/The%20TNBC%20Project%20FR%20v2.pdf

nous entreprenons afin que les problemes liés a ces sujets critiques soient
réesolus.

Education et sensibilisation

Tres peu de gens connaissent le CSTN. Lors de notre sondage sur le sujet,
un taux impressionnant de 70,6 % de personnes atteintes du CSTN n'avaient
jamais entendu ne serait-ce que ce nom avant leur diagnostic. La plupart de
ces personnes (76,8 %) ont été informees de la nature agressive de cette
forme de cancer du sein apres leur diagnostic. Apprendre qu'on a un cancer
du sein est déja angoissant, alors voire un CSTN : un tel diagnostic peut
donner une image preoccupante et accablante de ce que lavenir réserve, et
peut exacerber ['anxiéte et la souffrance que l'on ressent déja a l'lannonce
d'un cancer du sein. En faisant plus de sensibilisation, nous permettons aux
personnes atteintes d'un CSTN de s'exprimer, ce qui nous permet de militer
en faveur de la recherche pour le développement de traitements efficaces.
Ily a toujours eu un manque d'informations et de ressources destinées aux
personnes atteintes d'un CSTN. D'apres notre sondage de 2023, nous savons
que ces personnes préferent qu'on leur donne des informations spécifiques
a la forme de cancer du sein dont elles sont atteintes (94,3 % des
repondants), mais que ces ressources sont difficiles a trouver (74 %). Il en est
de méme pour le soutien, avec 66,2 % des repondants qui ont indique qui'il
etait quelque peu facile, voire pas facile, d'entrer en contact avec d'autres
personnes atteintes d'un CSTN. C'est pour cela que nous avons creé une
page qui fournit de linformation et recense differents moyens d'obtenir de
laide.

Dépistage génétique

La compréhension des facteurs de risques individuels peut s'averer
compliquee, d'autant plus si l'on ne sait pas par ou commencer. La plupart
des cancers sont causes par une accumulation de dommages provoques
par le vieillissement et des facteurs environnementaux, comme l'exposition
a certaines substances chimiques et elements radioactifs, pour n'en citer
que quelques-uns. Toutefois, chez certaines personnes, des changements

€6 En faisant plus de sensibilisation, nous
permettons aux personnes atteintes d’'un
CSTN de s’exprimer.
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B génétiques, que l'on appelle des variants pathogénes (ou mutations
“ll génétiques) se transmettent génétiquement et peuvent augmenter le risque

de déevelopper un cancer du sein. Deux des variants pathogenes les plus

|| connus associés au cancer du sein se trouvent sur les génes BRCA1 et
BRCA2 et augmentent le risque de cancer du sein de 45 a 85 %. Or, on sait
que le CSTN est associe aux mutations des genes BRCA : entre 10 et 30 7%
des personnes atteintes d'un CSTN sont porteuses d'une mutation d'un
gene BRCA. Il est donc important pour les personnes atteintes d'un CSTN de
faire un dépistage genétique afin de savoir si elles peuvent transmettre
cette forme de cancer du sein héereditaire.

L'acces au depistage génetique n'est toutefois pas simple. En effet, il peut
étre difficile de trouver les criteres d'admissibilité, qui par ailleurs different
selon les provinces. Quelqu'un peut y eétre admissible dans une province,
tandis qu'une autre personne ayant des antécedents personnels et familiaux
similaires ne peut y avoir droit dans une autre province. Or, étant donne le
lien etroit entre le CSTN et les mutations des genes BRCA, les personnes
atteintes d'un CSTN devraient étre admissibles au depistage genetique, mais
cela varie en fonction de l'age selon les provinces. En outre, on ne peut pas
predire le temps d'attente pour pouvoir voir un conseiller en géenétique afin
de lancer la procédure. Enfin, un dépistage génétique fiable prive peut
couter plusieurs centaines de dollars alors que les options moins onereuses
donnent souvent des résultats peu fiables, voire erronés. Le RCCS collabore
avec les différentes parties intéeressees afin que le dépistage genétique
puisse bénéficier d'un acces equitable dans tout le Canada et que la
population soit informée des critéres d'admissibilite.
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La comprehension des facteurs de risques individuels pouvant s'averer
compliquée, nous avons recemment redige un guide pour vous informer sur
cette forme de cancer du sein et sur la procédure a suivre pour déeterminer si
vous éetes admissible au dépistage du cancer hereditaire. Le risque
heréditaire n'est qu'un risque parmi ceux associes au cancer du sein. C'est
pour cela que tout le monde devrait parler avec son médecin afin de
comprendre ses risques individuels, en particulier les personnes atteintes
d'un CSTN.

Collecte de données meédicales démographiques

En plus de donner aux patients les bonnes informations, nous devons nous
assurer que le systeme de sante recueille des donnees pertinentes. On sait
que les jeunes femmes, les femmes noires et les femmes hispaniques sont
plus susceptibles de developper un CSTN, mais ces donnees sont basees
sur des statistiques concernant la population americaine. Il en est de méme
pour les statistiques sur la relation entre le CSTN et les mutations des genes
BRCA, qui sont principalement basees sur des donnees internationales.
Ainsi, une trop grande quantite des donnees que nous utilisons
actuellement ne sont pas basées sur la population canadienne et il est donc
possible qu'elles ne la reflétent pas. Si nous commencions a recueillir des
donnees medicales selon la race, l'ethnicite et lappartenance a un peuple
autochtone, nous pourrions bien mieux comprendre le developpement du
cancer du sein au Canada. Cela nécessiterait la collecte de données raciales
et ethniques conformeément a la Strategie pancanadienne de données sur le
cancer €laboree par la Sociéte canadienne du cancer et le Partenariat
canadien contre le cancer.

Notre travail est loin d'étre fini, mais nous sommes déetermineés a faire
avancer les choses de facon significative pour les personnes atteintes d'un
CSTN. En continuant de faire de la sensibilisation, a militer en faveur d'un
acces equitable pour tous au dépistage genétique et a plaider pour la
collecte de données medicales demographiques, nous esperons creer un
futur ou chaque personne atteinte d'un CSTN aura accées au soutien, aux
ressources et aux traitements dont elle a besoin.
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Le cancer du sein triple négatif : des « si

seulement » et un conseil

Par Ann Hill

Si l'on vous annonce que vous avez un cancer
du sein, vous voulez pouvoir dire : « il a éete
depiste tot ». La détection precoce s'avere
particulierement importante dans le cas du
cancer du sein triple negatif (CSTN), un type
agressif et difficile a traiter.

A 53 ans, je ne pensais pas au cancer du sein.
J'étais en forme et active, je mangeais bien, je
maintenais un poids sante et mon style de vie
était sain. Il n'existait aucun antéecedent de
cancer dans ma famille et aucun élément
comme l'hormonotheérapie substitutive ne
représentait une source d'inquietude. Oui, il
m'arrivait de boire de l'alcool. Oui, javais pris la |
pilule des années auparavant, mais méme avec 1

ces facteurs, mon risque de souffrir d'un cancer du sein se situait sous la moyenne
pour une personne de mon age. De plus, conformément aux lignes directrices, jai
regulierement subi des mammographies de depistage a partir de 50 ans. J'étais
protegee. Du moins, c'est ce que je croyais.

