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La femme et le cancer du sein...
Une enquéte approfondie

Le cancer du sein atteint 450 femmes chaque année au Luxem-
bourg. Afin de les aider et les soutenir, Europa Donna Luxem-
bourg (EDL) s’est donné pour mission de connaitre leur degré de
satisfaction par rapport a la prise en charge du cancer du sein
au travers d’une enquéte et de trouver ainsi des pistes d’amé-
liorations. C’est lors de son 15¢ anniversaire, célébré le 17 juin
au Mondorf Domaine Thermal, qu’Europa Donna Luxembourg
a souhaité dévoiler publiquement les résultats de son enquéte

«Parcours de femmes 2015» sur le cancer du sein.

Améliorer, encore et
toujours

Une premiere enquéte «Parcours de
femmes» réalisée en 2004 par Europa
Donna Luxembourg avait montré
entre autres quelques lacunes en ma-
tiere de prise en charge psychologique
en milieu hospitalier. Depuis lors, de
grands efforts ont été faits. Mais sont-
ils réellement mesurables ? Pour y voir
plus clair, Europa Donna a donc déci-
dé de lancer en automne 2015 une 2¢
enquéte.

Le questionnaire online, qui contenait
plus de 100 questions, a été déve-
loppé par Europa Donna Luxembourg
et TNS llres. De nombreux médecins
spécialistes et d'autres professionnels
spécialisés dans le domaine du cancer
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du sein ont collaboré a ce projet, et
grace a la coopération de la majorité
des hopitaux au Luxembourg et du
Centre National de Radiothérapie,
les patientes concernées ont pu étre
informées de cette enquéte.

Europa Donna souhaitait savoir si, au
Luxembourg, la prise en charge des
femmes atteintes d'un cancer du sein
est adéquate et de qualité optimale,
ceci surtout au niveau de la qualité de
vie et des soins de support. Les ques-
tions ont principalement été axées
sur le vécu des femmes, le niveau de
I'information recue, I'évaluation des
besoins en accompagnement psy-
chologique et social. Au total, 219
interviews ont été remplies. «Grace
a ces nombreux témoignages, nous

sommes désormais en mesure de
formuler les besoins des patientes
atteintes d’un cancer du sein et de
proposer une démarche continue
d’amélioration de la qualité de vie et
des soins de support.», se réjouit Ma-
riette Fischbach, présidente d’Europa
Donna Luxembourg.

Revendications

D’'importants progrés dans la prise
en charge des patientes atteintes
d'un cancer du sein ont été réalisés
au cours des 10 années qui ont suivi
les résultats de la premiére enquéte
d’'Europa Donna Luxembourg. «Notre
2¢ enquéte révéle que 68% des parti-
cipantes se disent globalement satis-
faites de la prise en charge du cancer
du sein. Néanmoins, il reste de nom-
breux efforts a fournir afin d’offrir a
chaque patiente atteinte d’un can-
cer du sein un traitement optimal et
adapté a sa maladie dans chaque éta-
blissement hospitalier du pays.», note
Mariette Fischbach.

Le comité d'EDL souhaite donc que
chaque femme concernée par le can-
cer du sein puisse bénéficier d'une
prise en charge par un infirmier de
référence, d'une prise en charge psy-
chologique, d'une prise en charge ki-
nésithérapeutique en post-opératoire,
d'une prise en charge par une socio-
esthéticienne, et enfin d'une consul-
tation «soins de support» au moment
opportun du traitement.

Les résultats marquants
de I'enquéte

Profil général des 219 participantes:
96% d’entre elles ont été prises en
charge pour un premier cancer du
sein, et 4% pour une récidive. Lors du
diagnostic, 51% des patientes étaient
agées entre 50 et 69 ans. Celui-ci a
été posé apres 2011 pour 89% des
219 témoignages.

Parlons du diagnostic. Il faut savoir
gue 34% des patientes ont eu connais-



sance de leur cancer du sein par télé-
phone (a éviter !) et que 58% d’entre
elles ont recu leur diagnostic en consul-
tation chez le médecin. Parmi les 219
témoignages, 70% ont été satisfaites
sur la facon dont le diagnostic a été
communiqué, tandis que 13% ont été
trés insatisfaites. L'annonce du dia-
gnostic fut bien ressentie malgré les
circonstances pour 54% des partici-
pantes. Pour 22% d‘entre elles, ce fut
le moment le plus cruel de leur vie.

