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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

Europa Donna Belgium_est
présent au moment ou le
parlement européen est
éclairé en rose a Bruxelles
en octobre 2005.

Europa Donna Belgium is
aanwezig op het ogenblik
dat het Europees parlement
in het roze wordt verlicht in
oktober 2005.

Europa Donna Belgium est
invite de prendre la parole
lors de manifestations inter-
nationales en novembre
2005.

Europa _Donna Belgium
wordt uitgenodigd om te
praten op internationale
meetings in november 2005.

Le symBosium annuel de
Europa Donna Belgium le 7
octobre 2005 dans I’hémi-
cycle du sénat belge.

Het jaarlgks symposium van
Europa Donna Belglum op7
oktober 2005 in het halfrond
van de Belgische senaat.
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Les dix objectifs

Promouvoir la diffusion et ’échange d’informations précises et d’actualité sur les cancers du sein.
Encourager les femmes a surveiller régulierement leurs seins.

Insister sur la nécessité d’un dépistage précoce et de qualité

Exiger les meilleurs traitements.

Assurer un accompagnement psychosocial de qualité pendant et apres le traitement.

Exiger une formation appropriée de tous les professionnels de la santé.

Informer les femmes sur les choix thérapeutiques, y compris la participation aux essais cliniques et
le droit a demander un deuxieme avis.

Exiger un contrdle régulier de la qualité des équipements médicaux et techniques.

Rechercher et promouvoir les pratiques médicales les plus performantes.

Obtenir des investissements suffisants pour la recherche scientifique sur les cancers du sein.

De tien doelstellingen

De verspreiding en uitwisseling van concrete en actuele informatie over borstkanker in heel Europa
bevorderen.

Het promoten van Breast Awareness. (aandacht van vrouwen voor hun borsten)

Nadruk leggen op de noodzaak van een kwaliteitsvolle borstkankerscreening en vroegtijdige opspo-
ring.

Pleiten voor de toepassing van een optimale behandeling van vrouwen met borstkanker.
Aandringen op kwaliteitsvolle medische, psychische en sociale begeleiding van de vrouw tijdens en
na de behandeling.

Pleiten voor een degelijke opleiding van gezondheidswerkers.

Goede praktijkvoering erkennen en ijveren voor de verdere ontwikkeling van richtlijnen daarvoor.
Regelmatige kwaliteitscontroles eisen van medische en technische uitrusting.

Ertoe bijdragen dat alle vrouwen:

- de therapiekeuzes begrijpen die hen worden voorgesteld,

- weten wat een deelname aan klinische studies inhoudt,

- ervan op de hoogte zijn dat zij recht hebben op een tweede opinie.

Het wetenschappelijk onderzoek in zake borstkanker stimuleren.

Die zehn Ziele von Europa Donna

daflr zu sorgen, dass alle aktuellen Informationen Uber Brustkrebs in ganz Europa verbreitet und
ausgetauscht werden kénnen.

dafiir zu sorgen, dass das Bewusstsein fiir Brustkrebs in der Offentlichkeit gescharft wird.

daflir zu sorgen, dass die Wichtigkeit geeigneter Untersuchungsmethoden und einer friihen
Erkennung von Brusttumoren erkannt wird.

daflir zu sorgen, dass FriherkennungsmaBnahmen und optimale Behandlungen Uberall durchgeflihrt
werden.

daflir zu sorgen, dass jeder Patientin die bestmdgliche Unterstlitzung wahrend und nach einer
Behandlung zukommt.

daflir zu sorgen, dass das Gesundheitspersonal, das Brustkrebspatientinnen betreut, optimal ausge-
bildet wird.

daflir zu sorgen, dass die besten Behandlungsmdglichkeiten bekannt und auch eingesetzt werden.
dafiir zu sorgen, dass die medizinischen Gerate einer regelméBigen technischen Uberpriifung unter-
liegen.

daflr zu sorgen, dass alle Frauen Uber alle Untersuchungs- und Behandlungsmaéglichkeiten infor-
miert werden und das Recht bekommen, eine ,zweite Meinung® einzuholen.

daflr zu sorgen, dass mehr Mittel fir die Krebsforschung bereitgestellt werden.
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La nouvelle présidente vous parle - Woord van de nieuwe voorzitster

Zoals vaak is het begin van
het nieuwe jaar dé gelegen-
heid om eens terug te blikken
op de goede momenten van
het vorige jaar. En 2005 was
een topjaar voor Europa
Donna Belgium. Eindelijk kre-
gen we politiek respons op
onze vraag betreffende de
normering van de borstklinie-
ken in Belgié. De voordracht
van het dossier in de senaat
beschouwden we terecht als
het hoogtepunt van de voor-
bije 12 maanden. Natuurlijk
waren er ook nog andere suc-
cesverhalen: onze eigen
voordracht tijdens de interna-
tionale 2-jaarlijkse Europa
Donna Pan-European
Conference, onze medewer-
king aan de sensibilisering-
scampagne voor borstkanke-
ropsporing die van start gaat
in 2006, de informatie - avon-
den voor patiénten; de advo-
cacy opleiding. Kortom de
lijst van activiteiten wordt
steeds langer.

2005 was echter ook een jaar
van interne veranderingen.
Onze statuten indachtig nam
ondergetekende het 3-jarig
voorzitterschap van Fabienne
Liebens over. Dit is een uitda-
ging omdat Europa Donna
voor 2006 toch nog heel wat
ambities heeft. Projecten
zoals de psycho-oncologie
en patiéntenbegeleiding lig-
gen ons zeer nauw aan het
hart. Maar het overnemen
van die fakkel is ook een uit-
daging omdat Fabienne met
een ongelofelijke inzet voor
EDB en borstkankerpatiénten
heeft geijverd. Ze is de grond-
legster van een hele reeks
activiteiten en zorgde ervoor
dat we niet alleen bekend,
maar ook erkend werden.
EDB is haar zeer dankbaar
voor die 3 rijke jaren en zal
zeker niet van het gevolgde
patroon afwijken.

Tres souvent le mois de
janvier offre I'occasion de
passer en revue les bons
moments de l'année précé-
dente. Et a cet effet, 2005 fut
une année extrémement riche
pour Europa Donna Belgium.
Enfin nous avons recu une
réponse politique tant atten-
due a notre demande de nor-
maliser les cliniques du sein
en Belgique. La présentation
de notre dossier au sénat a
été le moment supréme de
I’an passé. Bien entendu, il y
a eu d’autres triomphes :
notre présentation remarquée
au « 7th Europa Donna Pan-
European Conference »; notre
collaboration a la campagne
de sensibilisation du Vlaams
Gewest pour améliorer la par-
ticipation au dépistage du
cancer du sein; nos soirées
d’information patientes ;
I’Advocacy Training . En bref,
une liste d’activités qui ne fait
qu’accroitre.

Cependant, I’'année 2005 fut
aussi une année de restructu-
ration interne. Apres 3 ans de
présidence remarquable,
soussignée  succede a
Fabienne Liebens. Un vrai
défit en vue nos futures ambi-
tions dont la psycho-oncolo-
gie et 'accompagnement des
patientes s’inscrivent sur la
liste de nos priorités. En plus
reprendre le flambeau de
Fabienne est un défi en soi.
Depuis plusieurs années elle
défend avec ardeur la cause
d’Europa Donna et la prise en
charge des patientes tou-
chées par le cancer du sein.
Elle a été le moteur et 'ame
de nombreuses activités et
elle a fait en sorte qu’Europa
Donna Belgium soit connue
et reconnue. Nous lui
sommes trés reconnais-
santes pour ces 3 mer-
veilleuses années.

Der Beginn eines neuen
Jahres ist eine willkommene
Gelegenheit, um Rickschau
auf das vergangene Jahr zu
halten. Das Jahr 2005 war ein
auBergewdhnlich gutes Jahr
fur Europa Donna Belgium. Die
Verantwortungstrdger in der
Gesundheitspolitik haben end-
lich auf unsere Fragen zur
Schaffung von Qualitatsnor-
men von Brustzentren in
Belgien reagiert. Die Behand-
lung der Thematik im Senat
war ein echter Hoéhepunkt fur
uns ! Auch an andere Erfolgs-
erlebnisse erinnern wir uns
gerne: Der Beitrag unseres
Forums bei der zweijdhrlich
stattfindenden Europa Donna
Pan-European Conference,
unsere Mitarbeit an der
Friuherken-nungskampagne
von Brust-krebs, die
Infoabende fur Patienten und
das advocacy Training.
Kurzum, die Liste der
Aktivitaten wird immer langer.

2005 war auch ein Jahr der
internen Veradnderungen. Drei
Jahre lang hat Fabienne
Liebens den Vorsitz inne
gehabt. Fur 2006 hat EDB
noch viele Herausforderungen
und Ambitionen. Projekte, wie
die Psycho-Onkologie und
Patientenbetreuung liegen uns
sehr am Herzen. Die Ubernah-
me des Vorsitzes ist eine
Herausforderung fir mich, weil
Fabienne mit unglaublichem
Einsatz  flr EDB und
Brustkrebspatienten gefochten
hat. Sie hat den Grundstein fur
zahlreiche Aktivitdten gelegt
und Sorge dafir getragen,
dass der Bekanntheitsgrad
von EDB noch gewachsen ist.
EDB dankt ihr herzlich fur die
drei reichhaltigen Jahre und
wird daran festhalten, den ein-
geschlagenen Kurs nicht zu
verlassen.