A la fin de 2016, jai passé une mammographie qui s'est révélée normale. Six mois
plus tard, on m'a annonce que je souffrais d'un CSTN de stade lll. J'ai éte prise de
court et, je lavoue, un peu fachée. En tant que cheffe de projet spécialisée en
gestion du risque, une partie de moi avait honte. J'ai compris que j'étais loin d'en
savoir assez sur le cancer du sein, ses différents types et tous les autres facteurs
de risque. J'ai rapidement appris que la détection precoce dépasse le simple fait
de se presenter passivement a une mammaographie tous les deux ans. Mon
histoire offre un regard réetrospectif sur ce que jappelle les nombreux moments
« Si seulement ».

« Si seulement »> n° 1: Les auto-examens

Je dois me confesser. Apres ma mammographie normale, je suis devenue plus
laxiste quant aux auto-examens. Je me sentais confortable et protégée alors qu'il
s'agissait plutét d'un faux sentiment de securité. Si seulement j'avais continué a
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pratiquer l'auto-examen des seins regulierement... Lorsque je me suis finalement
décidée a le faire six mois aprés cette mammographie, j'ai senti la bosse dans
mon sein droit.

« Si seulement » n° 2 : Parlez a votre médecin

Je ne savais pas que ma médecin de famille recevait un rapport détaillé du
radiologiste apres chaque mammographie ni que, sur le mien, il était écrit « tissu
mammaire dense de facon hétérogéne qui peut limiter la sensibilité de la
mammographie ». J'ai appris que les tumeurs et le tissu mammaire dense
apparaissent tous deux en blancs sur la mammographie. Cela signifie que s'ily
avait une tumeur (ce qui était le cas), elle avait moins de chance d'étre vue. Si
seulement ma medecin m'avait informée de ce risque. J'aurais peut-étre demandé
a subir d'autres tests d'imagerie, comme une echographie qui réevele mieux la
presence des tumeurs dans les tissus mammaires denses. J'aurais peut-étre
effectué mes auto-examens avec plus de diligence. Mon cancer aurait peut-étre
ete detecte plus tot.

« Si seulement » n° 3 : Fiez-vous a votre instinct

Apres avoir subi tous les tests diagnostiques (une autre mammographie, une
echographie et une biopsie), le medecin m'a dit qu'il s'agissait d'un cancer. Il a
egalement senti sous ses doigts un ganglion lymphatique enflé, mais il a déclare
que compte tenu de l'echographie, il n'était pas inquiet. Quoi ? Je ne suis pas
medecin, mais cette indifféerence a l'egard d'un ganglion lymphatique tuméfie
malgré un diagnostic de cancer me semblait bizarre. Si seulement je m'étais fiée a
mon instinct et lui avais poseé des questions. Cela est revenu me hanter.

« Si seulement > n° 4 : Prenez en main votre situation. Obtenez des copies des
résultats d'analyse

J'ai subi une opération pour retirer la bosse et préelever un echantillon de mes
ganglions lymphatiques. Trois semaines plus tard, mon chirurgien m'a annonce
qu'il s'agissait d'un cancer du sein triple negatif. De stade Ill. Avec envahissement
ganglionnaire axillaire. Alors que j'étais assise dans son bureau, le regard
semblable a celui d'un chevreuil qui fixe les phares d'une voiture, il m'a déclaré
que jaurais besoin de chimiothérapie. Et de radiothérapie. Puis, invoquant un
rendez-vous urgent, il s'est leve puis est sorti de la piece. J'étais en colere. Et
terrifiée. J'ai donc quitté le bureau du chirurgien avec un renvoi a l'équipe
d'oncologie, les copies de tous mes resultats d'examens et les connaissances
importantes suivantes :

1. Le rapport de biopsie he demandait pas que le statut des recepteurs
hormonaux de la tumeur soit analysé. Cela aurait permis, des le  début,
de déterminer que mon cancer était triple négatif et agressif. Pourquoi le
test n'a-t-il pas eteé effectue? Le CSTN touche plus souvent les femmes de
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moins de 50 ans, d'origine

“ Je savais que afro-ameéricaine ou hispanique. Il
i représente un risque chez les femmes
pour vaincre qui possedent une mutation du géne
cette maladie BRCA1. Parce que je ne cochais aucune
y de ces cases,on a probablement
j'auais devoir (faussement) presumeé que j'étais
atteinte d'un type de cancer plus
prendre les courant, moins agressif et
hormonodépendant.

choses en main
et défendre mes 2. Le rapport de l'echographie

. . A preoperatoire stipule que les ganglions
Interets. lymphatiques présentaient des signes
alarmants de cancer. Mon chirurgien le
savait avant l'opération, mais cela ne l'a pas empéchée de me dire de ne pas
m'inquieter a propos du ganglion enflé. Pourquoi ? Craignait-il de me faire
peur ? Etait-ce un oubli ? (Il ne savait pas que la cheffe de projet en moi
n'aime pas qu'on maquille la réalité ou qu'on néglige des éléments!)

Il y avait maintenant trop de « si seulement » a mon gout. Je savais que pour
vaincre cette maladie, j'allais devoir prendre les choses en main et défendre mes
interéts.

« Si seulement » n° 5 : Suivez ce conseil : soyez rigoureuse, curieuse et
persévérante

Trois semaines apres le debut de la chimiothérapie, j'ai senti une nouvelle bosse
sous mon aisselle droite. A la demande de mon oncologue, qui était bien
conscient de la nature agressive du CSTN, j'ai passe une echographie qui a
confirmeé que la maladie s'était propagee a d'autres ganglions lymphatiques. Et
voila : s/ seulement j'avais fait confiance a mon instinct lorsque j'ai recu mon
premier diagnostic et avais insisté aupres du médecin a propos du ganglion
lymphatique suspect. Peut-étre cette propagation aurait-elle pu étre evitee.

Le comité de thérapie du cancer de mon centre de canceérologie a recommande
que je subisse une deuxieme operation pour retirer les ganglions restants, puis
des tomodensitogrammes pour verifier la présence de traces de la maladie
ailleurs.

Bien que tres troublante, cette nouvelle a permis le declenchement d'une série de
« détections précoces » que jai attribué a ma nouvelle attitude et a mon conseil
de prise en main : étre rigoureuse, curieuse et perseverante. En attendant ma
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deuxieme intervention chirurgicale, jai termine mon traitement de chimiotherapie
et j'ai effectue beaucoup de recherches. J'en ai appris davantage sur le CSTN et le
risque accru de recidive. J'ai appris que posseder des seins denses augmente le
risque de déevelopper un cancer dans l'autre sein (un cancer controlateral). Puis, jai
reconnu ma peur qu’'une autre tumeur puisse apparaitre et passer inapercue et jai
réagi : j'ai demande une double mastectomie et elle s'est deroulée pendant ma
deuxieme opération.

