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La fin de I'année 2004 a été particulie-
rement chargée pour Europa Donna Bel-
gium. Les " First Europa Donna Belgium
Awards " ont été un tremplin pour faire
connaitre notre association et ses diffé-
rents objectifs. Cet événement a permis
la concrétisation de différents contacts
avec des décideurs politiques pour faire
avancer le dossier de la reconnaissance
Iégale des Cliniques du sein en Belgique.
Celles-ci doivent correspondre a des cri-
téres de qualité irréprochables et nous y
veillerons. Vous trouverez les détails de
ces différents contacts dans ce Newslet-
ter. Le symposium Action sein co-orga-
nisé par la Fédération Belge contre le
Cancer et Europa Donna Belgium le 1er
octobre a Bruxelles et le 2 octobre a An-
vers a connu un franc succés avec plus
de 1 000 participants au total. La presse
nationale a largement rendu compte de
nos activités et un dossier de presse des
évenements d’octobre 2004 est actuelle-
ment disponible sur notre site Web
(www.europadonna.be). Si notre dossier
" Clinique du sein " connait des avan-
cées, celui du soutien psychosocial reste
problématique comme le démontre les
résultats de I’enquéte nationale belge sur
les besoins du patient atteint de cancer
et de ses proches. Ces résultats que
nous relayons dans ces pages, signent
un malaise important qui doit étre pris en
considération...

Je voudrai profiter de I'occasion qui
m’est offerte pour exprimer ma chaleu-
reuse gratitude a toutes les femmes,
membres de notre conseil d’administra-
tion pour leur soutien et leur travail au
cours de I'année 2004. Je vous souhaite
bonne lecture et vous rappelle d’encou-
rager vos proches et connaissances a se
faire membre de notre association. Nous
avons besoin de votre solidarité pour
changer les choses et pour faire entendre
la voix de celles (et de ceux) qui sont
touchés par le cancer du sein.

EUROPA DONNA BELGIUM

Sous le Haut Patronnage de Son Altesse Royale la Princesse Mathilde
Onder de Hoge Bescherming van Hare Koninklijke Hoogheid Prinses Mathilde
Unter der Hohen Schirmherrschaft Ihrer Kéniglichen Hoheit Prinzessin Mathilde

Le palais des Académies, éclairé en rose par Estée Lauder a I'occasion des EDB Awards.
Het paleis der academién, door Estée lauder in het rose verlicht, ter gelegenheid van de EDB Awards.

Het najaar 2004 is wel bijzonder druk
geweest voor Europa Donna Belgium,
maar met gebundelde krachten kan je ber-
gen verzetten. De uitreiking van de “First
Europa Donna Belgium Awards” heeft onze
organisatie en onze doelstellingen grotere
bekendheid gegeven. Het was ook een
ideale gelegenheid om onze contacten met
de politieke beleidsmakers verder uit te
bouwen; vooral in verband met de norme-
ring en de wettelijke erkenning van borstk-
linieken in Belgié. Borstklinieken moeten
voldoen aan hoge kwaliteitsnormen. Daar-
voor pleiten en ijveren wij, u leest hierover
meer in deze Newsletter. De symposia
“Actie Borstkanker”, een gezamenlijke or-
ganisatie van de Belgische Federatie tegen
Kanker en Europa Donna Belgium, gingen
door op 1 oktober in Brussel en op 2 okto-
ber in Antwerpen. Met een totale opkomst
van ongeveer duizend deelnemers, waren
deze symposia een groot succes. De na-
tionale pers bracht ruim verslag uit over
onze activiteiten. U vindt illustraties ervan
op onze website: www.europadonna.be

Wij merken een positieve evolutie in ons
dossier “borstklinieken”. De psycho-so-
ciale zorg van patiénten met borstkanker
echter blijft zorgwekkend. Dat blijkt uit de
resultaten van een nationale rondvraag
over de behoefte aan begeleiding van kan-
kerpatiénten en hun naaste omgeving. De
resultaten, waarover verder meer, brengen
een algemeen gevoel van onbehagen in
beeld. Een bevinding die ernstig in be-
schouwing moet genomen worden.

Dat onze activiteiten in het najaar van
2004 zo succesvol waren, is te danken aan
de samenwerking van vrouwen; leden van
de raad van beheer. Ik waardeer hun inzet
van harte. Uw solidariteit hebben we nodig
om zaken ten goede te veranderen en om
de stem van vrouwen (en mannen) die ge-
confronteerd werden met borstkanker te
laten horen. Misschien kan u ook in uw
naaste omgeving mensen motiveren om lid
te worden van onze vereniging? lk wens u
alvast veel leesgenot.

Das Ende des Jahres 2004 war mit vie-
len Aufgabenstellungen fir Europa Donna
Belgium verbunden. Die ,First Europa
Donna Awards“ waren ein Sprungbrett fir
den Bekanntheitsgrad von Europa Donna
und ihren Zielsetzungen. Dieses Ereignis
war der Auftakt fur die Konkretisierung
von Kontakten mit Politikern um die le-
gale Anerkennung von Brustzentren in
Belgien voran zu treiben. Fur letztere gel-
ten die Einhaltung von unumgénglichen
Qualitatskriterien, fir die Europa Donna
sich vehement einsetzt. Die Einzelheiten
zu den stattgefundenen Kontakten finden
Sie in diesem Newsletter. Das am 1. und
2. Oktober in Brissel und Antwerpen ab-
gehaltene Symposium ,Aktion Brust-
krebs® gemeinsam mit der Belgischen
Krebsféderation war ein grosser Erfolg mit
mehr als 1.000 Teilnehmern. Die Presse
hat die Themen von Europa Donna gut
aufgegriffen, es wurde eine Pressemappe
erstellt, die sie auf unserer Webseite abru-
fen kdnnen (www.europadonna.be).

Das Anliegen der Einrichtung von Brust-
krebskliniken geht gut voran, die Frage
der psychosozialen Betreuung bleibt
offen. Der Bedarf dafiir wurde hinreichend
belegt durch eine belgische Studie, die die
Krebspatienten und ihr Umfeld befragt
hat. Die Resultate, die wir hier bekannt
geben zeugen von einem grossen Un-
wohlsein, das wir nicht so belassen kon-
nen ...

Ich mochte bei dieser Gelegenheit mei-
nen herzlichen Dank an alle Frauen des
Verwaltungsrates fir ihre Unterstiitzung
und ihren Einsatz im Jahre 2004 ausspre-
chen. Uns allen winsche ich eine ange-
nehme Lektlre. Besonders wirde ich
mich freuen, wenn Sie und die Ihnen nahe
stehenden Personen Mitglied in unserer
Vereinigung werden. Wir brauchen lhre
Solidaritat um die Dinge zu verandern und
all jenen, die von Brustkrebs betroffen
sind, eine Stimme zu verleihen.

Fabienne Liebens
Présidente - Voorzitster -Vorsitzende
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Rencontre avec les décideurs politiques
Ontmoeting met de politieke beleidsmakers

Een onderhoud met Magda De-
meyer, SPA volksvertegenwoordi-
ger.

Zoals we reeds vermeldden in eerdere
uitgaven van de newsletter, is het onder-
werp ‘borstklinieken’ één van de stok-
paardjes van Europa Donna Belgium.
Diagnosestelling en behandeling in pluri-
disciplinaire, gespecialiseerde centra ver-
beteren namelijk niet alleen de
levensverwachting maar ook de levens-
kwaliteit van patiénten.

Omdat het KB van maart 2003 omtrent
de oncologische zorgverlening niet voldoet
aan de Europese normen voor borstklinie-
ken, stelde EDB een dossier op met aan-
bevelingen en voorstellen. Dit dossier werd
overhandigd aan het kabinet van Minister
van Sociale Zorg, Rudy Demotte. Magda
De Meyer, sp.-a volksvertegenwoordiger
nodigde EDB uit voor een eerste gesprek in
juni 2004. Na Actie borst (georganiseerd
door EDB en de Belgische Federatie tegen
Kanker) te Antwerpen op 2 oktober, orga-
niseerde zij een vergadering met Europa
Donna Belgium, patiéntenbelangengroepen
en iedereen, geinteresseerd in de proble-
matiek van borstkanker voor het opstellen
van de vereiste criteria voor borstcentra (
o.a. minimum aantal jaarlijkse ingrepen, er-
varen gynaecologen, chirurgen, oncologen
en radiotherapeuten, samenwerking met
psychologen).