Nadine Cluydts
Voorzitster
Présidente

Vorsitzende
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Gecontroleerde, georganiseerde borstscreening in Belgie.

1. Borstkanker is een belangrijk ge-
zondheidsprobleem.
Elk jaar worden in Belgié ongeveer 6000
nieuwe gevallen van borstkanker ontdekt,
voornamelijk bij vrouwen. Jaarlijks overlijden
2500 vrouwen aan de gevolgen van borst-
kanker; het is de 2de doodsoorzaak bij vrou-
wen, na hart- en vaatziekten. Nochtans gaat
het om één van de zeldzame kankers waar-
van de sterfte door vroegtijdige opsporing
kan verminderd worden.
2. Doelstelling van borstkankerscreening
De doelstelling van borstkankerscreening is
de sterfte ten gevolge van borstkanker te
doen dalen. Dit kan echter pas na 8 tot 10
jaar gemeten worden. Het is echter belangrijk
om van bij de aanvang van een programma
de procesparameters nauwgezet op te vol-
gen en bij te sturen waar nodig.
Volgens gegevens van de Vlaamse Gemeen-
schap zien we dat voor Vlaanderen, over de
periode 1991-2001 (dus v6or de start van het
nationale programma), een dalende trend
(15%) in de sterfte ten gevolge van borst-
kanker waar te nemen is. Dit is enerzijds te
verklaren door betere behandelingsmetho-
den (wordt betwijfeld door Prof. Laslo Tabar),
en anderzijds door het hoge aantal vrouwen
dat al via pilootstudies (de voorlopers van het
huidige opsporingsprogramma) een “scree-
nings”-mammografie liet uitvoeren.
3. Organisatie van de screening
Op basis van de richtlijnen van “Europe
against Cancer” en rekening houdend met de
ervaring door pilootprojecten, hebben de Ge-
meenschappen en de Federale overheid
keuzes gemaakt. Zij hebben een protocol on-
dertekend met het oog op de organisatie en
de financiering, op nationale schaal, van een
campagne van borstkankerscreening via
mammodgrafie bij vrouwen van 50 tot en met
69 jaar.
De Federale overheid neemt de radiologische
kosten op zich, de organisatiekosten vallen
ten laste van de Gemeenschappen.
In Vlaanderen ging de campagne van start op
15 juni 2001. De Vlaamse Gemeenschap legt
de verantwoordelijkheid voor de codrdinatie
van de campagne bij de vijf erkende regio-
nale screeningscentra, RSC UIA (Antwerpen),
RSC VUB (Brussel), RSC LUCK (Leuven) ,
RSC UG (Gent) en VOB vzw (Brugge).
Deze RSC staan onder meer in voor de ter-
ritoriale organisatie van de screening, het
versturen van de uitnodigingen, de tweede

De organisatie
“Hulporganisaties.be” organiseert
elk jaar verkiezingen voor de beste
vrijwilliger.  Dit
jaar is Naboram,
met Anita van
Herck als voor-
zitster, één van
de prijswin-
naars. Anita is
ook lid van de
beheerraad van
EDB.

Hartelijk gefeli-
citeerd, Anita!

—

-

lezing, de registratie van de gegevens en de
berichtgeving naar de verwijzende arts en de
VIOUWw.

In Vlaanderen is er daarnaast ook een voor-
name rol weggelegd voor de 26 Logo’s (LO-
kaal GezondheidsOverleg). Zij hebben de
taak gekregen om samen met een RSC hun
partners en de vrouwen in hun werkingsge-
bied te sensibiliseren.

Vrouwen kunnen een screeningsmammogra-
fie laten nemen in erkende mammografische
eenheden. Dit zijn radiologische diensten die
van de Vlaamse Gemeenschap een erken-
ning gekregen hebben voor het uitvoeren van
screeningsmammografieén. Zij zijn onder-
worpen aan strenge kwaliteitsvereisten op
het vlak van de radiologische uitrusting en
expertise.

Vrouwen van 50 tot en met 69 jaar zonder
klachten kunnen op twee manieren deelne-
men aan de georganiseerde borstkankerop-
sporing. Ofwel schrijft hun vertrouwensarts
een screeningsmammografie voor in een er-
kende mammografische eenheid (1ste
spoor). Ofwel ontvangt de vrouw, die nog niet
door een arts werd doorverwezen, van het
RSC een schriftelijke uitnodiging om zich
naar een erkende radiologische eenheid te
begeven (2de spoor).

4. Het belang van een opsporingspro-
gramma.

“Europe Against Cancer” raadt een 2-jaar-
lijkse screeningsmammografie aan bij vrou-
wen van 50 tot en met 69 jaar. Via de
screeningsmammografie wordt bij vrouwen
zonder klachten nagegaan of er afwijkingen
aanwezig zijn die verder onderzoek recht-
vaardigen. Een screeningsmammografie is
dus geen diagnostisch onderzoek. Daaren-
boven is de mammografie niet 100% be-
trouwbaar.

Een advies voor bijkomend onderzoek na
screening betekent dus niet automatisch dat
er sprake is van borstkanker. Toch brengt
zo’n bericht bij vrouwen meestal een emotio-
nele schok teweeg.

5. Een zicht op de feiten.

Het Rapport van het Intermutualistisch
Agentschap vermeldt dat het totaal aantal
jaarlijkse mammografieén stijgt in de periode
1999-2002 van 33 % tot 49% bij de vrouwen
van 50 tot en met 69 jaar. De stijging is voor-
al te danken aan het toenemend aantal
screeningsmammografieén. Opdat aanzien-
lijk minder vrouwen (30 a 40%) zouden ster-
ven ten gevolge van borstkanker, moet een
screeningsprogramma voldoen aan een hele
reeks criteria, opgesomd in de richtlijnen van
“Europe against Cancer”, en overgenomen in
het Vlaamse programma.

De doelstelling van de Vlaamse Gemeen-
schap is dat minstens 75% van de vrouwen
van 50 tot en met 69 jaar om de 2 jaar een
screeningsmammografie laten uitvoeren.
Daar zitten we nog een eindje van verwijderd.
Eind 2002 had slechts 22% van de vrouwen
uit die leeftijdsgroep een screeningsmammo-
grafie laten nemen. Dit cijfer evolueert stilaan
naar meer dan 30%.

Dit lage cijfer heeft uiteraard te maken met
het feit dat een “screeningsmammografie”
nog niet voldoende is ingeburgerd in Vlaan-
deren, noch bij de vrouwen uit de doelgroep,
noch bij de artsen die vrouwen verwijzen. De
nodige inspanningen moeten dus geleverd

worden om een positieve attitude ten op-
zichte van vroegtijdige opsporing van borst-
kanker en het opsporingsprogramma te
krijgen.
Bijkomend probleem is het systematische
gebruik van de klassieke (=“diagnostische”)
mammografie (dus zonder 2de lezing), met
toevoeging van een bijkomend echografisch
onderzoek. Dit wordt door “Europe Against
Cancer” ontraden, omdat het kan leiden tot
nodeloze medicalisering. In Vlaanderen werd,
zeker tot in 2002, nog een groot deel van de
mammografische onderzoeken op een niet te
controleren manier qua kwaliteit en opvolging
uitgevoerd in een diagnostische setting.
Nog teveel wordt vroegtijdige opsporing van
borstkanker verward met het doorgedreven
zoeken naar een diagnose bij een patiént met
een klacht, terwijl de aanpak sterk verschilt.
Vrouwen bij wie door de screening een borst-
kanker ontdekt wordt en vrouwen bij wie dit
gebeurde na klacht, hebben een specifieke
opvolging nodig. Erkenning van senologische
centra voor de bijkomende onderzoeken en
erkenning van borstklinieken is vandaag aan
de orde.
6. Wat is de uitdaging?
De participatie van vrouwen aan het opspo-
ringsprogramma is een prioritair aandachts-
punt. Het is een complex proces, en we
moeten ons onder meer de volgende vragen
durven stellen:
- zijn alle vrouwen er zich voldoende van be-
wust dat borstkanker hun gezondheid kan
bedreigen?
- weten vrouwen dat borstkanker via een
mammografie in een vroeg stadium kan op-
gespoord worden, en geloven ze er in?
- weten alle vrouwen in de leeftijdsgroep van
50 tot en met 69 jaar op welke manier zij een
screeningsmammografie in het kader van het
programma kunnen laten nemen?
- wat is de ervaring van de vrouwen die aan
het programma deelgenomen hebben, en
zullen zij twee jaar later opnieuw deelnemen?
- blijven vrouwen zonder klachten er van
overtuigd dat een combinatie mammo-+echo
beter is dan een kwaliteitsvolle uitgevoerde
screeningsmammografie?
We kunnen ons dezelfde vragen stellen ten
aanzien van de artsen. Geloven artsen in het
screeningsprogramma? Vertrouwen ze het?
Indien ze twijfelen, in hoeverre kan hun hou-
ding en gedrag met betrekking tot het pro-
gramma dan positief beinvioed worden.
7. Besluit
Een georganiseerd en kwaliteitsvol scree-
ningsprogramma naar borstkanker heeft zin
en vrouwen hebben er recht op. We moeten
er samen naar streven dat meer screenings-
mammografieén en minder klassieke onder-
zoeken uitgevoerd worden, met uitzondering
bij vrouwen voor wie omwille van medische
redenen, het klassiek onderzoek aangewe-
zen is.
Een goede communicatie, kwaliteitsvolle
dienstverlening en een vertrouwensrelatie
opbouwen met de vrouwen en alle betrokken
partners zijn noodzakelijke bouwstenen voor
het welslagen van het screeningsprogramma.
Dr. Luc Bleyen - 07/10/2005
Codrdinator Regionaal Screening Centrum Gent
Centrum voor Preventie en Vroegtijdige Opsporing van

Kanker - Universiteit Gent
Meer informatie: www.vlaanderen.be/kanker
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Dépistage mammaire “organisé” et “controle” en Belgique.