« Si seulement » n° 6 : Etre proactive

Apres lintervention chirurgicale, jai ete soulagee d'apprendre l'absence de traces
de cellules residuelles du cancer du sein. Cependant, le chirurgien a trouve
quelques microcalcifications dans le tissu mammaire et des taches atypiques sur
ma peau. Ces deux eléments peuvent constituer des signes precoces de cancer.
Les seins et le tissu environnant avaient disparu, mais j'ai décidé d'étre proactive et
Jai pris rendez-vous avec une dermatologue. Elle a decouvert trois nouvelles
taches suspectes dans mon dos qui ont fait l'objet d'une biopsie. Heureusement,
les taches se sont revelees precancereuses. Depuis, ma routine d'auto-examen
comprend la vérification de ma peau.

A peu prés au méme moment, les tomodensitogrammes postopératoires ont

réevelé la présence de nouveaux kystes ovariens et des modifications chez ceux

déja répertoriés. Un obstétricien-gynecologue a éte appelé en renfort et apres un
examen et une discussion sur les possibilités qui s'offraient a moi, j'ai décide d'étre

a nouveau proactive en optant pour l'ablation de mes ovaires. Les tests ont

demontré qu'il s'agissait finalement d'une hyperplasie leégere, ce qui signifie que

les kystes n'étaient pas encore precancereux, mais qu'ils auraient pu le devenir un \ '
jour.

A laube du quatriéme anniversaire de mon diagnostic, je demeure sans signe de

la maladie. Mon medecin me dit que j'ai dépassé la période la plus critique pour la
recidive ou la propagation du CSTN, mais je sais que je ne serai jamais totalement e
hors de danger. Je demeure donc en controle de la situation en étant rigoureuse, '
d curieuse et perseverante au sujet de ma sante.

Aujourd’hui, j'ai des parties de corps en moins, mais j'ai gagne en paix d'esprit et
en confiance parce que jai appris ce que le depistage precoce exige de ma part
et de mes médecins. A mon avis, cela en valait la peine. Mes filles bénéficient de
mes « si seulement » et la cheffe de projet en moi marche maintenant la téte
haute.




Limmunotheérapie et le cancer du sein
expliques : réeflexions d'une chercheuse
qui a elle-méme éteé atteinte d'un cancer
du sein triple negatif

Par Alyssa Vito

Les therapies traditionnelles contre le cancer (comme la chimiotherapie et la
radiotherapie) ont demontre une efficacite géeneéralisee pour lutter contre
divers types de cancer. Elles sont toutefois aussi connues en raison de leurs
effets secondaires indésirables, voire toxiques. En effet, puisqu'elles ne tuent
pas uniquement les cellules cancereuses, elles endommagent les cellules
saines du méme coup. C'est ici que limmunothérapie entre en jeu. Elle
utilise le systeme immunitaire du corps pour combattre le cancer qui s'y
développe. Imaginez que votre corps est un champ de bataille et que votre
systeme immunitaire joue le role des soldats de premiere ligne, préts a
attaquer les envahisseurs etrangers. Les cellules cancereuses posent
toutefois une difficulté : elles ne sont pas aisement reconnues comme des
agents pathogenes (tels les virus et les bactéries) puisqu'elles proviennent
de l'organisme de ['héte. Il s'agit en fait de cellules normales qui ont muté.

- L'hypothese selon laquelle le systeme immunitaire pourrait étre utilise pour
| cibler et tuer les cellules cancéreuses a été formulée il y a longtemps, mais

| trouver la bonne fagon d'exploiter cette habileté demeure une tache ardue.
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Le systéme immunitaire

Les cellules du systeme immunitaire surveillent constamment nos tissus et
parcourent notre corps a la recherche d'envahisseurs étrangers. Différents
types de cellules immunitaires composent la reponse immunitaire
complexe qui veille a garder notre corps en santé. Lorsqu'une tumeur se
forme, une réaction immunitaire systemique se produit. En premier lieu, les
cellules tueuses naturelles emettent des signaux de stress quand elles
detectent des cellules endommagees et cancereuses. Puis, les cellules
dendritiques entrent en jeu en informant et en activant d'autres cellules
immunitaires, comme les lymphocytes T cytotoxiques. Une fois actives, ces
derniers jouent le role d'agents de la patrouille frontaliere en vérifiant les
antigenes de chacune des cellules qui passent pres d'eux. Dans cette
analogie, nous pouvons comparer les antigenes a des passeports. Les
lymphocytes T cytotoxiques peuvent savoir que les antigenes des cellules
tumorales sont « étrangers » et ne possedent pas le « bon passeport ». Ces
cellules sont alors etiquetees comme devant étre detruites. Les
lymphocytes T cytotoxiques et les cellules tueuses naturelles liberent des
protéines qui percent des trous sur la surface des cellules tumorales, ce qui
mene a leur mort selon un processus nomme apoptose.

Au fur et a mesure que la tumeur évolue, des changements géenetiques se
produisent pour donner un avantage de survie a certaines cellules
tumorales. Il en resulte ce qui s'appelle une « tumeur heterogene », soit une
tumeur composee de multiples types de cellules tumorales ou chacun des
sous-types possede son propre « passeport » d'identification. Méme si
certaines cellules peuvent étre reperees et tuees par le systeme
immunitaire en raison d'un « mauvais passeport », d'autres cellules
muteront et évolueront de maniere a ne plus exprimer l'antigene reconnu
par les cellules tueuses. Ces cellules constituent le principal moteur de la
persistance de la tumeur et elles échappent a leur mise a mort par le
systeme immunitaire en présentant un « faux passeport ». Alors que le
systeme immunitaire continue a travailler et a détruire les cellules qu'il peut
reconnaitre, celles qu'il échoue a reconnaitre deviennent plus prévalentes
et commencent a former une tumeur qui passera completement sous le
radar du systeme immunitaire.

Les cellules cancéreuses utilisent un autre truc pour survivre. Elles
repriment activement le travail des lymphocytes T cytotoxiques en
exprimant des molecules inhibitrices comme le ligand de mort
programmee de type 1 (PD-L1). Ce ligand se lie au récepteur PD-1 des
lymphocytes T et les désactive, c'est-a-dire qu'elles ne peuvent plus tuer
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‘ les cellules tumorales. Nous appelons
| celaun point de contréle du systeme

immunitaire. Les cellules tumorales
peuvent aussi attirer des cellules
immunitaires dont le role est de
supprimer l'activité d'autres cellules
immunitaires, ce qui en retour favorise la
croissance de la tumeur.

Le blocage du point de contréle

Divers types dimmunothérapie sont en
cours d'elaboration. Peut-étre avez-vous
entendu parler du transfert adoptif de
lymphocytes, de la thérapie par
lymphocytes T porteurs de recepteurs
antigeniques chimeriques (CAR-T), de la
therapie par blocage du point de
controle et de la virothérapie
oncolytique. Alors que certaines
immunotherapies cherchent a ameliorer
les propres lymphocytes T des patients
ou a en multiplier le nombre, d'autres se
concentrent sur le blocage des voies
inhibitrices des lymphocytes T comme
le PD-L1.