Na enkele weken van intensief overleg
tussen Magda De Meyer en de verschil-
lende gesprekspartners zag het voorstel
van resolutie over borstklinieken in Belgié
het daglicht. Op 1 december 2004 werd
het dossier aan de pers en aan de buiten-
wereld voorgesteld in het bijzijn van EDB.
Nu de politieke wereld de noodzaak aan
dergelijke borstklinieken erkent, mogen we
eindelijk spreken over een grote, Belgische
stap voorwaarts in de strijd tegen borst-
kanker. EDB bedankt dan ook Mevr. De
Meyer voor haar persoonlijke inzet en gren-
zeloos enthousiasme om dit project te ver-
wezenlijken.
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Rencontre entre Europa Donna
Belgium et le Sénateur Roelants
du Vivier

Apres les premiers Europa Donna Bel-
gium Awards, monsieur le sénateur Roe-
lants du Vivier (MR), qui était présent lors
de cette cérémonie, nous a contacté. Au
cours d’un entretien trés constructif, il nous
a fait part de son souhait de rédiger avec
notre aide, un projet de loi pour Sénat
concernant I'organisation et I’encadrement
normatif des Cliniques du sein en Belgique.
Rappelons que dans notre pays pour I'ins-
tant, il n’existe aucune réglementation a ce
sujet, bien que I'établissement de criteres
normatifs pour les Cliniques du sein soit vi-
vement recommandé par une résolution du
Parlement Européen de juin 2003. Mon-
sieur Roelants du Vivier veut se baser aussi
sur la proposition de résolution, fait par Ma-
dame Demeyer (sp.a-spirit) et qui a été
prise en considération par la Commission
Santé de notre Chambre des représentants
le 13 janvier 2005. Un projet de loi fera,
selon lui, plus vite bouger les choses. Mon-
sieur Roelants du Vivier souhaite également
mettre sur pied un groupe interparlemen-
taire concernant la problématique du can-
cer du sein, suivant ainsi I'exemple de
I’Angleterre et de I'ltalie. Ces projets ambi-
tieux vont dans le bon sens et nous y par-
ticiperons activement. lls soulignent aussi
I'intérét et le soutien de ce sénateur pour
notre cause et nos combats, ce pourquoi
nous le remercions !

Madame Joélle Milquet, Prési-
dente du cdH et Madame Ber-
nadette Lambrechts, directrice de
Cabinet de la Ministre de la Santé
en Communauté francaise, nous
ont recues le 29 novembre.
L’objectif de cette rencontre était d’obte-
nir le soutien du cdH a la proposition de loi
du SPA concernant la reconnaissance par
agrément de " Cliniques du sein ". En effet
beaucoup d’institutions hospitaliéres ont
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Mening van een expert
Samenvatting van de tekst van
Fabienne Liebens.

Fabienne houdt in haar discours een
warm en overtuigend pleidooi voor soli-
dariteit met al diegenen die geconfron-
teerd worden met borstkanker. Solidariteit
met de patiénten en hun naaste omge-
ving.

Solidariteit beschouwt ze als een levens-
houding, met verschillende facetten.
Mensen engageren zich vanuit hun
beroepssituatie, vanuit hun politiek man-
daat, vanuit hun ervaring als lotgenoten of
vanuit hun persoonlijke levensvisie in de
strijd tegen borstkanker. Zij ijveren samen
voor een optimale zorg voor diegenen die
door de ziekte getroffen worden. Binnen
Europa Donna Belgium vinden mensen
elkaar in die lange, moeizame en com-
plexe strijd. Initiatieven zoals de Europa
Donna Belgium Awards ver-
sterken hun motivatie en hun onderlinge
band. Als lid van de Europa Donna
European Breast Cancer Coalition vindt
Europa Donna Belgium op haar beurt in-
spiratie en solidariteit op Europees
niveau.

Een hand reiken aan vrouwen (en man-
nen) met borstkanker en hoop geven dat
dingen ten goede kunnen veranderen in
de strijd tegen borstkanker. Dat is wat
ons, leden van Europa Donna Belgium,
drijft. Het is de bestaansreden van
Europa Donna.

ouvert des " Cliniques du sein " sans qu’il
n’existe de criteres de qualité définis.
Conformément a la résolution du Parlement
Européen du 5 juin 2003, basée sur des re-
commandations d’experts, " les femmes
atteintes d’une affection du sein doivent
bénéficier d’une prise en charge par une
équipe multidisciplinaire expérimentée ".

Les aspects psychosociaux de la mala-
die doivent étre pris en compte.

L’efficacité de la prise en charge des pa-
thologies du sein ne sera atteinte que si
des criteres de qualité des techniques sont
définis, appliqués et controlés.

Le programme fédéral de dépistage du
cancer du sein par mammographie, réalisé
dans le cadre d’un programme d’assurance
de qualité, ne pourra étre efficace que sila
qualité des procédures réalisées en aval est
au rendez-vous.

Madame Milquet s’est montrée tres inté-
ressée par ce probleme. Elle soutiendra la
proposition de loi du sp.a. Par ailleurs, elle
fera une interpellation, dont elle propose de
nous soumettre préalablement le contenu,
au Ministre de la Santé Publique, Rudy De-
motte.

Mme MILQUET a émis I'idée de consti-
tuer un groupe de femmes intéressées par
ce sujet.

Nadine Cluydts, Birgit Carly,
Fabienne Liebens, Anne Vandenbroucke
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L'avis de I'expert - Mening van een expert - Die Meinung des Experten

Faire entendre la
voix de celles et ceux
touchés par le cancer
du sein ; ma réflexion
sur un vécu de
Solidarité.

" Celui qui combat
peut perdre, mais celui qui
ne combat pas a déja
perdu ".

Bertolt Brecht
Les récents séismes qui
ont frappé I’Asie du Sud
Ouest et les élans de géné-
rosité sans précédent qui
les ont suivis, prouvent
sans conteste une certaine
forme de solidarité interna-
tionale. Si la générosité
financiére des plus nantis
est utile voire souvent
nécessaire, la Solidarité
n‘est pas seulement don
d’argent mais aussi un état
d’esprit, une maniére de
concevoir la vie sociale, les
relations humaines et sa
relation a lautre. La
Solidarité peut s’exprimer a
travers des acteurs tres dif-
férents, elle a de multiples
visages...

Aprés de nombreuses
années d’activités pour
Europa Donna Belgium
dont plus de deux années
en tant que Présidente,
I’envie m’est venue de faire
en quelque sorte le point
sur nos missions et sur le
role essentiel de notre
association dans la défen-
se des nombreuse femmes
et des quelques hommes
qui tous les jours vivent le choc de I'an-
nonce d’un cancer du sein.

Le développement important d’EDB a
mené a des actions et des combats de
solidarité auprés de ces étres humains
confrontés a une telle annonce. Pour eux
commence alors un parcours souvent sur-
montable, parfois trés difficilement, mais
qui mobilisera toujours des efforts d’adap-
tation non seulement de la personne
concernée mais aussi de son entourage
proche. Ce parcours doit étre amélioré et il
en va de méme des mesures qui en aval de
la maladie, permettraient d’en diminuer
I'importance voire de la prévenir un jour...

Informer et communiquer correctement,
garantir et coordonner des soins pluridisci-
plinaires de qualité, veiller au suivi psycho-
social des patients et des proches sont les
missions de base des équipes soignantes.
Vaste chantier quand on connait la situa-
tion sur le terrain et le manque de res-
sources humaines et de moyens finan-
ciers!

Les professionnels de la Santé ont un
réle essentiel a jouer pour défendre les
intéréts des patients confrontés a la mala-
die. De plus en plus d’anciennes patientes
veulent aussi étre des acteurs respon-
sables de cette défense.

Dans le cadre d’Europa Donna Belgium,
ces deux groupes se rassemblent pour
mener des actions et des combats de soli-
darité dont les objectifs sont I’'acces pour
toutes au dépistage y compris les alloch-
tones, une meilleure information des
patientes, une meilleure formation des soi-
gnants, des cliniques du sein agréées, un
financement des psychologues, une réin-
sertion professionnelle sans discrimina-
tion, une législation équitable en matiére
d’assurances et de préts hypothécaires.
Cette liste n’est pas exhaustive.

Ces combats solidaires sont lents et
complexes mais parfois suite a des
actions ponctuelles (comme nos Europa
Donna Belgium Awards) des avancées
surviennent qui renforcent notre motivation

et notre engagement.
C’est le cas de la mobilisa-
tion du monde politique
autour de la problématique
des Cliniques du sein qui a
abouti a une résolution
soumise a la Chambre
Fédérale des Repré-
sentants en novembre
2004 et a la rédaction d’un
projet de loi au Sénat pour
2005.

Europa Donna - coali-
tion européenne contre le
cancer du sein est active
dans 36 pays. Appartenir a
un réseau européen est
certainement un plus et
nous fait prendre
conscience de la situation
de ceux qui vivent au-dela
de nos limites géogra-
phiques nationales.

Cela ‘'internationalise"
les actions de solidarité.
Ainsi en Ukraine, la morta-
lité due au cancer du sein
est trés élevée ; seules les
femmes riches ont accés a
la chimiothérapie mais
partout dans le monde, le
cancer du sein frappe
riches et pauvres sans dif-
férence ! Allleurs il s’agira
de collecter des fonds
pour acheter un appareil
de mammographie car |l
n’en existe aucun dans le
pays. Par contre en
Angleterre, un groupe de
parlementaires a été créé
pour traiter spécifique-
ment les dossiers relatifs
au cancer du sein, cela
accélere les initiatives et les mises en
application. Méme si les situations sont
tres différentes, les bénévoles de tous ces
pays ont une méme volonté : faire changer
les choses et vivre activement une
Solidarité pour toutes celles et ceux qui se
sont entendus dire, s’entendent et s’en-
tendront dire " Vous avez un cancer du
sein ". C’est a I'écrivaine sénégalaise
Fatou Diome que je laisserai ma conclu-
sion. " Il arrive qu'un individu devienne le
centre de votre vie, sans que vous ne
soyez lié a lui ni par le sang ni par I'amour,
mais simplement parce qu'il vous tient la
main, vous aide a marcher sur le fil de I'es-
poir. Ami ! Frénétiquement... " Cette phra-
se sur la Solidarité résume a elle seule la
raison d’étre d’Europa Donna Belgium.
D’abord tenir la main, ensuite avancer sur
le fil de I’espoir pour que les choses bou-
gent et changent dans la lutte contre le
fléau que représente le cancer du sein.