En Belgique, la mortalité liée au cancer du

sein reste élevée malgré les progrés tres
importants de la chirurgie mammaire, de la
radiothérapie et de I'oncologie. Cette situa-
tion est liée aux diagnostics tardifs, a un
stade ou le cancer a déja métastasé dans des
organes indispensables a la vie.
De nombreuses études ont démontré que la
mortalité liée au cancer du sein est réduite de
25a35 % lorsqu’ un programme “organisé”
de dépistage par mammographie est offert
aux femmes de 50 a 69 ans.
Un programme “organisé€” implique la mise
en place d’'un programme d’assurance de
qualité ainsi qu’une invitation personnelle des
femmes a faire réaliser une mammographie.
Le programme d’assurance de qualité com-
porte un contréle de qualité des procédures,
un enregistrement des résultats des mammo-
graphies et des mises au point complémen-
taires indiquées en cas d’image anormale
ainsi qu’une évaluation de la qualité et de I'ef-
ficacité du programme de dépistage.
Conformément aux recommandations des
experts européens , I'Etat fédéral et les
Communautés ont signé, en octobre 2000, un
protocole d’accord pour la mise en place d’un
programme organisé de dépistage du cancer
du sein pour les femmes de 50 a 69 ans.
L'autorité fédérale s’engage a mettre a dispo-
sition le budget nécessaire pour les hono-
raires. Les Communautés s’engagent a
mettre sur pied une campagne d’information,
a organiser la procédure d’invitation, a recon-
naitre les unités de mammographie,...
Le programme de dépistage s’adresse aux
femmes asymptomatiques, c'est-a-dire qui
n’ont pas constaté d’anomalie au niveau de
leurs seins.

Structure et fonctionnement du Pro- gram-
me en Communauté francaise et en
Communauté germanophone.

La mammographie faite dans le cadre du
Programme s’appelle « Mammotest »

Le Centre de référence assure la coordination
et I’évaluation du Programme au niveau com-
munautaire. Il travaille en concertation avec
les différents acteurs, au niveau du Comité de
pilotage. Il donne avis a la Ministre sur la rece-
vabilité des demandes d’agrément des unités
de mammographies et des radiologues.

Les Centres de coordination Provinciaux
assurent I’organisation, la coordination, la
gestion et I’évaluation du programme sur leur
territoire.

Les unités de mammographie sont agréées
pour le Programme sur base de la conformité
de [linstallation de mammographie aux
normes « physico-techniques » et de la quali-
té des clichés. Des contrdles de qualité sont
réalisés de fagon continue. Tous les clichés
sont soumis a une double lecture.

La Communauté francaise a agréé 86 unités
en Région Wallonne, 2 en Communauté ger-
manophone et 3 en Région Bruxelloise (struc-
tures universitaires)

Il faut ajouter que la Région Bruxelloise a
agrée 28 unités de mammographie.

Les radiologues qui réalisent la 1ére et la
2éme lecture des clichés sont agréés pour le
Programme sur base de leur formation et
d’une pratique sénologique réguliere.
Actuellement on compte 153 radiologues
agréés 1er lecteur et 28 radiologues agréés
2éme lecteur.

Les médecins généralistes et gynécologues
ont un réle important a jouer dans la sensibi-
lisation des femmes et la prescription du
mammotest, dans la transmission des résul-
tats et dans 'accompagnement en cas d’exa-
men « positif » nécessitant une prise en char-

ge diagnostique et éventuellement thérapeu-
tique.

Un systéme de gestion d’une base de don-
nées relationnelles, sécurisée a été développé
afin de permettre, la gestion ainsi que I'éva-
luation de la qualité et de [lefficacité du
Programme.

Difficultés rencontrées

En  Communauté francaise et en
Communauté germanophone, la mise en
route du Programme a rencontré des difficul-
tés logistiques importantes. Elles sont actuel-
lement en bonne voie de résolution.

Le probleme principal réside dans la difficulté
d’acceptation du Programme de dépistage du
cancer du sein par mammographie “seule”,
par les radiologues, par les prescripteurs
ainsi que par un pourcentage non négligeable
de femmes habitués au bilan sénologique de
dépistage incluant anamnése, examen cli-
nique, mammographie, échographie et éven-
tuellement ponction et débouchant dans la
majorité des cas sur une “réassurance”
immédiate.

Une telle approche diagnostique dans une
population en grande majorité saine doit
inévitablement mener a un trés grand nombre
de résultats faussement positifs et a leur cor-
tége d’inquiétudes et de médicalisation inuti-
le ...

Parmi les raisons de non acceptation du
Programme, on peut invoquer

- un mangque de connaissance des objectifs
du Programme, de son fonctionnement et des
résultats attendus, et en particulier des béné-
fices apportés par les controles de qualité et
la double lecture des clichés,

- la conviction que multiplier les examens
n’apporte que des bénéfices,

- la peur de probléemes médico-légaux en cas
de survenue d’un cancer du sein dans les
mois qui suivent un mammotest « négatif »

- la différence d’honoraires entre le mammo-
test :53,07 euros et le bilan sénologique :
102,03 euros (116,17 euros entre janvier et
juillet 2005)

Un probleme particulier se pose en
Communauté francaise : en province de
Liége, un pourcentage élevé de mammogra-
phies sont faites par des gynécologues (23%
des mammographies faites en 2002 chez des
femmes de 50 a 69 ans.)

L’avenant au protocole d’accord précise que
seuls les médecins spécialistes en radiodia-
gnostic... sont remboursés.

Ces gynécologues ne peuvent pas participer
au Programme en tant que « prestataire »et
les mammographies de dépistage qu’ils réali-
sent ne peuvent donc pas bénéficier du
controle de qualité.

En guise de conclusion

Le programme de dépistage permet a toutes
les femmes de 50 a 69 ans de bénéficier
d’une mammographie dont la qualité est
contrélée. Celle-ci sera complétée par
d’autres examens, dans un 2éme temps, si
une image anormale est constatée (5 a 7%
des cas selon les recommandations des
experts européens.)
Il faut que les prestataires, les prescripteurs et
les femmes soient correctement informés et
comprennent I'intérét de participer.
Les premiers indicateurs disponibles concer-
nant le taux de détection et le stade des can-
cers détectés sont plus que conformes aux
recommandations des experts. lls permettent
de prévoir que I'objectif de réduction de la
mortalité liée au cancer du sein sera atteint.
Dr Anne Vandenbroucke
Chef de service

Un événement trés symbo-
lique: Notre Symposium 2006 a
appelé a une mobilisation pour

I’action...

En ce vendredi 7 octobre 2006, vendredi rouge
en Belgique car jour de gréve générale, notre
symposium annuel a eu lieu exceptionnelle-
ment au Sénat Belge.
Pouvoir disposer d’un lieu prestigieux tel que le
Sénat ou sont débattus les grands problémes
de notre société belge fut un grand honneur. Or
mieux combattre le cancer du sein est sans nul
doute un défi pour notre Société car il repré-
sente un véritable et sérieux probléeme de Santé
Publique qui nécessite des actions.
Malgré la greve et les difficultés majeures de
transport, la salle fut comble ce qui prouve I'in-
térét et la motivation des membres d’Europa
Donna Belgium. Certaines sont méme venues a
pied de tres bonne heure pour ne pas rater
I’événement et signifier leur soutien. Notre sym-
posium était organisé en collaboration avec la
Fondation contre le Cancer et le groupe inter-
parlementaire belge cancer du sein. Des
experts nationaux et internationaux ont exposé
au public et a nos parlementaires différents
dossiers prioritaires dans la lutte contre le can-
cer du sein. lls ont illustré a partir de leur exper-
tise les avancées mais aussi les différents pro-
blémes auxquels ils sont confrontés dans leur
pratique quotidienne a savoir :
- la promotion du dépistage organisé répondant
a des criteres de qualité et I’amélioration du
taux de participation des femmes a ce dépista-
ge de masse car si ce taux de participation n’at-
teint pas 70% on ne fera pas diminuer la morta-
lité due a la maladie (2 500 décés chague année
en Belgique),
- la reconnaissance légale du principe des cli-
niques du sein pour que toutes les femmes
quelles que soient leur lieu de résidence, leur
niveau social et leur éducation soient soignées
de la méme fagon,
- la reconnaissance de I'importance de la psy-
cho oncologie qui ne va pas sans la reconnais-
sance de la nécessité de son financement, car
la qualité de vie est un concept fondamental
-et last but not least I'accés a la recherche cli-
nique car seulement 5% des femmes belges
atteintes d’un cancer du sein peuvent en béné-
ficier.
Le colloque a fait le point sur la situation belge
et a indiqué clairement les actions nécessaires
pour améliorer le parcours des 7 000 femmes et
de la centaine d’hommes qui sont touchés par
le cancer du sein chaque année en Belgique.
Ce fut également I'occasion de donner la paro-
le a deux de nos membres qui en exposant leur
vécu personnel de la maladie, nous ont démon-
tré qu’il restait encore beaucoup de travail a
faire...
Nous souhaitons que la proposition de loi sur
les Cliniques du sein de Francois Roelants du
Vivier et le travail futur du groupe interparle-
mentaire, deux initiatives annoncées a I'occa-
sion du colloque, soient des étapes actives
pour faire avancer les choses pour toutes celles
et tous ceux qui sont concernés.
Fabienne Liebens
Vice Présidente EDB
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Recherche clinique et approche nouvelles. Klinische studies naar kanker in Europa. U