Depuis la découverte de la voie de
signalisation PD-1/PD-L1 par le docteur
Tasuku Honjo en 1992, les scientifiques
ont étudie en profondeur les points de
controle et l'utilisation d'anticorps
facilitants pour les inhiber. Cette percée
remarquable en oncologie a d'ailleurs
permis au docteur Honjo de recevoir un
prix Nobel en 2018. Cet honneur a été
partage avec le docteur James Allison
qui a decouvert de fagon similaire le
point de contrdle de la voie de
signalisation de l'antigene 4 cytotoxique
humain associe au lymphocyte T
(CTLA-4). Les anticorps qui se lient soit
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au PD-1, au PD-L1 ou au CTLA-4 ont largement ete utilisés dans le cadre de
multiples essais cliniques et ont généralement donne de bons résultats
pour de hombreuses formes de cancer.

Malheureusement, ce ne sont pas tous les patients qui reagissent bien a
ces immunothérapies et certaines reponses sont retardees ou incompletes.
Ces differences peuvent s'expliquer en partie par le fait que pour un méme
cancer, deux patients exprimeront des niveaux differents de molécules
comme le PD-L1. Comme vous pouvez sans doute le concevoir, plus un
cancer exprime le PD-L1, plus importants seront les bénéfices d'une
thérapie anti-PD-L1. Les thérapies personnalisees contre le cancer en sont
encore a leurs balbutiements et nous ne comprenons pas tout a fait
comment generaliser cette pratique dans un delai raisonnable en tenant
compte de contraintes financieres. Neanmoins, le domaine de l'oncologie
se rapproche du moment ou il sera possible d'analyser dans leur totalite les
marqueurs immunitaires de chaque patient pour ensuite concevoir des
régimes therapeutiques personnalisés en fonction de l'environnement
immunitaire unique de leur cancer.,

Limmunothérapie pour le cancer du sein

L'immunothérapie pour le cancer du sein a connu un début lent. Le fait que
la plupart des lésions mammaires présentent de faibles niveaux de cellules
immunitaires et une faible expression de marqueurs tels le PD-L1 explique
cette situation. De plus, de bonnes thérapies ciblées pour lutter contre les
cancers du sein qui surexpriment des biomarqueurs hormonaux (comme le
recepteur d'cestrogene ou le récepteur de progestérone) existent deja.
L'immunothérapie a connu une emergence tres forte pour combattre un
sous-type de cancer du sein trés agressif, le cancer du sein triple negatif,
qui exprime davantage le PD-L1 que les autres sous-types. Les patientes
atteintes d'un cancer du sein triple négatif qui ont recu un traitement faisant
appel a des anticorps qui bloquent les points de contrdle ciblant la voie de
signalisation PD-1/PD-L1 obtiennent de meilleurs résultats cliniques pour
cette raison. Il importe toutefois de noter que dans la plupart des cas de
cancer du sein, limmunothérapie est associée a la chimiothérapie ou a la
radiothérapie, ce qui améliore la réponse chez certaines patientes.

Limmunothérapie remplacera-t-elle les traitements actuels ?

Alors que les scientifiques continuent d'explorer des facons de manipuler
et d'améliorer la reponse immunitaire naturelle du corps, la présence des
iImmunothérapies dans les etudes précliniques et cliniques s'accroit. Pour
linstant, limmunothérapie doit souvent étre accompagnee de thérapies
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standards. Néanmoins, compte tenu des résultats positifs que nous avons
constates et de la toxicite limitéee chez les patients, il est plausible de prevoir
que limmunothérapie deviendra dans le futur le seul traitement de premiere
lighe contre de nombreux types de cancer.

Mon point de vue

Méme si les traitements actuels (chirurgie, chimiothérapie et radiothérapie)
controlent bien la plupart des cancers du sein, les patientes doivent subir des
procédures invasives et agressives qui entrainent un bon nombre d'effets
secondaires, dont linfertilité, les nausees, la perte de cheveux et l'atrophie
musculaire. Je peux moi-méme témoigner de ces effets secondaires
dévastateurs. Je n‘avais que 23 ans lorsque jai recu un diagnostic de cancer
du sein triple negatif de stade Il. Puisque ce sous-type de maladie est
considere comme fondamentalement agressif et qu'il n'existe aucune cible
hormonale claire pour une hormonotherapie, les patientes atteintes d'un
cancer du sein triple negatif doivent souvent se soumettre a un regime
thérapeutique extrémement intensif. J'ai subi une mastectomie partielle, huit
cycles de chimiothérapie a dose-densite et 33 seances de radiotherapie.
Méme si je peux attester que ces traitements m'ont sans aucun doute sauve
la vie, je peux aussi affirmer que je vivrai le restant de mes jours avec les
effets secondaires a long terme qu'ils ont provoqués.

En tant que chercheuse dans le domaine de limmunotherapie, je suis
enthousiaste et optimiste quant a l'avenir du traitement du cancer. Partout
dans le monde, des scientifiques etudient le systeme immunitaire de fagcon
tellement detaillee que nous decouvrons constamment de nouvelles
fonctions et de nouvelles possibilités d'intervention dans les mécanismes
internes complexes du corps. Comme la plupart des chercheurs, j'hésite a
utiliser des mots comme « remede » lorsqu'il est question de l'avenir de la
recherche sur le cancer. Je ne crois pas qu'il y aura un « remede » unique pour
cette maladie. Cela dit, il semble de plus en plus évident qu'il serait
raisonnable de songer a un avenir ou le cancer deviendra une maladie

« maitrisable ». Et cela me réjouit.

06 En tant que chercheuse dans le domaine de
l'immunothérapie, je suis enthousiaste et
optimiste quant a l'avenir du traitement du cancer
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Exploration des
<« panneaux Arret » :
mon experience avec

le dépistage génétique §

Par Quinn Obrigewitch

Alage de 30 ans, ma mére a eu un
cancer du sein triple négatif, ce qui
supposait la presence tres probable
d'une mutation génétique. Le cancer

du sein triple négatif est un sous-type

trés agressif et moins commun du
cancer du sein qui survient, de
maniere disproportionnee, chez les

Jeunes femmes. Il existe peu d'options

pour le traiter, ce qui fait que les
traitements sont generalement plus
agressifs. Tout cela est du au fait que
le cancer du sein triple négatif peut
malheureusement étre d'origine
héréditaire et étre lié a la présence
des mutations genétiques BRCA1 et
BRCA2. Les mutations genetiques ne
sont pas forcément de mauvaises
choses. En fait, c'est plutot le
contraire. Ce sont les mutations
geneétiques qui font que nous
sommes différents de nos voisins,

que nos yeux sont de telle couleur ou

que Nous soyons proteges contre
certaines maladies. Les mutations
genetiques sont nécessaires a
'evolution : le monde autour de nous

s'adapte, nous nous adaptons, puis le

monde s'adapte de nouveau, tout
cela selon un flux harmonieux. En
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revanche, les mutations BRCA1 et
BRCA2 mettent en danger les
personnes qui en sont porteuses par
rapport a leur environnement.