Docteur Fabienne Liebens
Présidente
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Toespraak van Prinses Mathilde op de First Europa Donna Belgium Awards

Dames en Heren,

Toen Europa Donna mij uitnodigde om
hier vanavond het woord te nemen, twij-
felde ik geen ogenblik! Ik ben ten zeerste
verheugd hier aanwezig te zijn voor de
eerste uitreiking van de Europa Donna
Awards op het gebied van de strijd tegen
borstkanker. Meer dan ooit ben ik er mij
van bewust dat borstkanker een probleem
is waarvoor de maatschappij niet onver-
schillig mag blijven. Niemand is inderdaad
veilig voor deze ziekte die vrouwen — maar
soms ook mannen - treft van alle leeftij-
den, uit alle milieus, van overal ter wereld
zonder enig onderscheid.

Als jonge vrouw treft mij dat diep. Ik voel
mij nauw verbonden met de duizenden
vrouwen in Belgié die in remissie van
borstkanker leven of nog steeds in behan-
deling zijn tegen de ziekte.

Ik heb verschillende keren met een aan-
tal van hen kunnen praten, en wat mij tel-
kens opvalt, is hun moed, hun boodschap
van hoop en affectie voor al die vrouwen
die tegen borstkanker vechten.

Ik wens de nadruk te leggen op deze
positieve boodschap. ledere dag wordt bij
duizenden vrouwen borstkanker vastge-
steld. Zij beginnen dan hun lang en moei-
zaam gevecht naar genezing. Zij moeten
weten dat genezen vandaag mogelijk is;
een genezing die vergemakkelijkt wordt
door een juiste diagnose en correcte be-
handeling. Borstkanker is een ziekte die
men kan overwinnen. Inderdaad, de voor-
uitgang die geboekt wordt op het vlak van
onderzoek en geneeskunde , evenals de
vele inspanningen — soms met wisselend
succes- op het gebied van preventie, laten
toch een zeker optimisme toe.

Ik wil het belang onderstrepen van ade-
quate preventie die volgens mij zeer be-
langrijk is: “Beter voorkomen dan
genezen”. Ik lanceer hier zelfs een oproep
gericht aan alle vrouwen, jonge maar ook
oudere, om zich regelmatig te laten contro-
leren bij hun gynaecoloog, met inbegrip
van een mammografie. Zelfs indien deze
techniek haar beperkingen heeft, wordt zij
beschouwd als het beste middel om
vroegtijdig kanker op te sporen.

Bovendien wil ik het belang benadruk-
ken van een integratie van de psycho-on-
cologie in de behandeling. Tijdens mijn
contacten met vrouwen met borstkanker,
heb ik kunnen vaststellen dat ze zich dik-
wijls heel eenzaam voelen. Zelfs indien de
familie, vrienden en buren...actief aanwe-
zig zijn, moet de vrouw en zij alleen strijd
voeren tegen deze ziekte. De psycholo-
gische gevolgen zijn niet te onderschatten:
depressie, ongerustheid, angst, vermoeid-
heid die niet altijd erkend wordt door de
omgeving...bepalen mede het genezings-
proces. Een psychosociale kwaliteitsbege-
leiding die integraal deel uitmaakt van de
oncologische zorgverlening lijkt mij onmis-
baar. De vrouw is tegenwoordig beter gein-
formeerd en wordt daardoor opnieuw
meester van haar lichaam. Zo kan ze ook
weloverwogen keuzes maken. Goede
contacten tussen enerzijds de patiénten en
anderzijds de geneesheer en zorgverleners
passen binnen een globale en pluridiscipli-
naire benadering. De relationele dimensie

La Princesse Mathilde lors de son allocution.
Prinses Mathilde tijdens haar toespraak.

van de zorgverlening moet vandaag op
meer professionele leest worden ge-
schoeid.

Dames en heren,

Met de hulp van familie, maar ook van
organisaties die vaak met vrijwilligers wer-
ken, slagen vrouwen met borstkanker erin
het hoofd te bieden aan de dagelijkse uit-
dagingen van deze ziekte.

Ik feliciteer alle mensen, organisaties,
onderzoekers, artsen, zorgverleners, so-
ciale werkers en beleidsmakers ... die vast-
beraden de tijd nemen om naar die
vrouwen te luisteren, én zich ertoe verbin-
den middelen te vinden die deze vrouwen
helpen een moeilijke periode in hun leven
te overbruggen. De projecten die vana-
vond gelauwerd worden, beantwoorden
aan deze menslievende roeping.

Tenslotte, wens ik mijn respect én be-
wondering te uiten voor al diegenen die ie-
dere dag onvermoeibaar ijveren om deze
ziekte te bestrijden. Wees ervan overtuigd
dat uw gevecht ook het mijne is en dat het
sensibiliseren voor deze ziekte mij nauw
aan het hart licht. Vandaar mijn aanwezig-
heid hier vanavond.

Ik wens u nog een aangename avond en
een hoopvolle toekomst.

Ik dank u voor uw aandacht.

Hare Koninklijke Hoogheid
Prinses Mathilde neemt een
probleem van vrouwen ter harte
Borstkanker, een probleem waarmee
heel veel vrouwen in Belgié geconfron-
teerd worden, laat HKH Prinses Mathilde

niet onverschillig. Integendeel...
Vrouwen met borstkanker aan het woord
laten, dat was de bedoeling van het ron-
detafelgesprek met Prinses Mathilde op
het Koninklijk Paleis in april 2003. Niet
alleen de technische aspecten en de
behandeling kwamen toen aan bod. Het
gesprek ging vooral over wat deze jonge
en minder jonge vrouwen hadden mee-
gemaakt. Zij brachten hun persoonlijk
verhaal op een openhartige en gevoelige
manier, met een boodschap vol strijdlust,
emotie, waardigheid en hoop.

De interesse en het engagement van
Prinses Mathilde voor de strijd tegen
borstkanker wordt vandaag opnieuw
bevestigd door Haar aanwezigheid en
door de eer die Zij ons bewijst met haar
actieve rol in de ceremonie van de First
Europa Donna Belgium Awards. Zij heeft
bijzondere belangstelling voor de vroeg-
tijdige opsporing van borstkanker en
voor de psychosociale dimensie van de
behandeling. Door de Awards persoonlijk
aan de laureaten te overhandigen, legt Zij
een onderling verband tussen hen en hun
projecten. Op Haar manier brengt zij een
boodschap van hoop en menslievende
solidariteit.

Europa Donna Belgium
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Discours de la Princesse Mathilde lors du First Europa Donna Belgium Awards

Mesdames et Messieurs,

Quand Europa Donna Belgium m’a invi-
tée a prendre la parole ce soir, je n’ai pas
hésité un moment! C’est pour moi un
grand plaisir d’étre parmi vous pour la pre-
miere remise des Europa Donna Awards
dans le domaine de la lutte contre le can-
cer du sein. Je suis plus que jamais
consciente du fait que le cancer du sein
est un probléeme auquel la société ne peut
pas rester indifférente.

En effet, personne n’est a I’abri de cette
maladie qui atteint sans discrimination des
femmes —et parfois des hommes- de tous
les milieux, partout dans le monde, et a
tout age.

Comme jeune femme, cela me touche
énormément. Je me sens trés proche des
milliers de femmes en Belgique qui vivent
en rémission d’un cancer du sein ou qui
sont encore en cours de traitement.

J’ai eu I'occasion de m’entretenir a plu-
sieurs reprises avec elles. Et ce qui me
frappe chaque fois c’est leur courage, leur
message d’espoir et d’affection a I'inten-
tion de toutes ces femmes qui combattent
ce cancer.

J'insiste sur ce message positif
Chaque jour plusieurs femmes sont
confrontées au diagnostic d’un cancer du
sein et entament leur long et éprouvant
combat en vue de la guérison. Elles doi-
vent savoir que cette guérison est possible
et qu’elle est facilitée par un bon diagnos-
tic et un traitement correct. Le cancer du
sein est une maladie qui peut étre vaincue.
En effet, les progrés réalisés dans la re-
cherche médicale , ainsi que les nombreux
efforts — dont plusieurs sont couronnés de
succes- dans le domaine de la prévention
nous permettent quand méme d’étre opti-
mistes.

Je voudrais souligner 'importance d’une
prévention adéquate qui est a mes yeux
cruciale. " Mieux vaut agir que réagir ". Je
lance ici méme un appel a toutes les
femmes, jeunes et moins jeunes, pour
subir régulierement un contréle gynécolo-
gique et une mammographie. Méme si
cette technique a ses limites, elle est re-
connue comme le meilleur moyen de dé-
pister de fagon précoce le cancer du sein.