e Le Cancer du sein est et restera longtemps
encore un probléme de santé publique préoccu-
pant : hier il concernait une femme sur 12, aujour-
d’hui on parle d’'une femme sur 8. Chaque année,
il affecte un million de femmes dans le monde et
est responsable du déces de 400.000 d’entre elles.
Son taux de mortalité reste stable ou diminue dans
les pays occidentaux socioéconomiquement favo-
risés : compte tenu de I'incidence sans cesse
croissante, ceci est un signe encouragent, inter-
prété comme le résultat de progres thérapeutiques
significatifs.
¢ Une prise en charge de qualité de cette maladie
repose sur une approche pluridisciplinaire intégrée
conduisant a un diagnostic rapide et sir, et au
choix de traitements adéquats : on entend par la
I’absence de « sous »traitement et de « sur »traite-
ment que ce soit au niveau chirurgical (exérése de
la tumeur, voire de toute la glande mammaire et du
ou des ganglions de drainage), radiothérapique
(administration locorégionale de rayons pour éra-
diquer une éventuelle maladie microscopique ré-
siduelle) ou médical (prescription de médicaments
susceptibles d’empécher une rechute de la mala-
die). Cette prise en charge implique aussi un sup-
port psychologique et un suivi médical attentif « a
vie » visant, notamment, a prévenir ou atténuer les
effets secondaires des traitements et a détecter les
éventuelles récidives.

e Parmi les facteurs qui influencent la qualité des
soins prodigués pour un cancer du sein, la partici-
pation a des études cliniques joue un role fonda-
mental. C’est la recherche clinique, en effet, qui
permet un acceés rapide a de nouveaux médica-
ments actifs, qui permet le transfert de décou-
vertes importantes en laboratoire au lit du patient,
qui garantit une pratique médicale optimale, qui
définit les standards thérapeutiques et qui, le cas
échéant, identifie les pratiques médicales ineffi-
caces, voire nuisibles.

* En matiére de cancer du sein, c’est la recherche
clinigue qui a permis d’abandonner pour, un grand
nombre de femmes, les traitements chirurgicaux
mutilants et qui permettra peut-étre d’envisager a
I’avenir des traitements de radiothérapie beaucoup
plus courts — peropératoires — dans des cas sélec-
tionnés.

Contrastant avec cette évolution vers un traite-
ment locorégional de moins en moins agressif, les
traitements médicaux de la maladie, en revanche,
s’intensifient dans un effort de mieux éradiquer les
« micrométastases » : il s’agit de foyers de cellules
cancéreuses ayant migré au départ du sein et lo-
calisés a distance de celui-ci — par exemple dans
le foie ou les os — non détectables au moment du
diagnostic mais responsables de rechutes mor-
telles de la maladie dans les années qui suivent le
traitement primaire.

® La recherche clinique, réalisée grace a une col-
laboration internationale performante, a permis
d’identifier trois stratégies médicamenteuses « ad-
juvantes » (on entend par la administrées en com-
plément a la chirurgie), susceptibles de détruire
ces foyers micrométastatiques et donc d’augmen-

ter les chances de guérison : il s’agit de I’'hormo-
nothérapie dite « adjuvante » pour les cancers du
sein hormonodépendants, de la chimiothérapie
dite « adjuvante », efficace surtout en cas de can-
cer du sein non hormonodépendant et, tout ré-
cemment, de I’Herceptine « adjuvante », un
anticorps qui se révéle étre une « arme » redouta-
blement efficace pour 15 a 20 % de cancers du
sein riches en récepteurs « neu » (le médicament
bloque le récepteur qui n’est autre qu’un interrup-
teur accélérant la croissance tumorale).
Les bénéfices thérapeutiques associés a ces mé-
dicaments de plus en plus performants mais aussi
de plus en plus colteux pour la société, sont des
bénéfices « globaux » qui concernent la population
des femmes traitées : ils ne signifient pas que
chaque individu exposé au médicament nouveau
en bénéficie. A titre d’exemple, les nouveaux mé-
dicaments hormonaux, appelés inhibiteurs d’aro-
matase qui diminuent de 20 a 40 % en moyenne
le risque de récidive quand ils sont donnés a la
place ou en séquence avec le tamoxiféne, sup-
plantent progressivement ce vieux médicament
hormonal mais représentent un coit de 7 a 13 fois
plus élevé que celui-ci.
e || devient donc primordial d’encourager la re-
cherche dite de transfert — c’est-a-dire le recours a
des technologies de laboratoire nouvelles et ex-
trémement performantes — qui fournissent une
“carte d’identité” génétique de chaque tumeur et
qui devraient permettre aux cancérologues de de-
main de mieux individualiser les traitements et aux
sociétés futures de gérer les budgets de santé de
maniere plus efficace.
o || est extrémement frustrant de constater a quel
point la recherche clinique et la recherche de
transfert se trouvent menacées a I'aube de cette
révolution technologique et thérapeutique tant at-
tendue. Les nouvelles Iégislations Européennes en
matiere de recherche clinique, bien que mises en
place dans un souci d’harmonisation des procé-
dures de recherche des pays membres, représen-
tent une réelle menace pour la recherche
académique Européenne en raison des facteurs
suivants : 1) augmentation dramatique du travail
bureaucratique nécessaire a la mise en place et a
I’activation d’une étude clinique 2) augmentation
tres importante des colts des assurances requises
pour la conduite des études cliniques avec ab-
sence d’homogénéisation des reglements d’un
pays a I'autre rendant les efforts de coopération in-
ternationale particulierement difficiles 3) barrieres
a la circulation fluide d’échantillons tumoraux ou
sanguins qui sont autant d’entraves a une re-
cherche de transfert efficace.
e Seuls des hommes politiques de cceur motivés,
sensibilisés au probléme du cancer, peuvent lever
ces barrieres, alimenter et redynamiser une re-
cherche Européenne en grande souffrance... et
garantir ainsi au citoyen Européen de demain des
soins de santé de la plus haute qualité.

Docteur Martine J. Piccart-Gebhart

Chef du Service de Médecine - Institut Jules Bordet

Vue sur les orateurs du colloque EDB. (premier rang) - Zicht op de sprekers van het colloquium van EDB. (eerste rij)

Elk jaar worden in de Europese Unie meer dan
twee miljoen nieuwe gevallen van kanker vastge-
steld. In Belgié alleen al telt men elk jaar 40.000
nieuwe gevallen van kanker.

Vandaag de dag zijn ongeveer 50% van de kan-
kerpatienten vijf jaar na de diagnose nog in leven,
maar de tijding dat men kanker heeft wordt nog te
vaak aangevoeld als een doodsvonnis.

Klinisch onderzoek (en meer bepaald de grote in-
ternationale studies in verschillende centra) heeft
als doel referentiebehandelingen vast te stellen en
de medische praktijk te veranderen om zo een ge-
neeskunde van het hoogste niveau te garanderen.
Klinisch onderzoek is onmisbaar om overleving en
levenskwaliteit te verbeteren

Klinisch onderzoek is een nieuwe en ingewikkelde
discipline.

Op het gebied van kanker vereisen kwaliteitsvolle
klinische studies een multidisciplinaire expertise.
De optimale behandeling voor kanker berust im-
mers op de uitwerking van therapeutische strate-
gieén die chirurgie, radiotherapie en
chemotherapie omvatten.

Deze klinische studies vereisen de deelname van
talrijke specialisten, waaronder chirurgen, radio-
therapeuten, medisch oncologen, pathologen, im-
munologen, infectiologen, genetici, specialisten in
evaluatie van levenskwaliteit, gezondheidsecono-
men, maar ook biostatistici, informatici, klinisch
onderzoeksassistenten, en ook huisartsen.

Men moet een onderscheid maken tussen ener-
zijds de klinische studies met als doel het regis-
treren en het op de markt brengen van een nieuwe
molecule, en anderzijds de “therapeutische stra-
tegie” studies die de combinatie van verschillende
behandelingsmethoden evalueren.