Les genes BRCA sont des genes
suppresseurs de tumeurs qui
agissent un peu comme des agents
de circulation dans notre organisme.
Ils ont, dans chaque main, un
panneau Arrét qui indique aux
cellules en duplication qu'elles ont
rempli leur tache et qu'elles peuvent
cesser de se dupliquer. ILarrive,
parfois, qu'en raison de la rudesse
de lenvironnement, l'un des
panneaux Arrét se perde. Mere
nature a donc prévu deux genes,
BRCA1 et BRCA2, qui peuvent
assurer leur fonction, le cas échéant.
La mutation d'un de ces genes
entraine la perte de la fonction du
gene in utero, ce qui signifie que les



personnes porteuses d'une mutation BRCA ne sont equipées que d'un seul
panneau Arrét. Si elles venaient a perdre ce seul panneau, leurs cellules ne
recevraient plus de signal d'arrét et commenceraient a se multiplier de
facon incontrolable. C'est pour cela que le cancer du sein héreditaire
survient tot et qu'il est difficile a traiter.

Il est donc facile de comprendre le role essentiel que joue le dépistage
genetique dans la prévention et le diagnostic des cancers du sein. En
realite, c'est ce qui m'a sauve la vie. Apres avoir recu son diagnhostic, ma
mere nous a tres tot parlé — a mes sceurs et a moi — du danger auquel
nous serions peut-étre confrontees au debut de l'age adulte. Elle nous a
souvent répété que nous devions étre vigilantes. A latteinte de nos 18 ans,
nous etions chacune impatientes a lidée de pouvoir enfin faire un depistage
genétique pour les mutations BRCA, conformement a la politique sanitaire
en lAlberta. Je me rappelle avoir accompagnéeé ma sceur ainee a son
rendez-vous et avoir ecoute ce que sa conseillere en genetique lui avait dit.
Nous avions éte recues dans un endroit chaleureux, sécuritaire et
confortable ou on avait dresseé notre arbre génealogique et ou nous avions
appris plein de choses sur les genes BRCA et leur fonction, ainsi que sur les
consequences que pouvaient avoir les mutations au niveau de ces genes.
Le rendez-vous n'avait duré qu'une heure, mais nous etions reparties avec
une multitude d'informations, apeurées par ce dont notre corps était
capable, mais soulagees d'avoir pu agir avant le cancer. Et puis, j'étais
impatiente de parler a mes amies des panneaux Arrét qu'elles avaient en
elles!

Lorsque j'ai eu 18 ans, en mai 2018, jai pris rendez-vous avec mon medecin.
Je n'avais pas peur, j'étais plutdt impatiente de lui demander une
recommandation pour faire un dépistage genétique. J'avais tellement appris
lors du rendez-vous de ma sceur, quelques années auparavant, que j'avais
commence a faire du bénévolat aupres de la conseillere en génetique de
notre ville — travail qui consistait principalement a laider dans l'organisation
de ses dossiers. J'avais hate de la rencontrer a nouveau et je savais que je
pouvais lui faire confiance dans l'analyse de mes antecedents genetiques.
Mon medecin traitant etant en congée de maternite, jai été recue par un
remplacant. Je viens d'une ville relativement petite ou tout le monde se
connait. Par consequent, tout le monde savait qu'environ dix ans
auparavant, que ma mere avait eu un cancer du sein et que, depuis, elle
militait pour un meilleur systeme de sante. C'est donc avec une grande
surprise que je me suis retrouvee a devoir relater au remplacant tout mon
historique familial en matiere de cancer du sein et d'autres types de
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cancers, et qui plus est, que je me suis heurtée a de la résistance de sa part :
« Qui est cette “conseillere en genéetique” que vous tenez absolument a voir?
Je n'ai jamais entendu parler d'elle. En geneéral, les patients ne réeclament pas
de depistage genetique. » Je lui ai donc reexplique en long et en large mon
historique familial, que ma sceur était allee voir une conseillére en génetique
et que je devais absolument, moi aussi, faire ce dépistage. Je suis sortie du
rendez-vous le sourire aux levres, contente d'avoir su défendre mes intéréts
et ma lettre de recommandation dans la main.

Mon rendez-vous avait lieu deux semaines plus tard, au déebut du mois de
juin, J'avais déja rencontre la conseillere en génetique des centaines de fois,
et pourtant j'étais extrémement nerveuse. Je connaissais le déroulement de
ses rendez-vous par coeur et jaurais pu, par moi-méme, lui dire tout ce qu'il
y avait a dire. Mais, je commencais a prendre toute la mesure de la situation.
Elle m'a demandée comment je me sentais, ce a quoi j'ai repondu en toute
honnéteté, et puis elle m'a envoye faire ma prise de sang. Le dépistage

genetique se fait generalement a partir
d'un echantillon de sang, mais il peut
egalement se faire a partir d'un
echantillon de salive ou d'un frottis
buccal.

Le génome humain correspond un peu
aux difféerents chapitres d'un livre, dans
lequel chaque lignée constitue une
histoire a part entiere. La recherche d'un
gene dans un genome equivaut a
feuilleter les pages d'un livre pour trouver
quelque chose. Lorsque 'on commence
le livre, il est difficile de savoir ou se
trouve un chapitre donnég, il faut donc lire
le livre dans sa totalité et de maniere
attentive pour pouvoir le trouver. Une fois
que l'on a lu le livre et compris de quoai il
s'agissait, on peut alors placer un
marque-page au debut du chapitre
recherché pour pouvoir plus facilement
effectuer des recherches plus tard.

Ma mere a éte la premiere personne dans
ma famille a faire un dépistage génetique.
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Elle a du attendre un an avant que son genome soit entierement explore. Ma
sceur et moi ayant bénéficie de l'exploration prealable de son génome —
c'est-a-dire que la partie d'intérét du génome avait déja éte identifiée, j'ai pu
recevoir mes réesultats, par télephone, en septembre 2018, soit trois mois
apres ma prise de sang. C'est ma conseillere en genetique qui m'a appelee,
elle m'a gentiment demande comment je me sentais et si je voulais qu'elle
m'envoie des ressources sur le sujet, dont les coordonnées de groupes de
soutien pour personnes porteuses de la mutation BRCA1. J'ai poliment refusé,
car pour moi, le meilleur soutien que je pouvais recevoir etait celui de ma
mere et de ma soceur. Voila, c'est comme ca que c'est terminé mon expérience
avec la conseillere en genetique.