En outre, je voudrais insister sur I'impor-
tance d’intégrer la psycho-oncologie dans
le traitement. Lors de mes contactes avec
les femmes atteintes du cancer du sein, j’ai
pu constater qu’une grande solitude regne
souvent dans leur vie. Méme si la famille,
les ami(e)s, les voisins ...sont activement
présents, c’est la femme et elle seule qui
doit combattre la maladie. Les consé-
quences psychologiques sont loin d’étre
négligeables : dépression, anxiété, an-
goisse, fatigue parfois non reconnue par
I’entourage...déterminent le processus de
guérison. Un accompagnement psychoso-
cial de qualité qui fait partie intégrante des
soins oncologiques me semble indispen-
sable. La femme est aujourd’hui mieux in-
formée et redevient maitresse de son
corps ; ainsi peut-elle faire des choix éclai-
rés. De bons rapports entre les patientes
d’un c6té et leur médecin et soignants de
I’autre s’inscrivent dans une approche glo-
bale et pluridisciplinaire. La dimension re-

L’engagement de la Princesse Mathilde pour la cause des femmes

Le cancer du sein qui touche tant de femmes en Belgique, est loin de laisser la
Princesse Mathilde indifférente... En avril 2003, lors d’une table ronde organisée au
Palais Royal, la Princesse a voulu donner la parole a des femmes qui ont connu
I’épreuve de cette maladie. Il y fut question des aspects techniques et des traitements
mais aussi du vécu de ces femmes jeunes et moins jeunes, qui nous ont communi-
qué a travers leurs histoires personnelles des messages de combats, d’émotions, de
dignité humaine et d’espoir.

L'intérét et 'engagement de la Princesse dans la lutte contre le cancer du sein se
confirment aujourd’hui par Sa présence et par I’honneur qu’Elle nous fait en partici-
pant activement a la cérémonie des First Europa Donna Belgium Awards. Elle a une
attention particuliére pour le dépistage du cancer du sein et la dimension psychoso-
ciale de sa prise en charge.

En remettant les prix a chaque lauréat, la Princesse Mathilde signifiera le lien, le trait
d'union indispensable entre toutes les réalisations. Son message est ainsi celui de

I’espoir et de la solidarité humaine.

lationnelle des soins devrait faire aujour-
d’hui I’objet d’une prise en charge plus
professionnelle.

Mesdames et messieurs,

Avec I'aide de la famille, mais aussi des
organisations qui travaillent souvent avec
des bénévoles, les femmes atteintes d’un
cancer du sein peuvent faire face aux défis
quotidiens de cette maladie.

Je salue toutes les personnes, organisa-
tions, chercheurs, médecins, soignants,
travailleurs sociaux et décideurs... qui,
avec détermination, prennent le temps
d’écouter ces femmes et s’engagent a
trouver des moyens qui les aideront a tra-

La Princesse
Mathilde offrant les
Awards.

Prinses Mathilde
reikt de Awards uit.

Europa Donna Belgium

verser une période difficile de leur vie. Les
projets qui recevront un prix ce soir répon-
dent a cette vocation humaine.

J’aimerais terminer en témoignant mon
respect et mon admiration pour celles et
ceux qui oeuvrent chaque jour sans cesse
pour combattre cette maladie.

Soyez assurés que votre combat est
aussi le mien et que la sensibilisation a
cette maladie me tient particulierement a
coeur.

D’ou ma présence ici ce soir.

Je vous souhaite une agréable soirée
pleine d’espoir pour I'avenir.




EUROPA DONNA BELGIUM

Les grands moments des “EDB Awards”

La Princesse Mathilde fait son entrée dans la salle accompagnée de Fabienne Liebens.
Prinses Mathilde doet haar intrede in de zaal, samen met Fabienn Liebens.

Par leur présence, de nombreuses Rudy Demotte, Pierre Lievens,

Princesse Mathilde

personnalités nous on montré leur soutien.
Merci a elles.
Met hun aanwezigheid steunen vele
bekenden onze strijd.
Hartelijk dank.

Paul Jacquet de Haverskercke, Jacqueline Muller

EDB Awards thanks:
Novartis Oncology, Estée Lauder
Companies,
Johnson & Johnson - Breast Care,
Astra Zeneca Oncology

Les lauréats des EDB Awards 2004 entourent la Pricesse
De g. a d. / vinr : Anita Van Herck, Pierre Lievens, Martin

Le spectacle était assuré par les éléves de I’ école de danse Mouvement. D’Haveloose, Fabienne Liebens, Jacqueline Muller.

De leerlingen van de dansschool Mouvement verzorgen een deel van de voorstelling.
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De grote ogenblikken van de “EDB Awards”

Marie Noélle et/en Paula Semers, Ingrid Berghmans
Brigitte de Callatay

Stella Kyriakides,

Martine Piccart.

SAR échange quelques mots avec les petites danseuses.
HKH wisselt enkele woorden met de danseresjes.

La presse et la télévision ont également largement couvert I'événement.
De pers en de televisie zijn eveneens ter plaats.

/ De laureaten van de EDB Awards 2004 rond de Prinses.
' Piccart, SAR-HKH, Katelijne Van Heukelom, Annemie

Birgit Carly, Fabienne Liebens
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Advocacy " Anwalt " im Kampf gegen Brustkrebs - Advocacy in de strijd tegen

Vom 12. bis 14.11 fand in Mailand (ltalien)
ein Seminar statt zum Thema ,,Advocacy
Training“, organisiert von EUROPA DONNA -
The European Breast Cancer Coalition“.
Diese Organisation zahlt zur Zeit 36 Mit-
gliedslander. Vertreten sind ausschlieBlich
Frauen und ihr gemeinsames Ziel ist die Ver-
besserung der Aufklarung, des Screening
und der angepassten Behandlung sowie die
Erhéhung der Mittel fir die Forschung im Be-
reich Brustkrebs. Zwar wird das Thema auch
unter medizinischen Aspekten angegangen,
jedoch spielt in allen Bereichen die ganzheit-
liche Sicht eine bedeutende Rolle. Das Pro-
blem ist nicht nur der Tumor, sondern betrifft
die Frau in ihrer Gesamtpersonlichkeit sowie
ihr Umfeld. Ziel aller Bemuihungen ist nicht
nur die Verldngerung des Lebens sondern
auch die Verbesserung der Lebensqualitat.

An diesem Kursus fanden sich 27 Frauen
aus 27 der 36 Staaten zusammen. Ich hatte
die Chance, Belgien zu vertreten. Als Ge-
sundheitsreferentin im Ministerium, unter an-
derem zustandig far das
Mammotestprogramm und Mitglied von Eu-
ropa Donna Belgium interessierte mich vor
allem der Aspekt der Kommunikationskom-
petenz, wobei natirlich aktuelle medizi-
nische Kenntnisse Grundlage einer
fundierten Argumentation sind. Kommunika-
tionsbereitschaft und Austausch trotz spra-
chlicher Einschrankung wurden ab Beginn in
der Gruppe geprobt, denn egal ob Betrof-
fene, Vertreterinnen verschiedener Organisa-
tionen oder Verantwortliche im
Gesundheitsbereich, alle kamen mit der glei-
chen Motivation und dem gleichen Interesse.

In den ersten anderthalb Tagen wurde vor
allem Fachwissen vermittelt. Namhafte For-
scher und Arzte bekannter européischer Ins-
titutionen informierten die Teilnehmerinnen
lber den Stand der aktuellen Wissenschaft
und die zu erwartenden Anderungen im Be-
reich der Forschung, der Diagnostik und der
Behandlungen.

Dr. Olivia Pagina basierte ihr Referat auf
die Ergebnisse und die zu erwartenden Er-
kenntnisse im Bereich der Genforschung und
der Hormonologie. Auf den Zellen identifi-
ziert man sowohl Hormonrezeptoren, die
krebsférdernde Einwirkungen erméglichen,
vor allem der der Ostrogene, als auch Gene,
die entweder als Anlage flir Krebs angese-
hen werden (BRCA) oder auch solche , die
eine tumorsuppressive Wirkung haben. So
wird es wahrscheinlich in einigen Jahren mo-
glich sein, den Brustkrebs zu typisieren und
eine entsprechende spezifische Therapie
durchzuflhren.

Dr.Alberto Costa, Brustchirurg und Direk-
tor der brustchirurgischen Einheit der ,Fon-
dazione Salvatore Maugeri, Pavia“, Mitglied
vieler europaischen wissenschaftlichen Ve-
reinigungen, wie z.B. ,,European School of
Oncology®, vermittelte eine klare Ubersicht
zu den Highlights der Brustkrebsbehand-
lung, mit neuen und innovativen Ansatzen,
wobei er den Schwerpunkt zwar auf die Mul-
tidisziplinaritat legte, jedoch immer wieder
darauf hinwies, daB es nicht die Brustkrebs-
behandlung gibt und jede Behandlung in
Absprache mit der Frau geschehen sollte.
Dazu ist eine umfassende Information
Grundbedingung.