Il est bon de rappeler que chaque
patiente a le droit de consulter son
dossier médical. 57% des femmes
interrogées ont en effet pu obtenir
une copie partielle ou compléte de
leur dossier, et des 69 femmes qui
ont répondu a cette question, 48%
d’entre elles ont décidé de prendre en
considération un 2¢ avis médical. 74%
des participantes savaient que leur
dossier avait été traité en réunion de

concertation pluridisciplinaire (RCP).
Le temps de réflexion accordé en
moyenne avant le traitement médical
(chirurgie, hormonothérapie, radio-
thérapie, chimiothérapie,...) est de
10,4 jours. Les résultats de I'enquéte
montrent que 74% des participantes
ont trouvé acceptable le temps
d'attente pour commencer le traite-
ment. 85% des patientes ont recu un
temps de réflexion nécessaire avant la
chirurgie. Notons aussi que 93% des
participantes ont été satisfaites des
informations recues avant et pendant
le début du traitement de la part du
médecin/de I'équipe médicale et soi-
gnante car celles-ci étaient adaptées a
leur cas personnel.

En ce qui concerne la reconstruction
mammaire (71 femmes ont répondu
a cette question). De ces 71 femmes,
68% des femmes ont pu discuter de
leurs motivations en faveur d’'une
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reconstruction et de la perception de
I'image corporelle. Un peu plus de la
moitié de ces femmes ont été correc-
tement informées des effets secon-
daires (douleur, rejet, infection,...)
de la chirurgie reconstructrice par
implant. Une reconstruction immé-
diate a été proposée a 18% des par-
ticipantes et effectuée a 10%, tandis
gu’une reconstruction apres le traite-
ment médical a été proposée a 25%
des femmes et effectuée a 11%.

Les soins de support sont un élé-
ment incontournable dans la prise en
charge d'une patiente atteinte d'un
cancer du sein. Méme si les femmes
interrogées ont été tres satisfaites des
offres liées aux perruques ainsi qu'aux
prothéses mammaires, elles n’ont
pu étre réellement comblées par dif-
férents types d'offres tels un conseil
juridique, une cure de convalescence,
de I'aquagym, des groupes de parole
ou encore la réinsertion au travail.
Par ailleurs, 35% des femmes sondées
ont eu recours a la médecine complé-
mentaire en plus du traitement médi-
cal classique. En phase de traitement,
elles ont ainsi privilégié les complé-
ments alimentaires, |'homéopathie,
les séances d’acupuncture...

On sait que I"activité physique permet
de contribuer a prévenir le cancer du
sein, mais aussi aide a mieux gérer les
effets secondaires du traitement, dimi-
nue le risque de récidive ainsi que la
mortalité. Or, 43% des femmes ques-
tionnées n'ont pas été informées de
I'existence des groupes sportifs oncolo-
giques (www.sportifsoncologiques.lu)...
Lenquéte révele aussi que 30% des
participantes ont avoué ne jamais avoir
fait de sport avant leur cancer du sein,
ni pendant ou apres les traitements.

«Les résultats de notre enquéte «Parcours de Femmes
2015» ont été publiés dans une brochure, accessible a
toute personne intéressée. Des exemplaires de ce fascicule
peuvent étre commandés par e-mail: europadonna@pt./u ou
par tél. au 621478394.» Mariette Fischbach
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Sur le plan psychologique, de nom-
breuses participantes (entre 74 et
85%) ont rencontré des difficultés/
problémes qui n'ont malheureuse-
ment pas toujours été pris correcte-
ment en charge par |'équipe médi-
cale et soignante tels les troubles du
sommeil, la fatigue, la sexualité, la
dépression, l'anxiété, les probléemes
relationnels entre autres. Un soutien
psychologique (avant ou apres I'inter-
vention chirurgicale, durant la chimio-
thérapie ou la radiothérapie,...) a été
proposé a 88% des patientes. Si 47%
des femmes sondées ont eu recours
a cette aide, 7% d’entre elles ont d0
renoncer a ce soutien psychologique
par manque de ressources. Notons
que seuls 5% des partenaires et 4%
des enfants ont eu recours a une as-
sistance psychologique.