Europa is een pionier op dit gebied geweest. Im-
mers vanaf 1962, heeft Professor Tagnon een
groep visionnaire Europese artsen overtuigd om
het EORTC, internationale organisatie onder de
Belgische wet, op te richten. De taak van deze or-
ganisatie bestaat erin om samen met een twintig-
tal codperatieve groepen multidisciplinaire
klinische oncologiestudies te bevorderen, dankzij
de vrijwillige medewerking van meer dan 300 uni-
versiteiten.

De grootste uitdagingen voor Europa

De budgetten die aan (fundamenteel en klinisch)
onderzoek toegekend worden, zijn nog steeds on-
toereikend.

De administratieve complexiteit is een rem op het
uitvoeren van klinisch onderzoek in Europa: onge-
veer 5% van de artsen neemt deel aan klinische
studies en minder dan 5% van de zieken getrof-
fen door kanker worden behandeld in het kader
van een klinische studie. Het aandeel patiénten die
weigeren om deel te nemen aan een studie is be-
trekkelijk gering, maar het voorstel om deel te
nemen aan een studie moet nog steeds van hun
arts komen.

Europa moet aan heel wat uitdagingen het hoofd
bieden:

- de hoge kosten voor het uitvoeren van klinisch
onderzoek,

- het gebrek aan incentive om een universitaire
loopbaan te bevorderen,

- de regelgeving die noch de kwaliteit van het on-
derzoek, noch de veiligheid van de zieken verbe-
tert

- de complexiteit van de klinische studies zonder
commercieel belang, om de optimale therapeu-
tische (referentie) strategién uit te werken

- de traagheid om concrete resultaten te bekomen
(vooral voor de grote fase Ill klinische studies).
Het wettelijk kader

De wetgeving en vooral het gebrek aan harmoni-
satie van de wettelijke en administratieve ver-
plichtingen zijn een reéle bedreiging voor de
Europese klinische studies.

Een wettelijk kader met betrekking op het uitvoe-
ren van klinische studies werd in de loop van het
laatste decennium op punt gesteld. Het is essen-
tieel om de kwaliteit van de wetenschap en de
bescherming van de zieken te garanderen, maar
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tdagingen en mogelijkheden

een heterogene wetgeving in Europa bedreigt de
internationale samenwerking ernstig.

De wettelijke en administratieve verplichtingen die
in de nationale wetten worden uitgewerkt, zijn het
gevolg van de implementatie van een Europese
Richtlijn met betrekking tot het testen op mensen,
een richtlijn uitgewerkt door Directoraat- Generaal
<< Onderneming>> van de Europese Commissie.
Deze richtlijn vormt een reéle bedreiging voor het
uitvoeren van klinisch onderzoek in Europa. Het
impact van deze Richtlijn (in toepassing sinds 1
mei 2004) op het niet-commercieel onderzoek is
heel belangrijk inzake vertraging en kosten.

In Belgié werd een goed initiatief genomen bij de
omzetting van deze Europese Richtlijn waardoor
men aan klinisch onderzoek zonder specifieke
commerciéle doelstelling speciale voorwaarden
toekent, zonder dewelke deze studies helemaal
niet uitgevoerd zouden kunnen worden. Nochtans
zijn niet alle problemen hierdoor opgelost.

De belangrijkste struikelblokken zijn het nakijken
van de protocols door de Ethische Commissies,
de verzekeringsvoorwaarden (onvermijdelijk voor
een sponsor) en het op zich nemen van de kosten
(of de extrakost) van de toegediende behandelin-
gen.

Het spreekt vanzelf dat de autoriteiten die de ge-
zondheidszorg financieren, de verzekeringsmaat-
schappijen en/of de mutualiteiten mee zouden
kunnen genieten van de informatie die hen ter be-
schikking wordt gesteld door deze kwaliteitsvolle
klinische studies.

De internationale competitiviteit, de wetenschap-
pelijke uitmuntendheid en de evaluatie door “peer
review” moeten voorrang hebben, maar de uitga-
ven en de investering in onderzoek gaan aan een
hoger ritme vooruit in de VS dan in Europa. Men
moet de zwakte van de Europese groei op dit ge-
bied betreuren.

Op te merken is dat de kosten voor klinisch on-
derzoek de afgelopen jaren minstens verviervou-
digd zijn, rekening houdend met het wetgevend
kader, zoals hierboven beschreven.

Pleidooi voor kwaliteitsvol klinisch onderzoek.
Europa beschikt over een lange traditie van
kwaliteitsvol onderwijs, onderzoek en vernieu-
wing.

De bevolking heeft enorme verwachtingen inzake
gezondheid en meer bepaald wat betreft nieuwe
behandelingen tegen kanker.
Europa moet deze belangrijke uitdaging aanne-
men, rekening houdend met de explosie van
nieuwe technologieén en de recente wetenschap-
pelijke vooruitgang.
Het verlangen naar maximale voorzorg is veron-
trustend als antwoord op de algemene argwaan
ten opzichte van vooruitgang. Dit wantrouwen zal
dramatische gevolgen hebben op ons gezond-
heidssysteem; het vertrouwen dat essentieel is
voor de relatie arts-patiént vermindert terwijl de
geneeskunde alsmaar aan kracht wint.
De financiering van de onafhankelijk onderzoeken
is niet voorzien in het sociale zekerheidssysteem
en de gezondheidsautoriteiten meten het poten-
tieel voordeel niet in zake volksgezondheid noch
in zake economie (de referentiebehandelingen zijn
de garantie op een beter gebruik van de beschik-
bare financiéle hulpbronnen).
Netwerken zoals het EORTC vormen een belan-
grijke troef voor onderzoek in Europa dat nood
heeft aan een kritische massa en een multidisci-
plinaire, polyvalente, internationale én onafhanke-
lijke aanpak.
Tegenover deze uitdagingen, maar ook tegenover
deze mogelijkheden, is het nodig om snel het wet-
telijk kader en de financiering van biomedisch on-
derzoek te herzien, en meer bepaald dat van het
academisch klinisch onderzoek. Een dergelijk ini-
tiatief zou een grote verbetering betekenen voor
onze capaciteit tot het beoefenen van kwaliteits-
volle geneeskunde en tot de toepassing van de re-
cente vooruitgangen ten bate van alle zieken en
van de gemeenschap.
Francoise Meunier,
Algemeen Directeur, EORTC
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Les cliniques du sein : un besoin et une attente

Notre pays dispose d’excellents soignants et de
structures de soin performantes.
Mais la cancérologie est un domaine particuliere-
ment vaste, complexe et évolutif.
Toutes les cliniques et hépitaux ne peuvent pas of-
frir une qualité équivalente face a I’ensemble des
cancers.
Il est d’ailleurs illusoire, en médecine, de vouloir tout
traiter partout et de fagon adéquate.
Comment, dans ces conditions, garantir a chaque
malade la meilleure prise en charge médicale et psy-
chosociale possible ?
Quelles sont les améliorations indispensables pour y
parvenir?
Le développement de véritables centres de référence
semble une piste, sinon la piste a suivre dans ce do-
maine.
En ce qui concerne le cancer le plus fréquent chez
les femmes, I'agrément officiel d’un certain nombre
de cliniques du sein, assorti d’exigences qualitatives
précises et vérifiables, permettrait de répondre aux
attentes du public et de nombreux soignants.

Les conditions de ’excellence

En cancérologie, les meilleurs résultats - c'est-a-dire
les plus hauts taux de guérison mais aussi la préser-
vation optimale de la qualité de vie des patients -
sont obtenus dans des filiéres associant pluridisci-
plinarité, spécialisation et recherche.

Ceci suppose de trés hauts niveaux qualitatifs a
chaque maillon de la « chaine », du dépistage aux
traitements, sans oublier toutes les disciplines « an-
nexes » comme l'imagerie médicale, le laboratoire
d’analyse, 'accompagnement psychologique, les
soins infirmiers, la kiné, etc.

Cette qualité, dans ses volets techniques, nécessite
une pratique soutenue, autrement dit un nombre suf-
fisant de patients.

Dans ses aspects humains également, une prise en
charge digne de ce nom suppose un travail d’équipe
associant compétence, experience et disponibilite.
En Belgique, depuis mars 2003, un arrété royal ré-
glemente et organise les soins aux patients atteints
de cancers.

Ce texte vise clairement I"'amélioration de la qualité
des soins et renforce le caractére pluridisciplinaire de
la prise en charge.

Il s’agit d’un pas trés important dans la bonne direc-
tion, mais qui en appelle d’autres.

Ainsi, I’AR définit une organisation « généraliste » qui
ne mettra probablement pas fin au trop grand épar-
pillement des patients constaté dans notre pays.
Par ailleurs, il conviendra de I'adapter aux problemes
particuliers posés par certains cancers et son appli-
cation nécessitera des moyens financiers suffisants.
Enfin, des lacunes importantes demeurent, comme
I’absence de reconnaissance d’une véritable spécia-
lisation en oncologie médicale.