Weitere Daten zu Epidemiologie, Vorbeu-
gung und Risikofaktoren lieferte Eva Negri
vom lInstituto di Ricerch Farmacologica
Maria Negri“. Auch hier stand der hormonelle
Einfluss der Ostrogene im Vordergrund. Fa-

milidre Anlage und Lebensgewohnheiten
(Bewegung, Ubergewicht, Alkohol) sind wei-
tere beeinflussende Faktoren, es ist jedoch
nach wie vor keine direkte Ursache des
Brustkrebses bekannt Daher ist auch die
Mammographie die einzige praventive MaB3-
nahme.

Wahrscheinlich nicht weniger bedeutend
ist die friihzeitige Diagnostik des Brust-
krebses, die einerseits ein Screening nach
europaischen Kriterien (European Mammo-
graphie Screen Guidelines) beinhaltet, kom-
biniert mit weiterfihrenden Untersuchungen
nach bestimmten Normen, die aber noch
kaum Anwendung finden.

So beschrieb Prof. Cataliotti, Prasident der
Eusoma (European Society of Mastology) die
Kriterien zur Griindung spezialisierter Bru-
steinheiten, in denen neben der Diagnostik
auch die Behandlung zertifiziert wére.

Kommunikationskompetenzen

Mitglieder von EDB haben nicht die indivi-
duellen Kontakte zum Ziel, sie wenden sich
vielmehr an Bevdlkerungsgruppen, wie z.B.
an Frauen mit dem Ziel der Information und
der Sensibilisierung, oder an Politiker und
Verantwortliche um Gesundheitsbereich
wegen Regelungen und Freigabe von Res-
sourcen. Die vermittelten Botschaften und
Erwartungen sind also verschieden, auch
wenn alle das gleiche Endziel haben: MaB3-
nahmen im Kampf gegen Brustkrebs.

In verschiedenen Workshops wurden ents-
prechende Richtlinien dazu vermittelt und
diese dann in Ubungen ,trainiert“. Schwer-
punkte sind:

- wie kann ich die Frauen der Zielgruppe
korrekt informieren ohne Panik zu schiren
oder zu verharmlosen? Wie kann ich sie zu
mehr Eigenverantwortung und Eigeninitiati-
ven sensibilisieren in Bezug auf gesunden
Lebensstil und Friherkennung?

- Wie kénnen wir die Medien fir das Pro-
jekt gewinnen, auch wenn wir nichts Spekta-
kuldres anzubieten haben

- Wie die politischen Entscheidungstrager
Uberzeugen, Ressourcen zur Verfligung zu
stellen, denn die Pravention ist teuer und
bringt weder direkt evaluierbare Erfolge noch
Schlagzeilen, und daher auch keine Publicity

- Mediziner: wie kann eine Frauenbewe-
gung auf die medizinische Welt einwirken,
z.B. um das Prinzip der Brustkrebskliniken
bekannt zu machen nach der Grundlage*
keiner kann alles und dem Wissen, dass die
Behandlung durch ein spezialisiertes Team
die Heilungschancen um 16% erhéht und
vor allem auch die Lebensqualitét steigert.

In allen Bereichen gilt es selbstverstéand-
lich, die Anforderungen der verbalen und der
non verbalen Kommunikation anzuwenden;
dabei wurden auch einige Strategien ange-
raten, zur Uberwindung der eigenen Angste
und Unsicherheiten und zur Férderung des
Dialogs sowie zum Umgang mit unvorherge-
sehenen Reaktionen seines Gegentiibers.

Nach Ansicht praktisch aller Teilnehmerin-
nen war dieser zweite Teil zu kurz, denn ei-
nerseits hatten wir sehr kompetente
Trainerinnen, die uns noch viele Tipps und
Tricks hatten geben kdnnen, andererseits
war der Austausch in der Gruppe sehr berei-
chernd, da die Frauen aus Landern mit ver-
schiedenen sozialen und finanziellen
Médglichkeiten kamen und aus verschiede-
nen Kulturen.

Darliber hinaus gingen sie auch das Pro-
blem des Brustkrebses aus verschiedenen
Blickwinkeln an, trafen doch persénliche Er-
fahrungen mit medizinischen Erwartungen
und volksgesundheitlicher Planung zusam-
men..

Alle Teilnehmerinnen fiihlten sich nach die-
sem Wochenende gestérkt und mit neuem
Ristzeug versehen und alle engagierten sich
schon bei der bei der Einschreibung am Se-
minar dazu, Folgeaktionen in ihrem Land
durchzuflihren.

Lucia Schneiders

Advocacy training in Milaan

Toen Wiske en ik, als leden van de raad van beheer
van EDB, de gelegenheid kregen om de Advocacy
Training van Europa Donna te volgen in Milaan, in Pa-
lazzo delle Stelline, wisten we niet precies wat dit alle-
maal zou inhouden.

“Advocacy” is een woord dat niet zo makkelijk te
vertalen is. “Belangenverdediging” komt nog het
dichtst in de buurt.

Vol verwachting meldden we ons ter plaatse aan. Al
dadelijk waren we er ons van bewust dat de andere
deelneemsters van overal in Europa kwamen. Allemaal
(ex-) borstkankerpatiénten uit wel 26 landen, die bui-
ten het feit dat zij “ervaringsdeskundigen” zijn, tevens
actief zijn op andere terreinen. Er waren artsen bij, jour-
nalisten, wetenschappers, vrijwilligsters van zelfhulp-
groepen...

Een bont allegaartje met allen hetzelfde streven:
borstkanker en zijn gevolgen bestrijden.

Het zouden goedgevulde dagen worden, want na
het welkomstwoord van de voorzitster van Europa
Donna, Mary Buchanan, ging men dadelijk van start.

Het eerste deel van het programma was weten-
schappelijk gericht: preventie, soorten borstkanker,
diagnose, ingrepen, nabehandeling werden ten gronde
besproken door deskundigen, die Europese erkenning
genieten. Dit alles zo duidelijk dat ook wij, de leken,
alles perfect konden volgen en ongelooflijk veel ops-
taken.

Een zéér belangrijk tweede deel ging over de meest
kwaliteitsvolle behandeling, die men wil garanderen
voor elke patiént, waar ook ter wereld, en hoe deze
kwaliteitsnormen kunnen gestandaardiseerd worden.

Het gemeenschappelijk doel van alle aanwezigen
was duidelijk, maar hoe dit realiseren?

Dit onderwerp en dus het derde deel van het pro-
gramma kwam de laatste dag aan bod, met allereerst
“assertiviteitstraining”.Er werd ons duidelijk gemaakt
dat passiviteit niet loont, maar dat een agressieve be-
nadering ook niet de weg is. Dat het erg belangrijk is
assertief te zijn, eerlijk te zijn met jezelf en
anderen,.Respect te hebben voor jezelf, maar ook an-
deren met respect te benaderen om zo tijdens onde-
rhandelingen tot overeenkomsten te komen waar
eenieder zich in kan vinden.

Doordacht en erg praktisch werden ons tips gege-
ven over lichaamstaal, bv hoe belangrijk oogcontact
wel is; over gesprekstechnieken, bv dat het tempo
waarin je spreekt niet te snel en niet te langzaam mag
zijn. Dat voordrachten steeds moeten ingeoefend wor-
den, ook al heeft men al héél wat ervaring. en dat,
wanneer je discussies leidt, wel een voorstel kan aan-
vallen, maar niet de persoon die het voorstel ver-
woordt. Er werden manieren aangereikt hoe men best
kan omgaan met de pers, dat je je boodschap best al
verwerkt in je eerste zin.

Als laatste kwam een onderwerp aan bod, waar we
nog geen ervaring mee hadden op dat moment, maar
wat enkele maanden later al zijn nut bewees : nl. hoe
gaat men om met politiekers.

We leerden dat je eerst schriftelijk je project moet
voorstellen. Vervolgens een afspraak maken. Dat je het
gesprek best tot een 30-tal minuten beperkt en dui-
delijke afspraken maakt in verband met de opvolging.

Allemaal helder en praktisch toegelicht

Op het einde van deze driedaagse was het duide-
lijk dat we enorm véél hebben bijgeleerd en bovendien
héél wat “boezemvriendinnen” hebben bijgekregen uit
alle delen van Europa

Anita Van Herck
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Du 12 au 14 novembre " EUROPA DONNA
— The European Breast Cancer Coalition " or-
ganisait un séminaire a Milan (ltalie) dans le
but de faire de ses membres de meilleures
avocates dans le combat contre le cancer.
EUROPA DONNA compte actuellement 36
pays membres, représentés uniquement par
des femmes dont les buts communs sont
une meilleure information, un dépistage et un
traitement de qualité, ainsi que I'accés a la
recherche dans le domaine du cancer du
sein. Le probleme n’est pas uniquement
abordé sous des aspects médicaux, mais
selon une vision globale, respectant les as-
pects psycho-sociaux de la prise en charge
de la femme et de son entourage direct. Le
but de tous les efforts n’est pas seulement le
prolongement de la vie, mais aussi I’'amélio-
ration de la qualité de vie.