Les anneées qui ont suivi ont été marquees par des dépistages du cancer du
sein a intervalles reguliers ainsi que des deécisions a prendre. J'ai choisi, par
mesure préventive, de me faire enlever tout le tissu mammaire afin de réduire
les risques de survenue du cancer du sein. Et aujourd’hui, quatre ans plus
tard, je suis contente de pouvoir suivre les directives normales de santé
publique en matiere de dépistage du cancer du sein. En me montrant qu'il me
manquait un panneau Arrét, le dépistage genetique m'a permis d'entrevoir
une possibilité dans mon avenir. J'ai pu alors prendre les mesures nécessaires
pour rester en santé autant que possible et le plus longtemps possible pour
Moi-méme, mais aussi pour mes amis et ma famille. J'ai donc subi deux
opérations pour étre plus sereine a l'avenir. Et tout cela, a cause d'un ridicule
petit panneau Arrét.




Quand le pire des
scenarios se concretise

Par Rebecca Dahle

Les pires semaines de ma vie venaient
finalement de s'achever. Six semaines
s'étaient ecoulées depuis ma
tumorectomie. Six semaines terrifiantes
durant lesquelles j'ai été confrontée a de
nombreuses inconnues dans un etat de
désillusion total. Lattente se terminait
enfin : je rencontrerais pour la premiére
fois mon oncologue médical. Elle
examinerait mon rapport de pathologie
et m'expliquerait mon plan de traitement.

En route vers mon rendez-vous, je me
sentais préte a affronter tous les obstacles. Aprés avoir vecu les jours les

plus sombres de ma vie, j'en étais ressortie forte et optimiste. J'avais effectué
beaucoup de recherches et j'avais décidé que les chances étaient de mon
cote, que je pouvais m'en tirer.. a moins qu'il ne soit question d'un cancer du
sein triple négatif (CSTN) parce que ce diagnostic changerait la donne.
Cependant, cela ne m'inquiétait pas puisque je savais que le CSTN ne
constituait que 10 % a 20 % des cancers du sein et que, outre mon age, je ne
présentais pas vraiment de facteurs de risque. Je suis donc arrivée pleine
d'espoir a mon rendez-vous lorsque j'ai éte frappée par ce que jappelle le
pire scenario. Des que j'ai entendu « votre cancer est triple negatif », j'ai
eclaté en sanglots. Je ne me souviens plus du reste de l'entretien.

Entre ma tumorectomie et ma rencontre avec l'oncologue, j'avais eu
beaucoup de temps pour réfléchir et me questionner. Je ne connaissais
aucun expert aupres de qui m'informer, alors je me suis tournée vers
Internet. Je sais que chercher sur Google est l'une des pires choses a faire,
Mmais ma curiosité et mon besoin d'obtenir des reponses ont pris le dessus.
Avant d'apprendre que javais un cancer du sein, je ne connaissais meme pas
lexistence du CSTN. Ma mere, qui allait tres bien, avait eu un cancer du sein
a récepteurs hormonaux positifs et je pensais, comme beaucoup d'autres
personnes, qu'il s'agissait du seul type. Je n‘ai pas consacre beaucoup de
temps a lire sur le CSTN, mais suffisamment pour savoir que je ne voulais
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pas en souffrir. J'avais lu qu'il ne possedait pas de recepteurs d'cestrogene,
de progestérone et de HER2 et qu'il constituait une forme agressive de
cancer qui offrait peu d'options de traitement. J'avais aussi appris qu'il
s'agissait du type le plus susceptible de provoquer une récidive dans les
cing annees suivant la detection et habituellement ailleurs dans le corps.
C'était inquietant !

Les chocs ne se sont pas limités a mon diagnostic de CSTN. Je savais déja
que je devais me soumettre a une radiothéerapie parce que j'avais choisi de
subir une tumorectomie au lieu d'une mastectomie, mais jespérais eviter la
chimiothérapie. Apprendre qu'en raison de sa nature agressive, le CSTN
taille de la tumeur ou son degre de propagation dans les ganglions
lymphatiques, a eté un autre coup dur.

Etant donné que j'ai recu mon diagnostic a 39 ans et que le CSTN est
souvent associé a une mutation des genes BRCA, j'ai passe un test de
depistage genetique. Apres une attente insoutenable de huit semaines, jai
ete avisee que je possedais une mutation genetique BRCA1. Jai encore une
fois éclaté en sanglots lorsque j'ai appris la nouvelle. Comment était-ce
possible ? A l'exception du diagnostic de cancer du sein recu deux ans
auparavant par ma mere, il n'existait aucun antécedent de la maladie dans
ma famille. J'ai tout de suite pensé a mes quatre filles. Je ne m'inquiétais
plus uniquement pour moi, mais également pour mes enfants innocentes
qui, nous le savons maintenant, ont 50 % de risque d'étre elles aussi
porteuses de la mutation.

Non seulement la présence d'une mutation des genes BRCA1 confirme
'heredité du risque, mais elle s'accompagne egalement d'une
recommandation de passer a nouveau sous le bistouri. La tumorectomie
qu'on m'avait conseillée au début n'était plus jugeée suffisante. J'aurais
besoin d'une mastectomie bilatérale pour me proteger d'un eventuel autre
cancer du sein. On m'enleverait donc mes deux seins, mais aussi mes
ovaires et mes trompes de Fallope et, en plus, je devais subir cette
opération des que possible. Les porteuses de la mutation BRCA1 ont 45 %
plus de risque de souffrir d'un cancer des ovaires et l'exerese des ovaires et
des trompes de Fallope est recommandeée entre 35 et 40 ans ou lorsqu'une
femme ne veut plus d'enfants.

Le diagnostic de cancer constituait déja en soi le pire scenario. Au debut de
mon parcours contre le cancer, j'avais limpression qu'au moment ou les
choses ne pouvaient étre pires, elles le devenaient. Des que je surmontais
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“J ‘en ai appris beaucoup sur cette maladie,
mais aussi (et surtout) a propos de moi et
de la valeur des relations

un obstacle, un autre apparaissait. Je desirais de bonnes nouvelles et priais
pour en recevoir, mais je me retrouvais toujours dans une situation ou le pire
m'était annoncé. Cela a été trés éprouvant pour moi. A de nombreuses
reprises, j'ai perdu tout espoir et j'ai cru que j'étais condamnee. Je sais que les
choses auraient pu étre bien plus graves. Ma mere, qui allait bien et ne
presentait aucun signe de la maladie au moment de mon diagnostic, est
decedee a 62 ans alors que je subissais encore mes traitements. Je suis
encore la et j'ai de tres bonnes raisons d'étre reconnaissante. Méme si le
retablissement s'avere long, je suis une survivante et un jour, je m'épanouirai
a nouveau.

Jiai survécu a la chimiothérapie, a la radiothérapie, a quatre opérations, a une
hospitalisation de six jours en raison d'une infection postopératoire, a un essai
clinique, a des scintigraphies osseuses, a des echographies, a de multiples
biopsies, a des mammographies, a des examens d'IRM, a des
tomodensitogrammes et a dinnombrables autres choses que je n'‘aurais pas
reussi a imaginer avant mon cancer. J'en ai appris beaucoup sur cette
maladie, mais aussi (et surtout) a propos de moi et de la valeur des relations.
Jai affronté des questions de vie ou de mort. Je sais maintenant comment
surmonter le deuil et réconforter les personnes endeuillées. Jai triomphé de
ce qui m'apparaissait comme le pire des sceénarios et je ne m'en porte que
mieux.