Les cliniques du sein : une recommandation
scientifique et européenne

Sur base des recommandations scientifiques adop-
tées conjointement par la European Society of Mas-
tology (EUSOMA), le Breast Cancer Cooperative
Group de 'EORTC et Europa Donna, recommanda-
tions publiées en 2000 dans le European Journal of
Cancer, le Parlement Européen a adopté en juin 2003
une résolution demandant aux états membres, d’or-

ganiser et de reconnaitre des cliniques du sein ré-
pondant a des critéres qualitatifs précis.

Dans I'idéal, il faut prévoir une clinique du sein par
250.000 habitantes, avec une coordination centrali-
sée a I’échelle nationale.

Dans notre pays, d’apres les informations du minis-
tére de la santé publique concernant I'année 2003:
e Des cancers du sein ont été opérés dans 108 ho-
pitaux, le nombre annuel d’interventions chirurgicales
variant de 6 a 620 par centre.

e 77 hopitaux ont effectué chacun moins de 100
opérations mammaires en 2003.

* 17 centres se situaient entre 100 et 150 opérations
par an.

* 14 hoépitaux ont effectué plus de 150 opérations
pour cancer du sein.

Or, les recommandations européennes parlent de mi-
nimum 150 nouveaux cancers opérés par an et par
centre, avec au moins 50 opérations par chirurgien.
La répartition du nombre d’interventions par chirur-
gien, essentielle en terme de qualité, ne nous est
malheureusement pas connue.

Ces quelques chiffres montrent I'ampleur du chemin
qui reste a parcourir en Belgique...

D’autant que les cliniques du sein doivent également
satisfaire a de nombreux autres critéres dont les prin-
cipaux sont :

e disposer d’un staff médical et paramédical haute-
ment spécialisé,

e garantir une prise en charge pluridisciplinaire avec
réévaluation réguliere de chaque stratégie de traite-
ment,

e étre en mesure de proposer les meilleurs proto-
coles thérapeutiques,

e intégrer et stimuler une recherche clinique indé-
pendante de 'industrie pharmaceutique,

e assurer une évaluation des résultats,

o offrir une prise en charge psychosociale adéquate.
Aujourd’hui en Belgique, n’importe qui peut ouvrir
une « clinique du sein », répondant ou non a ces
conditions...

Un réel besoin de transparence

Quotidiennement, la Fondation contre le Cancer, Eu-
ropa Donna Belgium et d’autres associations d’aide
aux patients sont confrontées a des questions pres-
santes de malades (et de leurs proches) qui s’inter-
rogent sur le choix - lourd de conséquences - d’un
centre de traitement.
C’est aux médecins traitants qu’incombe la respon-
sabilité de conseiller un hépital ou un spécialiste.
Mais comment faire en I’'absence de critéres objec-
tifs?
La reconnaissance par les pouvoirs publics d’un cer-
tain nombre de cliniques du sein, respectant des cri-
téres qualitatifs précis et soumises a une évaluation
réguliere en termes de résultats, permettrait d’orien-
ter de maniére beaucoup plus objective le choix des
malades.
Il s’agit d’une de leurs attentes les plus pressantes.
Cette transparence sur la qualité des centres de trai-
tement ne fait-elle pas partie intégrante des droits
des patients ?
Dr D. Vander Steichel
Directeur scientifique de la Fondation contre le cancer
Dr B. Carly

Présidente de la Section Sein de la Société Royale Belge de Chirurgie

Francois Roelants du Vivier, Fabienne Liebens, Magda Demeyer
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Psycho-oncologie et communication : formation des intervenants

Dés le début, le cancer est marqué dans la chair, soit
par une cicatrice sur le sein, soit par une absence
complete de sein. Il est impossible pour la patiente
d’échapper a cette réalité.

La maladie cancéreuse et ses traitements en-
gendrent un dysfonctionnement psychosocial tou-
chant différentes spheéres de la vie des patientes ;
elles sont confrontées a d'importantes difficultés
physiques ayant un impact direct sur leur qualité de
vie et sur celle de leur entourage. Elles doivent faire
face a des symptdmes liés a la maladie ou a des
traitements tels que nausées, vomissements, diar-
rhées, douleur, fatigue et manque d'énergie pouvant
induire une détresse importante chez elles comme
chez leurs proches. Ces difficultés physiques modi-
fient considérablement les activités quotidiennes
des patientes ainsi que leurs activités sociales et ré-
créatives. Par ailleurs, face a la maladie chronique,
les patientes et leurs conjoints rapportent fréquem-
ment des difficultés maritales et sexuelles.

Une vaste étude vient précisément d’étre réalisée a
I’échelon fédéral, cherchant a répondre a trois ques-
tions fondamentales : (1) quelle est la réalité « chif-
frée » de la détresse psycho-sociale a laguelle sont
exposés les patients atteints de cancer, (2) quel est
le niveau de détresse de I'entourage, et (3) quelle est
la capacité des médecins spécialistes a détecter et
quantifier cette détresse. Un objectif supplémentaire
de cette étude était de jauger I’état actuel des struc-
tures d’aides en psycho-oncologie dans notre pays.
381 patients ont acceptés de participer a cette
étude, dont 40% étaient en traitement pour un can-
cer du sein, a divers stades de leur maladie (locali-
sée ou métastatique). Un quart des patients
présentait un niveau de détresse élevé et un second
quart un niveau de détresse moyen. Un tiers pré-
sentait un degré élevé d’anxiété et un quart un degré
moyen. Enfin, 1/6 souffrait de dépression « moyenne
» et 1/10 de dépression sévere.

L’étude montrait que chez la majorité des patients,
une aide efficace venait de I’entourage (conjoints,
amis). Cependant, la demande d’aide la plus sou-
vent exprimée concernait le médecin spécialiste en
charge du patient, avec un degré de satisfaction glo-
balement élevé quant a la réponse a cette demande,
ce qui est rassurant. Le médecin généraliste était
celui dont les patients souhaitaient le plus recevoir
de I'aide apres le spécialiste, notamment pour les
assister dans leurs difficultés de communication
avec I’équipe soignante a I’hopital (obtenir des in-
formations).

Paradoxalement, peu de patients souhaitaient I’aide
de psychologues (19%), ce qui contraste avec la fré-
quence élevée de troubles psychologiques. Encore
moins ont effectivement regu cette aide, soit que la
demande n’ait pas été formulée explicitement, soit
qu’un psycho-oncologue n’était pas disponible.

En réalité, c’est de leur médecin spécialiste que les
patients souhaitaient le plus recevoir de I'aide pour
faire face a des difficultés d’ordre psychologique,
conjugal ou relationnel. Ceci pose question quand
on sait, comme le montrent plusieurs publications,
que les médecins éprouvent d’importantes difficul-
tés a reconnaitre la détresse de leurs patients et ont
tendance a la sous-évaluer, et que les patients re-
chignent en outre a parler spontanément de leurs
préoccupations psychosociales a leur médecin et
laissent a ce dernier l'initiative d’aborder de tels su-
jets.

Dans I'étude citée plus haut, 50,3% des patients
présentaient des niveaux de détresse moyens a éle-
vés; cette détresse étant principalement caractéri-
sée par de I'anxiété. Parmi les 80 patients
présentant des niveaux de détresse élevés, 29
(36,3%) seulement étaient identifiés par leur méde-
cin comme nécessitant une prise en charge spéci-
fique. Quarante-huit parmi les 116 patients (41,4%)
présentant des niveaux d’anxiété élevés étaient
identifiés par leur médecin comme nécessitant une
prise en charge spécifique. Dix des 25 patients pré-
sentant des niveaux de dépression élevés (40%)
étaient identifiés par leur médecin comme nécessi-
tant une prise en charge spécifique.
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Plus particulierement, c’était dans le domaine des
relations conjugales (de 41 a 62% de difficultés non
évaluées), dans les relations avec les amis et la fa-