Ce week-end rassemblait 27 femmes pro-
venant de 27 pays différents. J’ai eu la
chance de représenter EUROPA DONNA
BELGIUM. Etant coordinatrice en matiere de
prévention au ministére germanophone, le
mammotest reléve de mes compétences ; de
part mes expériences professionnelles pré-
cédentes, je me sens concernée par le pro-
bleme du cancer du sein. C’est pourquoi je
suis devenue membre d’EUROPA DONNA
BELGIUM asbl. Ce qui me tentait surtout
dans ce séminaire était I'aspect de compé-
tences en communication, lié bien sir a des
connaissances médicales actualisées, qui
constituent la base d’une argumentation fon-
dée. Malgré des difficultés linguistiques, les
échanges dans le groupe étaient animés dés
le début, car toutes les femmes, qu’elles
soient anciennes malades ou encore en trai-
tement, déléguées de certaines organisa-
tions ou responsables dans le secteur des
soins de santé, toutes venaient avec la
méme motivation et le méme intérét.

Un premier temps était consacré a la
transmission de connaissances médicales
spécifiques, exposées par des chercheurs et
des médecins de renom, provenant de diffé-
rentes institutions européennes, ce qui leur
conférait une crédibilité scientifique irrépro-
chable.

Dr. Olivia Pagina basait son exposé sur les
découvertes les plus récentes et les résultats
a attendre dans le domaine de la recherche
génique et de I’hormonologie. A la surface
des cellules on identifie d’une part des ré-
cepteurs hormonaux, qui favorisent les in-
fluences cancérigenes, telles que celle des
oestrogenes. D’autre part on y trouve des
geénes qui soit traduisent une disposition geé-
nétique au développement du cancer du
sein, soit ont une action suppressive sur les
cellules cancéreuses.

Ainsi il sera probablement possible dans
quelques années, de typer le cancer du sein
et d’appliquer un traitement spécifique.

Dr. Alberto Costa présentait un apercu
clair et large des “actualités dans le traite-
ment du cancer du sein. Dr. Costa est chi-
rurgien du sein et directeur de I'unité du sein
a la " Fondazione Salvatore Maugeri, Pavia
", il est membre de plusieurs associations
scientifiques, comme p.ex. I’ " European
School of Oncology ".

Dans toutes les approches innovatives
présentées, I'accent est mis sur la multidis-
ciplinarité, sur le fait que LE traitement du
cancer du sein n’existe pas et sur I'implica-
tion de la femme dans toutes les décisions
prises, ce qui présume une information com-
plete et adaptée.

borstkanker - Advocacy, "avocate" dans le combat contre le cancer du sein

Fabienne Liebens et Stella Kyriakides Présidente Europa Donna European Breast Cancer Coalition
Fabienne Liebens en Stella Kyriakides Voorzitster Europa Donna European Breast Cancer Coalition

L'exposé d’Eva Negri de I’ " Institut di Ri-
cherch Farmacologica Maria Negri " traitait
des données épidémiologiques, de préven-
tion et de facteurs de risque du cancer du
sein. L'influence des oestrogénes est indis-
cutable et la prédisposition familiale ainsi
que le style de vie sont d’autres facteurs in-
fluengant, mais il est toujours impossible
d’identifier une cause directe du cancer du
sein. C’est pourquoi la mammographie reste
le seul moyen préventif.

Le diagnostic précoce est primordial dans
le combat contre le cancer du sein. Il im-
plique un dépistage de qualité selon les cri-
téres européens (European Mammographie
Screen Guidelines) combiné a des examens
complémentaires selon certaines normes
(qui sont encore rarement d’application). Des
normes d’agrément pour la création " de cli-
niques du sein " ont été établies par EU-
SOMA (European Society of Mastology).
Elles étaient présentées par le président de
I’association, le Prof. Cataliotti. L’agrément
d’une clinique du sein garantit la qualité du
diagnostic et du traitement.

Compétences en communication

Les membres d’ EUROPA DONNA n’ont
pas I'approche individuelle comme but; elles
s’adressent plutét a des groupes, comme p.
ex. aux femmes, dans le but de les informer
et de les sensibiliser, ou aux pouvoirs poli-
tiques pour qu’ils mettent en place des re-
glementations et fournissent les ressources
pour les appliquer. Bien que les messages et
les attentes different, le but final est toujours
Iinitiation ou le renforcement de mesures
dans le combat contre le cancer.

Les compétences en communication sont
primordiales dans ces approches et consti-
tuaient le theme de différents ateliers du der-
nier jour. Le " training " s’appuyait sur des
éléments de base transmis auparavant et les
thémes principaux étaient les suivants :

- comment informer correctement les
femmes sans semer la panique mais aussi
sans banaliser le probleme ?

- comment intéresser les médias a ce pro-
bléme sans avoir des informations specta-
culaires a présenter ?

- comment convaincre les décideurs poli-
tiques a libérer des ressources, en sachant
que la prévention est colteuse mais ne
donne ni résultats a court terme ni de gros
titres dans les médias et n’a donc pas d’ef-
fet de publicité immeédiats.

- comment une organisation telle que EU-
ROPA DONNA peut-elle influencer le monde
médical, p.ex. comment faire connaitre et
surtout faire accepter le principe des cli-
niques du sein en sachant que personne ne
sait tout faire, que les chances de guérison
augmentent de 16% lorsque la femme est
traitée par une équipe multidisciplinaire spé-
cialisée et que surtout la qualité de vie se
trouve améliorée.

Il est évident que les éléments de base de
la communication verbale et non-verbale
sont primordiales ; mais d’autres themes ont
également été abordés tels que des straté-
gies a appliquer pour diminuer ses propres
peurs et le manque de sécurité, pour pro-
mouvoir le dialogue et pour pouvoir réagir
face a des réactions imprévues da la part de
son interlocuteur.

Toutes les participantes regrettaient que
cette partie plus pratique et représentative
de notre réle primordial n’ait pu étre plus dé-
veloppée par manque de temps. Les forma-
trices trés  compétentes  auraient
certainement encore pu nous donner des
conseils pertinents concernant la maniére de
réagir dans des situations précises. De plus,
cette partie du séminaire fut la plus enrichis-
sante au niveau des échanges, de part la di-
versité d’origines, de cultures, de situations
socio-économiques et d’expériences per-
sonnelles des femmes participantes.

Sans nul doute toutes les participantes se
sentaient renforcées aprés ce séminaire et
mieux équipées pour le combat contre le
cancer du sein. Nous nous sommes enga-
gées a relayer ce que nous avons appris au
cours de cette formation en activités
concrétes dans nos fora nationaux respec-
tifs et d’en faire rapport a Europa Donna-
Coalition européenne contre le cancer du
sein.

Lucia Schneiders
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Professionele psychosociale begeleiding: een Belgische enquéte

Psychologische draagwijdte van
de diagnose van borstkanker

De grote emotionele schok die vrouwen
en hun familie krijgen bij het horen van de
diagnose van borstkanker is te vergelijken
met die bij een zwaar ongeval of bij ge-
weldpleging. Voor de diagnose waren de
meeste vrouwen niet eens ziek. Ze hadden
nog een normale carriére en een gewoon
gezinsleven. En plotseling krijgt hun leven
een heel andere wending. Zij zijn bang en
stellen zich allerlei vragen: Ga ik nu ster-
ven? Word ik verminkt? Wat gaat er met mij
gebeuren? Zal ik nog een seksueel leven
hebben? Wat moet ik aan mijn kinderen
zeggen?

Het vermogen om borstkanker een
plaats te geven in haar leven verschilt van
vrouw tot vrouw en van hun omgeving.
Maar er is zeker een constante in hun bele-
ving: angst en symptomen van depressie
tijdens de behandeling en de opvolging. Bij
herval wordt de psychosociale toestand
zelfs nog meer precair. Deze problemen
moeten opgevangen worden; zo vroeg mo-
gelijk.

In ons land is correcte psychosociale be-
geleiding van vrouwen met borstkanker
nog geen prioriteit. De professionele bege-
leiding wordt noch georganiseerd, noch ge-
financierd door de overheid. Het KB van
21.03.2003 kent de psychologen, psychia-
ters en sociale begeleiders wel een plaats
toe in het multidisciplinair oncologisch
team maar het vermeldt niets over hun ve-
reiste opleiding, of over de organisatie en
de financiering van hun werk.

Een Belgische enquéte

Op initiatief van de Federale Openbare
Dienst voor Volksgezondheid, werd in 2003
een uitgebreide nationale enquéte toever-
trouwd aan Professor Darius Razavi van de
“ULB”. De meeste universiteiten in Belgié
hebben hieraan meegewerkt. Het doel van
dit project was niet alleen de psychosociale
begeleiding te evalueren die aan kankerpa-
tiénten en hun familie wordt aangeboden,
maar ook te peilen naar de werkelijke be-
hoeften van deze patiénten en hun familie
en naar de behoeften van de psychosociale
werkers die voor deze begeleiding instaan.

Het gaat hier om een echte “stand van
zaken” van de situatie in Belgié. Het finan-
ciéle aspect is helaas nog niet aan de orde.
Maar er is al een stap in de goede richting
gezet. EDB hoopt dat wanneer de financie-
ring er komt, die in verhouding zal staan tot
de omvang van het probleem.