Pour celles et ceux qui ont recemment recu un diagnostic :

Ne faites pas de recherches sur Google. Vraiment. Ne succombez pas a la
tentation. Cela n'a fait que susciter des craintes chez moi et presque rien de
ce que jai lu ne s'est avére.

N'essayez pas de deviner ou de predire comment tout cela se terminera.
C'est impossible a savoir. Ne vous inquiétez pas tant que vous n'avez pas une
bonne raison de le faire.

Vivez dans le moment présent, un jour a la fois. Ce n'est pas qu'un cliché :
cela aide vraiment.

Méme votre pire scenario peut étre surmonté. Ne lachez pas.
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Pourquoi il est important de défendre
vos propres droits

Le concept de « défense des droits et des intéréts » est resume en un mot
en anglais,advocacy, qui a la méme racine etymologique que le terme
francaisavocat. Nous y retrouvons donc lidée de plaider une cause,
c'est-a-dire de la défendre. Méme si ces mots revétent d'emblée une
connotation juridique, ils peuvent étre utilises dans un contexte beaucoup
plus large. En tant que personne ayant recu un diagnostic de cancer du sein,
defendre vos interéts et vos droits signifie simplement faire partie de votre
equipe de soins. Cela veut dire vous connaitre et parler en votre nom pour
veiller a ce que vos besoins en matiere de soins oncologiques soient
satisfaits. La defense des intéréts constitue un element de la « medecine
participative » ou les « patients travaillent activement aux cotes de leurs
medecins pour choisir le meilleur traitement contre le cancer ».

On vous a peut-étre deja dit de défendre vos intéréts lorsque votre cancer du
sein suscitait chez vous certaines préoccupations au sujet de votre sante.
Vous vous étes peut-etre demande comment y parvenir concretement. Dans
ce texte, nous décrirons comment vous pouvez défendre vos droits et vos
intéréts pour vous assurer de la satisfaction de vos besoins et de la prise en
compte de votre point de vue.
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Se connaitre soi-méme

Pour défendre vos intéréts, vous devez d'abord vous connaitre. Cela signifie
que vous devez réfléchir a ce qui vous importe le plus, a ce que vous
valorisez et a vos priorites lors de l'évaluation des options de traitements.
Cela implique egalement de connaitre votre corps, de savoir ce qui est
normal pour vous et de préter attention a vos symptomes. Il s'avere plus
facile de savoir si quelque chose ne va pas lorsque vous étes a l'écoute de
votre corps. Toute anomalie mérite votre attention. Consignez tout
symptome que vous ressentez, prenez des photos si cela est faisable et
parlez-en a votre medecin des que possible.

Faites vos recherches

Défendre vos intéréts et vos droits nécessite également la meilleure
connaissance possible de votre diagnostic de cancer du sein. Au moment ou
vous devrez prendre des decisions de traitement, vous devez bien
comprendre ce qui revét la plus grande importance pour vous. Tenez un
registre de vos rapports meédicaux et prenez toujours des notes lorsque vous
rencontrez votre medecin ou visitez votre centre de cancerologie.
Assurez-vous que vos notes pourront étre aisement consultees
ultérieurement en y inscrivant la date et l'heure.

En plus de recueillir des notes, interrogez votre meédecin et effectuez des
recherches aupres de sources credibles en matiere de cancer. Si vous devez
prendre des decisions de traitements ou d'interventions chirurgicales, il
importe de trouver le plus de renseignements possible sur les options
proposees par votre médecin. Veillez a examiner de quelle facon ces
options, leurs effets secondaires et leurs résultats concordent avec vos
priorités, vos valeurs et les objectifs generaux du traitement. Ainsi, vous
pourrez peser le pour et le contre de chaque possibilite pour determiner ce
qui vous convient davantage. Lorsque vous menez vos recherches,
consignez par ecrit toute question qui vous vient a l'esprit et effectuez un
suivi. Une fois votre recherche terminée, toutes les questions sans reponse
pourront étre posees a votre medecin.

Outre soumettre des questions a votre medecin et faire des recherches,
parler a d'autres patientes atteintes d'un cancer du sein pourrait vous fournir
des informations précieuses. Cela peut étre aussi simple que de vous joindre
a un groupe de soutien du cancer du sein, comme notre groupe Facebook
Canadian Breast Cancer Patient Network. Si vous empruntez cette voie,
gardez en téte que l'objectif consiste a vous renseigner et a découvrir des
options offertes que votre medecin pourrait ne pas avoir mentionnees. Ce
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qui a fonctionné pour une personne pourrait ne pas constituer le meilleur
choix pour vous. De plus, les renseignements obtenus dans ces groupes ne
devraient pas remplacer un avis medical professionnel.

Disposez d'un systéme de soutien

Méme si lidée de « défendre vos intéréts et vos droits » sous-entend vous
défendre par vous-méme, cela ne signifie pas necessairement que vous
devez étre seule. Un diagnostic de cancer du sein est accablant et péenible.
Consequemment, noter tout constamment pourrait s'averer trop exigeant a
certains moments pour une seule personne. Dans la mesure du possible,
faites-vous accompagner par un ami ou un membre de votre famille. Cette
personne pourra vous aider a prendre des notes. Elle pourra eégalement vous
fournir un soutien affectif puisque la defense des interéts peut devenir
epuisante. Un systeme de soutien se révele aussi indispensable si vous
peinez a vous exprimer et a vous faire entendre. Un membre de votre famille
ou un ami qui communique plus ouvertement peut vous donner une voix.
Bien qu'une personne ou un petit groupe de personnes represente le
systeme de soutien idéal, les organismes sont egalement en mesure d'offrir
un appui aux gens déesireux de defendre leurs droits. Pour toute question liee
a vos soins oncologiques, n'hésitez pas a joindre le Réseau canadien du
cancer du sein par courriel au cbcn@chbcn.ca ou par téelephone au 1 800
685-8820. Nous pouvons étre votre voix si vous eprouvez de la difficulté a
trouver la votre,




L Ala fille debout dans
| la jaquette d’hopital
bleue (3e partie)

Par Robyn Goldman

Adapte de billets initialement publies sur le
compte Instagram de Robyn et correspondant
a des entrées de son journal intime destinées a
ses abonneés et a elle-méme alors quelle
raconte son expérience avec un cancer du sein
triple negatif a lage de 33 ans. Ce qui suit est la
troisieme partie.

03° jour: 21 janvier 2022

Alex, de Glow Up Wigs, m'a aidée avec une perruque et jai retrouve ma
coquetterie. Je t'en remercie du fond du coeur. Tu as su voir ma douleur a
travers mes larmes, et tu as reussi a capturer ma beaute et mon energie. Alex,
ce que tu fais est incroyable. Maintenant, quand je me regarde dans un miroir,
Jje fais un grand sourire. Et ca, le cancer ne peut pas me l'enlever. Méme si je
continue a m'aimer et accepter chaque version de moi-méme, tu m'as
redonné de la confiance au moment ou j'en avais le plus besoin!