mille (de 40 a 50% de difficultés non évaluées) ou
dans les relations amoureuses (48% de difficultés
non évaluées) que les médecins n’évaluaient pas
correctement, ou pas du tout les difficultés rencon-
trées par leurs patients. lls rapportaient également
avoir une moindre connaissance des difficultés
sexuelles des patients (76% de difficultés non éva-
luées).
Méme lorsque le médecin avait le souci d’évaluer
certaines catégories de difficultés, on notait une ab-
sence de corrélation significative entre les difficultés
rapportées par les patients et I’évaluation de celles-
ci par les médecins. Cette absence de corrélation
concernait : les difficultés liées aux effets secon-
daires des traitements, I’ensemble des difficultés
dans les interactions médicales, les difficultés dans
les rapports avec les amis et la famille, les difficul-
tés liées aux rencontres amoureuses et les difficul-
tés sexuelles
Ces données illustrent en réalité la difficulté pour des
médecins spécialiste, « organiciens », a intégrer la
dimension psychologique ou émotionnelle liée au
cancer, vraisemblablement par défaut de formation
spécifique dans le domaine de la communication. En
effet, le médecin communiquant avec son patient
doit intégrer les messages d’anxiété qu'il regoit/per-
coit avec I'inconfort psychologique qu’il ressent. Le
niveau de stress dont il fait I’expérience est rapide-
ment paralysant, a défaut d’avoir suivi et bénéficié
de formations spécifiques a la relation d’aide dans
le contexte difficile du cancer.
Il est indispensable de mettre en place I'infrastruc-
ture nécessaire a la formation et a I’entretien des
compétences communicationnelles des médecins
s’occupant de cancer, et tout particulierement de
cancer du sein.
Les données discutées ci-dessus posent également
la question trés claire des besoins en psycho-onco-
logues (psychologues formés a la relation d’aide en
cancérologie).
L’objectif des interventions psychosociales en on-
cologie est d’aider toutes les personnes concer-
nées — le patient, sa famille, les soignants — a
s’adapter a I’événement « cancer », au phénomene «
mort » et aux facteurs de stress qui y sont associés,
offrant les possibilités d’une qualité de vie la
meilleure possible.
La problématique de la psycho oncologie revét di-
vers aspects : (1) la formation, (2) I'organisation des
soins et (3) la quantification des besoins.
Sur le plan de la formation, un tiers des psycho-
logues « recrutés » dans I’étude susmentionnée
n’ont pas eu de formation théorique dans les as-
pects psychologiques particuliers liés au cancer et
deux tiers n’ont pas eu de formation théorique dans
les aspects sociaux ou médicaux du cancer. La psy-
cho-oncologie n’est pas une discipline a part entiére
dans le cursus universitaire du jeune psychologue
clinicien.
Plus généralement, les psychologues font fréquem-
ment I'expérience de I'isolement et il n’existe pas, a
I’heure actuelle, de mise en commun permettant a
des patients passant par des institutions de soins
successives de bénéficier d’une certaine continuité
dans leur soutien psycho-oncologique. Pourtant, la
collaboration entre institutions de premiére ligne et
de seconde et troisiéme ligne est encouragée dans
le cadre de la programmation des soins en oncolo-
gie.
De plus, les normes d’infrastructure et de personnel
ne prévoient actuellement ni locaux spécifiques, ni
postes au cadre paramédical dans le domaine de la
psycho-oncologie adulte (a I’exception des soins
palliatifs, mais cela ne concerne qu’une minorité de
patients).
Sur base des données collectées en Belgique, entre
10.000 et 25.000 patients et autant de proches « ai-
dants » (entourage) devraient étre pris en charge
chaque année, selon que I'on considére le nombre
de patients qui demandent explicitement une aide
ou le nombre de patients présentant un degré
moyen ou élevé de détresse.
Cela correspond a un besoin, a I'’échelle fédérale, de
pres de 350 psycho-oncologues. On estime qu’a
I’heure actuelle, 70 psycho-oncologues seulement
sont a I'ceuvre, de sorte que ce champ particulier de
la maladie n’est pas couvert de maniére adéquate.
Docteur Pierre SCALLIET
Professeur a la Faculté de Médecine
Université Catholique de Louvain.
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Europa Donna Belgium (EDB ;

actief in Europa Donna, de Europese

Europa Donna Belgium vzw is het Bel-
gische forum van Europa Donna the Euro-
pean Breast Cancer Coalition. Vandaag zijn
38 nationale fora lid van de coalitie, waaron-
der de 25 landen van de Europese Ge-
meenschap.

Wat bindt ons? De realisatie van de tien
doelstellingen, gaande van kwaliteitsvolle
landelijke opsporingsprogramma’s, informa-
tie-uitwisseling, een kwaliteitsvolle behan-
deling gekoppeld aan psycho-sociale
begeleiding, tot deelname aan klinische stu-
dies, enz.

Elk forum heeft een afgevaardigde in de
Algemene Vergadering van de Coalitie, de
European Delegate genoemd, en een natio-
naal vertegenwoordiger, National Represen-
tative. Zij onderhouden wekelijkse
contacten met de coalitie, en zijn verant-
woordelijk voor een viotte communicatie
tussen het Europese secretariaat in Milaan
en het Belgische forum.

Ter illustratie een greep uit onze activitei-
ten met ED in 2005.

Verzoek om medewerking.

* [n 2005 werd EDB aangesproken om lid te
zijn van het Adviescomité voor de “5th Eu-
ropean Breast Cancer Conference” in Nice
(21-25 maart 2006). Een verzoek dat we
graag inwilligden. Dankzij de inbreng van de
leden van de RvB brachten we voor het pro-
gramma interessante suggesties aan, waar-
van een aantal weerhouden werden. Een
vijftal leden van de RvB zullen de conferen-
tie bijwonen.

¢ EDB verleende haar medewerking aan het
dossier borstklinieken op Europees niveau
(EUSOMA - accreditations), meer specifiek
in verband met de rol die ED kon spelen in
de pleitbezorging voor de realisatie van
borstklinieken.

* EDB rapporteerde over haar activiteiten en
over de situatie in ons land in verband met
borstkanker. We werkten onder andere ook
mee aan de “Lobbying for best practice
questionnaire”,“Update questionnaire” en
aan “Europa Donna News”, waarvan de re-
sultaten voorgesteld worden op Europese
activiteiten, op de website van ED en in we-
tenschappelijke publicaties.

Deelname aan Europese activiteiten.

e De “7th Pan European Conference” ging
vorig jaar (4-6 november 2005) door in
Rome, en werd naast de Europese afge-
vaardigde en de nationaal vertegenwoordi-
ger, bijgewoond door Nadine Cluydts en
Johanna Schroder.

EDB werd geselecteerd om haar advocacy
activiteiten in Belgié voor te stellen. Birgit
deed dit met overtuiging en enthousiasme.
Onder het motto “Growing step by step”

Rome, la Belgique a table avec I’Irlande.
Rome, Belgié aan tafel met lerland
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Borstkanker Coalitie (ED).
?‘ 7t*European Conference, Rome

schetste zij het groeiproces van EDB, wat
duidelijk gewaardeerd werd.

e Jaarlijks organiseert de Europese Coalitie
in Milaan de Advocacy training voor leden
van de fora. In november 2005 namen Bé-
nédicte Servais en Odette Klaes, evenals
vertegenwoordigers van de andere 37 fora,
de gelegenheid graag te baat om deel te
nemen.

¢ [n 2005 zette ED haar pleitbezorging ver-
der in het Europese Parlement.

Naast de vergaderingen van de European
Parliamentary Group on Breast Cancer
(EPGBC), ging in oktober een posterten-
toonstelling door (17-21 oktober) . Belang-
rijkste topics waren het opzetten van borst-
kankeropsporingsprogramma’s in de 25 Eu-
ropese lidstaten en de oprichting van
borstklinieken. De herziene versie van de
Guidelines for Specialist Breast Units werd
er officieel voorgesteld.

Een tiental leden van EDB waren aanwezig
in het Europese Parlement. Het Parlement
werd voor deze gelegenheid in roze verlicht.
e Leden van EDB namen deel aan het pa-
tiénten programma van ECCO 13 in Parijs.

Contacten met andere fora

¢ EDB was ook aanwezig op events van an-
dere fora. Onlangs ging Chantal Goossens
naar Luxemburg, Frangoise Beauraing en
Bénédicte Servais naar Parijs.

Samenwerken op Europees niveau is ont-
zettend boeiend, en soms ook heel confron-
terend. In gedachtewisselingen en debatten
komt duidelijk tot uiting hoe verschillend de
situatie in landen van de fora vandaag zijn,
en dit zowel op het vlak van algemene ge-
zondheidszorg als op vlak van vroegtijdige
opsporing en behandeling van borstkanker.
Sommige fora organiseren bijvoorbeeld
fondsenwerving voor de aankoop van een
mammografietoestel in een ziekenhuis dat
voor een grote regio zal instaan. Situaties in
andere landen confronteren ons met het feit
dat de gezondheidszorg in Belgié tot de
beste in Europa behoort. Toch hebben we
ook hier bijvoorbeeld op het gebied van be-
handeling en psycho-sociale opvang van
vrouwen met borstkanker nog een lange
weg te gaan.

Samenwerken op Europees niveau versterkt
ons solidariteitsgevoel onder vrouwen en
geeft ons elan voor de werking van Europa
Donna Belgium.

Mariane De Vriendt.
Meer lezen over Europa : op de website van EDB
is een link met de website van de Europese Coa-
litie;
Meer lezen over de europese interparlementaire
groep borstkanker : www.epbgbc.org
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Le deuxieme Forum euro régional a mobilisé les femmes
Zweites Euregionales Forum Brustkrebs in Eupen ein voller Erfolg

"Freude am Leben" war das Leit-
motiv des zweiten "Forum Brust-
krebs", das am 20.

Oktober 2005 in Eupen stattfand.
Der Name war Programm: das Leben
soll gewinnen, auch und gerade nach
einer Brustkrebs-Erkrankung.