Sur le plan financier et social, 54%
des participantes ont rencontré des
difficultés a accomplir les taches mé-
nagéres. C'est ainsi que 168 femmes
(63%) des femmes sondées ont eu
besoin d’aide pour le ménage pen-
dant le traitement et 47% apres le
traitement. Par ailleurs, 20% des
219 patientes ont eu des problemes
liés a la reprise du travail au sein de
I'entreprise  (reclassement interne),
et 17% d’entre elles ont vécu divers
problémes au travail. Enfin, 13% des
76 femmes qui ont répondu a cette
guestion, ont présenté des difficultés
a s'occuper de leurs enfants. Des 94
femmes qui ont répondu a cette ques-
tion, 30% de ces femmes ont d’ail-

leurs eu besoin d'aide pour la garde
des enfants pendant le traitement et
16% d’entre elles apres le traitement.
Sur le plan administratif, 79% des
participantes n‘ont pas rencontré de
probléme administratif (en lien avec la
diminution ou l'arrét définitif du tra-
vail, le statut d’invalidité, etc) lors de
leur parcours.

Certaines patientes interrogées présen-
taient des risques oncogénétiques
du cancer du sein. Le sujet d'une éven-
tuelle prédisposition génétique a pu
étre abordé avec I'oncologue (61%),
le gynécologue (32%) ou quelqu’un
d'autre (7%). Cependant, aucune
consultation oncogénétique n’a été
proposée a 43% de ces femmes.

Pour conclure, insistons sur le fait que
60% des participantes a I'enquéte
n‘ont jamais été en contact avec une
association (Fondation Cancer, Europa
Donna Luxembourg, Groupe Sportif
Oncologique) pendant leur parcours
de vie face au cancer du sein...

Penser |I'avenir,
agir ensemble

C’est avec une grande fierté que I'as-
sociation a présenté, au cours du pre-
mier trimestre 2017, les résultats de
son enquéte aux directions et au per-
sonnel soignant des établissements
hospitaliers avec qui elle développe
et soutient financiérement la mise
en ceuvre des actions d'amélioration
répondant au mieux aux attentes des

femmes concernées par le cancer du
sein. Le 12 mai dernier, une entrevue
a aussi été organisée avec la ministre
de la Santé, Lydia Mutsch, et les res-
ponsables de la Plateforme Plan Na-
tional Cancer.

Europa Donna Luxembourg ne veut

toutefois pas s'arréter en si bon che-

min, et envisage déja de futurs projets:

e Planifier avec les directions des soins
des projets d’amélioration en fonction
des besoins recensés dans I'enquéte.

e Cofinancer des projets spécifiques

d’amélioration de la qualité de vie

ou des soins de support dans toutes
les cliniques.

Ensemble avec toutes les associa-

tions sans but lucratif, la Fonda-

tion Cancer et les soignants, créer
un network pour mieux aider les
femmes concernées.

Rédiger un dépliant avec toutes les

adresses utiles des professionnels

offrant des séances de bien-étre:
hypnothérapie, yoga douce et médi-
tative, sophrologie, mindfullness —

Achtsamkeit, réflexologie plantaire,

marche Afghane ou Breathwalk,

consultation diététique conseil, art-
thérapie, soins socio-esthétiques,
dance thérapeutique.

e Proposer régulierement des défilés
de mode des nouveautés en ma-
tiere de protheses mammaires, per-
ruques, foulards, soins esthétiques.

e Organiser régulierement des jour-
nées «Sérénité» et/ou des confé-
rences informant sur les nouveautés
concernant la prise en charge des
personnes concernées, ainsi que la
Broschtkriibslaf.

e Se faire davantage connaitre des pa-
tients, des professionnels de la santé
et du grand-public.

e Et le plus important, étre a I'écoute
des patientes et des soignants. l

Pour découvrir I'intégralité de I'en-
quéte «Parcours de femmes 2015»
sur le cancer du sein, consultez le
site Internet d’Europa Donna Luxem-
bourg: www.europadonna.lu