De enquétecommissie zal proberen de
volgende vragen te beantwoorden: Hoe is
het gesteld met de emotionele toestand
van kankerpatiénten en hun familie in Bel-
gié? Wat zijn hun psychosociale behoef-
ten? Welke psychosociale opvang
verwachten zij? Welke taken krijgen psy-
chosociale begeleiders toegewezen?
Welke psychosociale steun bieden zij aan
de patiénten en hun familie? Op welke ma-
nier willen zij zich voor hen inzetten? Wat
zijn de behoeften van de psychosociale be-
geleiders zelf?

De eerste, voorlopige resultaten bevesti-
gen de ernst van het probleem...

Volgens een recent rapport van het We-
tenschappelijk Instituut voor Volksgezond-

heid — Dienst Epidemiologie (2002-011
IPH/EPI), treft depressie in Belgié, 6 a 16 %
van de bevolking. Het is een ernstige aan-
doening die moet verzorgd worden en
waarvan de gevolgen veel verder reiken
dan de gezondheidssector. Het absen-
teisme ligt bijvoorbeeld vijf maal hoger bij
depressieve mensen dan bij personen die
geen enkel teken van depressie vertonen.
Wetenschappers hebben ook de uitgaven
voor deze ziekte geraamd. Een aantal jaar
geleden (Ansseau M. 1988) werden de jaar-
lijkse directe medische kosten al op meer
dan 1 miljard Euro geschat.

Volgens de eerste resultaten van de stu-
die van Prof. D. Razavi vertoont één op
twee kankerpatiénten significante emotio-
nele problemen, gaande van aanpassings-
stoornissen (zoals angst) bij 23%, tot
depressie of grote ontreddering bij 25 %.

De naaste familieleden worden niet ge-
spaard. Ze vertonen dezelfde stoornissen
met dezelfde frequentie. Wanneer de pa-
tiént om psychologische bijstand vraagt
voor niet-medische problemen die veroor-
zaakt worden door kanker, wordt hem dat
één keer op vier geweigerd. Naaste fami-
lieleden worden bijna nooit geholpen.

Het is de eerste keer dat een nationale
enquéte duidelijk de ongelijkheden aan het
licht brengt in de beantwoording van de
hulpvragen van kankerpatiénten en hun
naaste omgeving.

De steun komt voor een groot deel van
de arts-specialist (74%) en van de partner
(66%), maar zelden van de psycholoog
(14%). De helft van de psychologen die bij
deze enquéte betrokken waren, wensen
bijkomende opleiding om de kwaliteit van
hun werk te verhogen.

In geval van professionele moeilijkheden
krijgt slechts één derde van hen steun op
hun werk. Psychologen die in een oncolo-
gische dienst werken voelen zich dikwijls
geisoleerd (89%), hebben communicatie-
problemen met de medische teams (97 %),
krijgen geen permanente opleiding (89%),
hebben zelfs geen bureau (85%) of aange-
past materiaal (58%). Er werd ook vastge-
steld dat 21 % van de psychologen die
deelnamen aan deze enquéte ernstige te-
kens van professionele stress vertonen
(geobjectiveerd door de vragenlijst) die
zelfs gaan tot een toestand van “burn-out”.
Indien de tendens van de eerste voorlopige
resultaten van deze enquéte bevestigd
wordt (de enquéte loopt tot eind november
2004), dan confronteren ze ons met erns-
tige tekortkomingen in de psychosociale
opvang van kankerpatiénten in Belgié...

De voorstellen van Europa Donna Bel-
gium

Europa Donna Belgium denkt dat het
hoge tijd is om de alarmbel te luiden.

Om de psychologische gevolgen van de
diagnose en de behandeling van kanker
beter te kunnen opvangen en om beter te-
gemoet te kunnen komen aan de vraag om
bijstand van de patiént en de naaste om-
geving, is het noodzakelijk dat de volgende
maatregelen getroffen worden:

e Organiseren van erkende psycho-on-
cologische opleidingen

e \Verhogen van het aantal psychologen
met psycho-oncologische vorming

¢ Bepalen wat de optimale organisatie is
van het psychosociaal oncologisch werk

¢ De integratie bevorderen van de psy-
chosociale begeleiders in de multidiscipli-
naire oncologische teams

¢ De vroegtijdige opsporing van depres-
sie verbeteren bij personen die geconfron-
teerd worden met kanker.
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Soutien psychosocial : une enquéte belge...

Impact psychologique de I’an-
nonce d’un cancer du sein

L’annonce d’un cancer du sein est, pour
une femme et pour sa famille, toujours un
traumatisme, analogue a celui d’un acci-
dent ou d’un choc violent. Avant le dia-
gnostic de cancer du sein, ces femmes
sont la plupart du temps en bonne santé.

L

Elles ne sont pas malades, elles menent
une vie professionnelle et familiale normale.
Leur vie bascule d’un seul coup. De nom-
breuses peurs les envahissent : est-ce que
je vais mourir, est-ce que I'on va me muti-
ler, que va-t-il m’arriver, est-ce que je vais
continuer a avoir une vie sexuelle ? Com-
ment dois-je parler a mes enfants ? Toutes
les femmes (et leur famille) ne sont pas
égales devant leur adaptation a I’épreuve
du cancer. Mais il y a une constance :
I’anxiété et les symptdémes de dépression
sont fréquents au cours des traitements et
tout au long du suivi. Si la maladie récidive,
la situation psychosociale devient encore
plus précaire. Tous ces problemes doivent
étre pris en charge et le plus t6t est souvent
le mieux !

Mais en Belgique, la prise en charge psy-
chosociale correcte des femmes touchées
par le cancer du sein n’est pas une priorité.
Cette prise en charge n’est ni organisée, ni
financée. Les psychologues, psychiatres et
intervenants sociaux sont reconnus par Ar-
rété Royal comme partie intégrante de
I’équipe pluri-disciplinaire oncologique (AR
21/03/2003) mais rien n’est dit sur leur for-
mation nécessaire, I’organisation optimale
de leur travail ni leur mode de financement.

Une enquéte belge

A I’initiative du Service Public Fédéral
Santé Publique, une large enquéte natio-
nale a été confiée en 2003 au Professeur
Darius Razavi de I’'ULB. Cette enquéte a
été réalisée en collaboration avec la plupart
des Universités du pays.

Le projet a pour objectif d’évaluer les in-
terventions qui sont proposées aux pa-
tients cancéreux et a leurs proches en
matiere de soutien psychosocial, mais
aussi les véritables besoins des patients,
de leurs familles et des intervenants psy-
chosociaux assurant ces interventions.

Il s’agit d’un véritable " état des lieux "
de la situation belge. On n’en est pas en-
core au financement, hélas, mais c’est un
pas. EDB espére qu'il sera pris en considé-
ration a la mesure de I'importance du pro-
bleme.

En bref, les investigateurs vont tenter de
répondre aux questions suivantes : Quel
est I’état émotionnel et quels sont les be-
soins psychosociaux des patients cancé-
reux belges et de leurs proches ? Quelle
est leur demande de soutien psychosocial?

Quelles sont les taches qui sont attri-
buées aux intervenants psychosociaux ?
Quel soutien psychosocial offrent-ils aux
patients cancéreux et a leurs proches ?
Quel soutien désirent-ils leur prodiguer ?

Quels sont les besoins de soutien psy-
chosocial des intervenants eux-mémes ?

Résultats préliminaires

Une tendance qui confirme I'importance
du probléme...

Tout d’abord, rappelons que, selon un
rapport récent de I'lnstitut Scientifique de
la Santé Publique-Service d’Epidémiologie
(2002-011 IPH/EPI), la dépression en Bel-
gique touche, selon les études, 6 a 16% de
la population générale. La dépression est
une maladie sérieuse qu’il faut prendre en
charge et ses conséquences s'étendent
méme au-dela du champ de la santé. Le

taux d'absentéisme est 5 fois plus impor-
tant chez les dépressifs que chez les per-
sonnes ne présentant pas de signes de
dépression. Les scientifiques ont aussi
évalué ce que co(tait cette maladie. Une
estimation belge déja ancienne (Ansseau
M. 1988) faisait état de frais médicaux
(colts directs uniquement) s'élevant an-
nuellement a plus de 1 milliard d'euros.

Selon les résultats préliminaires de
I’étude du Professeur Razavi, un patient sur
deux atteint de cancer présente un trouble
émotionnel significatif allant des troubles
d’adaptation (anxiété par exemple) pour
23% a la dépression ou détresse majeure
pour 25%. L’entourage proche n’est pas
épargné. Il présente ces troubles avec la
méme fréquence. Lorsque le patient de-
mande de 'aide psychologique pour faire
face aux probléemes non médicaux provo-
qués par le cancer, il ne I'obtient pas une
fois sur quatre. Lorsqu’une personne de
I’entourage proche le demande, il ne I'ob-
tient quasi jamais. Pour la premiére fois,
I’enquéte nationale révele clairement ces
inégalités dans la réponse a la demande
d’aide du patient cancéreux et de son en-
tourage. L'aide provient le plus souvent du
médecin spécialiste (74%) et du partenaire
(66%), mais rarement d’un psychologue
(14%).