J'ai retrouvé ma couronne blonde.
104° jour : 1° rfévrier 2022
Caline.. Mai, j'ai un cancer?

Pourtant, parfois, je n'en ai pas limpression. Je suis toujours sous le choc.
Comment? Pourquoi? Je passe a travers ces questions dans ma téte comme
on fait défiler les pages des réseaux sociaux. Je sais que je n‘'obtiendrai jamais
les réponses a ces questions et puis, quand bien méme, quelle différence
cela ferait-il?

Ce cancer représente un défi pour moi. J'ai parcouru la moitié du chemin et il
me reste encore quatre tours a passer — cette fois-ci avec du Taxol. La joie
d'avoir survecu au diable rouge (doxorubicine) a rapidement laisse place a
lincertitude de ce qui s'en vient.
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Le mental est la partie la plus difficile de ce défi. Souvent, les bas prennent le
dessus sur les hauts. La solitude est plus dure a supporter que les
traitements. Je dois faire attention pour que la peur et l'incertitude ne
gagnent pas.

En fait, ce cancer est un traumatisme. Je n'ai pas choisi cette situation et ce
n'est pas comme sij'aurais pu l'éviter, mais il est hors de question que je le
laisse gagner. La beaute est toujours la. De la beaute dans des choses que je
ne voyais pas avant, mais qui me parait si claire a present.

134° jour : 3 mars 2022

Aujourd’hui, c'est la Journée mondiale du cancer du sein triple négatif
(CSTN).

Ily a 134 jours, japprenais que javais un cancer du sein.

Ily a 134 jours, japprenais que j'avais un cancer du sein triple negatif.
Ily a 134 jours, ma vie changeait.

Ily a 134 jours, je suis tombee dans le terrier du lapin Google.

Selon Google, jai tres peu de chance de survivre, car le cancer du sein triple
negatif est l'un des cancers du sein les plus agressifs et les plus difficiles a
traiter. Selon Google, il y a beaucoup de réecidives. Mais ce que Google ne dit
pas, c'est que je suis forte, courageuse et déterminee. Google ne dit pas non
plus que ma famille, mes amis, mes collegues et ma communauté sont a
mes cotes a chaque etape. Google ne m'a pas dit que je serais toujours sexy
et coquine! Google ne m'a pas dit non plus que je continuerais a sourire et a
rire, et que je m'en sortirais. Je ne suis pas une statistique et les pronostics ne
refletent pas ce que je suis. Je célebrerai chaque traitement, chaque
radiographie et chaque rendez-vous comme s'il s'agissait d'étapes
importantes a franchir pour parvenir a la guérison. Je celébrerai chaque jour
de plus comme une victoire. Cette semaine, jai fait des analyses de sang,
une IRM, de la chimio (pendant 5 heures et demie), une mammographie et
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une echographie en preparation a la prochaine etape, qui debutera le 15
mars . mon dernier de traitement de chimio.

146° jour : 15 mars 2022
C'est fait.
J'ai fait sonner la cloche.

Tout n'est pas encore fini. Il me reste a faire une opération et une seance de
radiothérapie, mais j'ai fait un tiers du chemin.

172° jour : 10 avril 2022

Selon la science, il semblerait qu'en 2019, le cancer etait deja la. Je ne le
savais pas. Pour étre honnéte, si on m'avait dit a l'époque que quelques
annees plus tard, on me diagnostiquerait un cancer, je ne l'aurais pas cru!
Cela fait prés d'un mois que j'ai terminé mon dernier traitement de chimio.
Un mois que je plane. Un mois que je célebre le passage de cette etape
Importante. Un mois a ne plus avoir de rendez-vous et a ne plus subir
d'aiguilles. Un mois de réflexion. Un mois d'inquiétude et d'anxiété dues a
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cet etat d'incertitude. Un mois de peur.. La tumeur a-t-elle recommence a
grossir maintenant qu'on ne m'injecte plus ses poisons? Un mois a anticiper
la suite et a me demander si les traitements étaient suffisants. Je suis en
train de redescendre et d'épuiser les dernieres gouttes d'adrénaline qu'il me
reste. Quand je ne fais rien, je sens la peur grandir en moi. Derriere mon
sourire, je suis terrorisee. Ce sentiment de peur s'en ira-t-il un jour? Ou
devrai-je apprendre a vivre avec de la méme facon que je devrai apprendre
a vivre avec les cicatrices que le cancer aura laissées sur mon corps?

186¢€ jour : 24 avril 2022
Nombre de jours depuis la fin de la chimio : 40
Nombre de jours depuis l'opération : 10

Cela fait six mois que j'ai ce cancer. J'ai de la difficulté a accepter tout ce
temps passeé et tout ce temps perdu. Combien de fois ai-je passe mes
journées a pleurer? Combien de fois ai-je souhaité ne pas avoir ce cancer et
me suis-je demandé pourquoi moi? Combien de fois ai-je prié pour que tout
cela finisse et me suis-je imagine une vie hormale? Oui, ma bouche a
exprime ces pensees et mes yeux ont verse beaucoup de larmes. Mon
corps souffre de ces nouvelles cicatrices qui couvrent ma poitrine et la
douleur m'entraine dans des recoins de mon ame que je ne connaissais pas.
Et pourtant, ce temps perdu, je le récupérerai en annees. Je m'efforce de
me rappeler que mon corps ne sert pas seulement a souffrir, il sert
egalement a aimer. Alors, japprends a adoucir ces pensees que ma bouche
exprime parfois et a ouvrir mes yeux a la beauté qui m'entoure.

Si c'est ce a quoi ressemble ma nouvelle réalité, ca me va.
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| Trouver de linformation
= fiable sur le cancer du
sein peut s'averer une
tache titanesque. C'est
pOouUrquoi NOUS avons
publié differents rapports
pour vous aider a mieux
comprendre votre
diagnostic de cancer du
sein. Ces ressources sont
offertes en ligne ou en
version imprimee.

Commandez-les dées
maintenant!

Personne ne devrait affronter le cancer du sein
seul(e). Vos dons permettent d'offrir aux
patientes et patients des services d'appui vers
lesquels ils peuvent se tourner pour obtenir de
linformation de qualité, pour s'instruire et pour
recevoir du soutien.

Appuyez-nous des maintenant!

Canadian Breast Cancer Network
Réseau canadien du cancer du sein

Echanges RCCS est notre
bulletin électronique
mensuel dans lequel vous
trouverez des mises a jour
sur nos travaux, nos
activités educatives et nos
ressources. Nous offrons
egalement des mises a
jour sur le cancer du sein
meétastatique avec mBC
Connected, et Clinical
Trials Connected vous
tient au courant des
dernieres recherches et
essals de recrutement.
mMBC Connected et CTC
sont disponible en anglais
seulment.

Inscrivez-vous des
Mmaintenant!

Connectez-vous avec nous!

f G

@theCBCN @CBCNetwork @CBCN
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cbcn.ca cbcn@cben.ca
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