La moitié des psychologues concernés
par I’enquéte souhaitent des formations
pour améliorer la qualité de leur travail. Seul
un tiers d’entre eux obtient un soutien sur
son lieu de travail en cas de difficultés pro-
fessionnelles. Les psychologues travaillant
dans les services d’oncologie se sentent
isolés (89%), ont des problemes de com-
munication avec les équipes médicales
(97 %), n’ont pas de formation permanente
(89%), n’ont méme pas de bureau (85%) ni
de matériel adéquat (58%). On constate
que 21% des psychologues qui ont parti-
cipé a I’enquéte a ce jour présentent des
signes de stress professionnel majeur (ob-
jectivés par le questionnaire) allant jusqu’au
"burnout"!

Si ces résultats préliminaires se confir-
ment (’enquéte prendra fin en novembre
2004), nous sommes confrontés a de
graves manquements dans la prise en
charge psychosociale des patients cancé-
reux belges...

Propositions d’Europa Donna Belgium

Europa Donna Belgium pense qu’il est
grand temps de tirer la sonnette d’alarme !

Pour mieux faire face aux conséquences
psychologiques de I"'annonce d’un cancer
et de son traitement, et pour mieux ré-
pondre a la demande d’aide du patient et
de son entourage proche, il est nécessaire
de mettre en place des mesures pour :

e créer des formations reconnues en
psycho-oncologie ;

¢ augmenter le nombre de psychologues
formés en psycho-oncologie ;

e définir I'organisation optimale du travail
psychosocial en oncologie ;

e faciliter I'intégration des intervenants
psychosociaux dans les équipes pluridisci-
plinaires d’oncologie ;

e améliorer la détection précoce de la
dépression chez les personnes confrontées
au cancer.
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Onze prioritaire doelstellingen:

- een kwaliteitsvolle screening en
vroegtijdige opsporing van borstkan-
ker

- Een optimale behandeling van vrou-
wen met borstkanker, evenals een
geintegreerde psycho-sociale bege-
leiding

- Verspreiding en uitwisseling van
concrete en actuele informatie over
borstkanker

- Stimuleren van wetenschappelijk
onderzoek inzake borstkanker...

Le conseil d’administration
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Nos objectifs proritaires:

- Un dépistage de qualité

- Le droit a I'accés aux meilleurs trai-
tements et a la prise en charge psy-
chosociale por toutes les femmes

- Une information correcte et actuali-
sée sur le cancer du sein pour tous

- Laugmentation des moyens finan-
ciers pour soutenir la recherche scien-
tifique...

Acties 2004

- Juli 2004

¢ Een delegatie van EDB ontmoet Magda De Meyer

(sp.a parlementslid) in het Federaal Parlement te

Brussel.

- September 2004

¢ Redactie van een artikel over EDB voor het blad

‘(‘:l\llegvswic", uitgegeven door “Women International
ub”.

¢ Deelname aan de vergadering over de voorlopige

resultaten van de: “Belgian Cancer Patients Needs

Study”, ingeleid door de Federale Openbare Dienst

(Algemeen Bestuur van het Beleid van de

Zorgeenheden.). Brussel.

e Voorstelling van EDB en haar acties op het sympo-

sium: “Focus on Female malignancies”, ingericht door

Schering Plough. Grimbergen.

* Persconferentie, samen met de Belgische Federatie

tegen Kanker, als inleiding van de maand oktober 2004,

wereldmaand tegen borstkanker. Brussel

¢ Deelname aan de conferentie: “Participation in Policy

making: Criteria for the selection of civic NGO’s”, inge-

leid door The European Economic and Social

Committee. Brussel

e First Europa Donna Belgium Awards in het Paleis der

Academién te Brussel, in aanwezigheid van HKH

Prinses Mathilde.

- October 2004

e Symposia “Actie Borstkanker”, te Brussel en

Antwerpen, georganiseerd door de Belgische Federatie

tegen Kanker in samenwerking met EDB.

¢ Deelname aan verschillende evenementen georgani-

seerd door Europa Donna Luxemburg, ter gelegenheid

van de wereldmaand tegen borstkanker. Luxemburg

* Deelname aan een rondetafelconferentie met de

bedoeling een voorstel van resolutie te formuleren

betreffende de implementatie en de normering van de

borstklinieken in Belgié. Magda De Meyer, sp.a

(Federale Kamer van Volksvertegenwoordigers —

Federaal Parlement), Brussel.

¢ Algemene vergadering van Europa Donna Belgium

vzw te Eupen.

- November 2004

* Deelname aan de eerste cursus over borstkanker

georganiseerd door de “Sectie Borst” van het Koninklijk

Belgisch Genootschap Heelkunde. Brussel

* Presentatie over “Levenskwaliteit en borstkanker” en

organisatie van een informatiestand op “Zenith”

(Heysel). Brussel.

e Deelname van een lid van de raad van beheer aan de

“Europa Donna European Breast Cancer Advocacy

Training Course”. Milaan, 12-14 november 2004.

¢ Vertegenwoordiging van EDB op de Algemene verga-

dering van de Europese Coalitie. Wenen.

- December 2004

¢ Deelname aan de persconferentie: Voorstel van een

resolutie betreffende de implementatie en de normering

van de borstklinieken in Belgié. Magda De Meyer, sp.a

(Federale Kamer van Volksvertegenwoordigers —

Federaal Parlement), Brussel.

* Medewerking aan de opstelling van het wetenschap-

pelijke programma van de 5de European Breast Cancer

Conference, dat zal plaatsvinden te Nice, in maart

* Deelname aan het jaarlijkse symposium van de
Belgische Vereniging voor Senologie:*Medico legal
issues in Breast Cancer Care”. Brugge.

¢ Overleg met verschillende politieke vertegenwoordi-
gers in het kader van onze acties voor de erkenning
van de borstklinieken in Belgié en de verbetering van
het nationale borstkanker opsporingsprogramma.

Unsere vorrangigen
Zielsetzungen:

- eine FrUherkennung von gesicherter
Qualitat

- Bestmdgliche Behandlung mit
gesichter psycho-sozialer Belgleitung
- Korrekte  und  aktualisierte
Informationen fur alle zum Thema
Brustkrebs

- Férderung der wissenschaftlichten
Forschung...

Actions 2004

- Juillet 2004

* Une délégation d’Europa Donna Belgium rencontre
Magda De Meyer (parlementaire sp.a) au Parlement.
Bruxelles.

- Septembre 2004

¢ Rédaction d’un article sur Europa Donna Belgium pour
Newswic, journal du « Women International Club ».

e Participation a la réunion sur la communication des
résultats préliminaires de I’enquéte « Belgian Cancer
Patients Needs Study », initiative du Service Public
Fédéral (Direction générale de I'Organisation des
Etablissements de soins). Bruxelles.

 Présentation Europa Donna Belgium et de ses actions
au symposium « Focus on female malignancies » organi-
sé par Schering Plough. Grimbergen

* Présentation avec la Fédération Belge contre le cancer
de la conférence de presse organisée a I'occasion du
mois mondial du cancer du sein d’octobre 2004.
Bruxelles.

¢ Participation a la conférence “Participation in Policy
Making: Criteria for the selection of civics NGO’s” organi-
sée par the European Economic and Social Committee.
Bruxelles.

e First Europa Donna Belgium Awards au Palais des
Académies a Bruxelles en présence de SAR la Princesse
Mathilde.

- Octobre 2004

¢ Co-organisation avec la Fédération Belge Contre le
cancer du Symposium Action Sein. Bruxelles et Anvers.
* Participation aux différents événements organisés par
Europa Donna Luxembourg a I'occasion du mois mondial
du cancer du sein. Luxembourg

* Participation a la table ronde pour I’élaboration d’un
projet de résolution sur les Cliniques du sein en Belgique.
Magda De Meyer, sp.a (Chambre fédérale des représen-
tants — Parlement Fédéral). Bruxelles

* Assemblée générale Europa Donna Belgium asbl, Eupen.
- Novembre 2004

* Participation au premier cours sur le cancer du sein
organisé par la Section Sein de la Société Royale Belge
de Chirurgie. Bruxelles

* Présentation d’une conférence intitulée « Qualité de vie
et cancer du sein » et organisation d’un stand d’informa-
tions au salon Zénith au Heysel.

e Participation d’un membre du conseil d’administration a
I” “EUROPA DONNA European Breast Cancer Advocacy
Training Course ». Milan 12-14 Novembre.

¢ Représentation de EDB & I'assemblée générale de la
coalition européenne. Vienne

- Décembre 2004

e Participation a la conférence de presse : Présentation
de la résolution sur les Cliniques du sein en Belgique.
Magda De Meyer, sp.a (Chambre fédérale des représen-
tants — Parlement Fédéral). Bruxelles

* Participation a I’élaboration du programme scientifique
de la 5eme « European Breast Cancer Conference » qui
se tiendra a Nice en mars 2006.

e Participation au Symposium annuel de la Société Belge
de Sénologie : « Medico-legal issues in breast cancer
care ». Bruges.

* Rencontres avec différents représentants politiques
dans le cadre de nos actions pour la reconnaissance des
Clinigues du sein en Belgique et I'amélioration du
Programme national de dépistage du cancer du sein.

Votre soutien est indispensable pour réaliser nos objectifs!
Wir rechnen mit Ihrer Unterstiitzung um unsere Ziel zu erreichen!
Uw steun is noodzakelijk om onze beweging sterker te maken!
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