Zentrales Thema war daher die Le-
bensqualitat. Das erste Referat be-
leuchtete die verschiedenen Faktoren,
welche die Lebensqualitat von Brust-
krebs-Patientinnen beeinflussen -

der Zugang zu Informationen von
gesicherter Qualitat gehdrt unbedingt
dazu, wie beide Referenten, Dr. Didier
Vander Steichel von der Belgischen
Foderation gegen Krebs und Helga
Ebel von der Aachener Krebsbera-
tungsstelle, betonten. Da der Umgang
mit einer Brustkrebs -Erkrankung indi-
viduell sehr unterschiedlich sei, muss-
ten die betroffenen Frauen die
Informationen erhalten, die sie bendti-
gen, um selbst fur sich entscheiden zu
kdnnen, was ihnen gut tut. Auch in der
Behandlung ist eine individuelle Bera-
tung vonndten, berichtete die plas-
tische Chirurgin Dr. Rika
Deraemaecker aus ihrer Praxis. Die auf
Brustrekonstruktionen spezialisierte
Arztin kennt die Risiken und Chancen,
die mit einem Brustaufbau verbunden
sind. Die Kernaussage: ein Brustauf-
bau kann dazu beitragen, die Sil-
houette der Frau nach einer
Brustkrebs-Erkrankung zu harmonisie-
ren, doch kommt dies lange nicht fir
jede Betroffene in Frage — entschei-
dend sind, neben medizinischen Fak-
toren, das Selbst- und Korperbild der
Frau. Als Alternative zu einer Brustre-
konstruktion stehen heute sehr gut an-
gepasste Prothesen zur Verfliigung.
Dass diese selbstbewusst getragen
werden kénnen, bewiesen einige ehe-
malige Brustkrebs-Patientinnen im
Rahmen einer beeindruckenden Mo-
denschau. Verschiedene Anbieter fer-
tigen  attraktive @ Wasche und
Bademoden, die ganz auf die Bedurf-
nisse von Prothesetrdgerinnen zuge-
schnitten sind. Mit dieser Modenschau
wollten die Damen, allesamt ehema-
lige Patientinnen vermitteln, dass auch
nach dem Krebs Schénheit und Wei-
blichkeit kein Tabu sind. Uberhaupt
das Thema "Schonheit": sicher nicht
der einzige Faktor, der Lebensqualitat
ausmacht, aber ein wichtiges Element.
Deshalb konnten sich die rund 80
Forum-Besucherinnen an den Infor-
mationsstanden Tipps zur Hautpflege
und Kosmetik geben lassen, Kopf-
schmuck fir Chemo-Patientinnen aus-
probieren und sich bei den
Modeherstellern tber ihr Angebot in-
formieren.

Nicht nur der Schonheit, auch dem
Wohlbefinden dient der Sport. Welche

Bewegungsarten in der Krebsnach-
sorge empfehlenswert sind und dem
Korper helfen, wieder "heil" zu werden,
erlauterte die Aachener Reha-Sport-
therapeutin Susanne Gerke in ihrem
Referat. Damit endete das 2. euregio-
nale "Forum Brustkrebs", das gemein-
sam von der Stiftung "Koalition gegen
Brustkrebs", der Vereinigung "Vivre
comme avant — Leben wie zuvor", Eu-
ropa Donna Belgium, der belgischen
Stiftung gegen Krebs, und dem
Frauenkomitee und dem Ministerium
der Deutschsprachigen Gemeinschaft
Belgiens organisiert wurde.

Zum Abschluss des Forums wurde
ein Zeichen fur die Freude am Leben
gesetzt: das Parlament der Deutschs-
prachigen Gemeinschaft am Kaper-
berg leuchtete eine Woche lang jeden
Abend in rosafarbenem Licht - die
Symbolfarbe fir den Kampf gegen
Brustkrebs.

La joie de vivre était le sujet
prioritaire du Forum “cancer du
sein” qui s’est tenu le 20 octobre
2005.

Les organisateurs, “Stiftung Koa-
lition gegen Brustkrebs”, “Vivre
comme avant”, “Europa Donna Bel-
gium”, “Fondation contre le can-
cer’”, “Frauenkomitee” et Ile
ministére de la Communauté ger-
manophone, ont voulu attirer I’at-
tention de la population sur 'impact
du cancer du sein et surtout donner
I’occasion aux femmes concernées
de s’informer.

Le programme du Forum annon-
cait des exposés sur la qualité de
vie apres un cancer du sein, les
avantages et les inconvénients
d’une reconstruction mammaire et
I'importance des activités phy-
siques. Des stands d’information
sur les perruques, les foulards, les
soins de la peau, la lingerie et les
groupes d’entraide étaient égale-
ment présents. Le Forum s’est cl6-
turé par un défilé de femmes,
ex-patientes, présentant la nouvelle
collection de lingerie, exprimant
ainsi le plaisir de leur féminité re-
trouvée.

Et pour souligner 'importance de
I’évenement, le Parlement de la
Communauté germanophone fut
illuminé en rose et ce durant une
semaine.
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De kankerpatient en informatie over kanker.

Ooit was er een tijd dat de meeste mensen,
artsen, patiénten en familieleden, het erover
eens waren dat deze twee begrippen niet te
verzoenen zijn.

Artsen gingen ervan uit dat zij best in staat
waren de informatiebehoeften van hun
patiént in te schatten en niet zelden namen
ze het standpunt in “less is better”. Hoe min-
der de patiént erover weet, hoe beter. Het
was een tijd waarin men zich bij tijd en wijlen
zelfs afvroeg of de patiént wel behoorde te
weten dat hij of zij aan kanker leed.

Niet dat het enkel aan de artsen lag. Ook vele
patiénten gaven aan het liever allemaal niet te
weten. Ze namen vrede met de datum en het
tijdstip waarop ze zich in het ziekenhuis dien-
den aan te melden en waarvoor dat geluidlo-
ze toestel of die gele en rode vloeistoffen die
in hun aders belandden dienden, het zou hen
worst wezen... zolang ze het gevreesde “K”-
woord maar niet moesten aanhoren.
Misschien overdrijf ik hier wel enigszins,
maar hoe groot is het contrast niet met de
“moderne” patiént? De patiént die zelf infor-
matie opzoekt in folders, boeken, video’s en
in toenemende mate op het Internet. Die zich
aanmeldt bij de arts met een waslijst aan vra-
gen en op alles een heel precies en duidelijk
antwoord verwacht?

De patiént, met andere woorden, waarvan
het prototype u dit verhaal voorstelt.

Ik lieg niet als ik u vertel dat ik vijf minuten
nadat ik het knobbeltje voor het eerst in mijn
borst had gevoeld, nog voor ik wist wat het

Touchée d’un cancer du sein, Myram
Bencer, grande dame du fitness, s’est fait
un défit pour combattre le démon du can-
cer : courir un marathon de 5 heures sur
un “Cross trainer” au David Lloyd tout en
étant sous chimiothérapie! De cette
maniere, elle voulait récolter des fonds
pour Europa Donna Belgium et Les Amis
de I'Institut Bordet. Elle a eu le soutien de
Jackie Ickx, Kadja Nin, Eddy Merckx,
Bertrand Crasson, Georges Grin et
Olivier Laurent. Myriam, qui avait 42 ans
le jour du défi et qui est maman d’une fille
de 7 ans, a réussi ce défi personnel.
Grace a son courage, son énergie et aux
dons généreux de Astra Zeneca
Oncology, Caméléon-Famous Clothes
SA, Mastercard Europe Sponsorship,
SAKS, L'autre Concept, De Beys printing,
Brief-Ink, EGO et Blueclic Photography,
elle a pu offrir un cheque de plus de
15000 euros a Europa Donna Belgium!
Tout grand merci, Myriam, continue a te
battre.

was, al surfende probeerde te achterhalen of
het borstkanker kon zijn.

En ook naderhand, toen verder onderzoek
had uitgewezen dat ik inderdaad borstkanker
had en ik het traject inging van operatie, be-
straling, chemotherapie en hormoontherapie
bleef Internet mijn trouwe informatieleveran-
cier die ervoor zorgde dat mijn radiothera-
peut overladen werd met vragen waarop ze
gelukkig telkens wel het antwoord wist en zo
mijn onbegrensde vertrouwen wist te winnen.
Het Internet was nog jong, het was 1998, en
mijn verbinding bestond uit een schamele
gewone telefoonlijn, en het kostte me dus
uren (en veel geld) maar ik surfte me te plet-
ter. Helaas bleek er weinig of geen betrouw-
bare Nederlandstalige informatie beschik-
baar; terwijl het web wel al lichtjes begon te
bulken van informatie in het Engels.

Dus vlogen de Engelstalige pagina’s uit de
printer en vulden samen op korte tijd enkele
flinke mappen. Maar, medisch jargon in een
andere taal is toch net iets moeilijker te
begrijpen dan de doordeweekse taal waar-
mee radio en televisie ons om de oren slaan.
Om alle nuances duidelijk te krijgen, begon ik
de pagina’s te vertalen naar het Nederlands.
Van daaruit was het nog maar een kleine stap
naar het idee om alle geproduceerde teksten
zelf online te brengen (na controle door mijn
eigen arts).

Bij de lancering in april 1999, kon je op de
site heel duidelijk mijn eigen ziekte- en
behandelingsgeschiedenis herkennen. lk had
enkel die informatie die noodzakelijk was
geweest om me door mijn eigen behandeling
te helpen. Maar bezoekers met andere
behoeften zorgden er met hun input voor dat
ook andere onderwerpen werden uitgediept
en gepubliceerd.

Anno 2005 mag ik met enige trots zeggen dat
de website is uitgegroeid tot de uitgebreidste
online informatiebron in het Nederlandse
taalgebied.

Hij gaat in op alle medische aspecten in ver-
band met borstkanker en de behandeling,
maar hij behandelt ook onderwerpen over
psycho-sociale ondersteuning en zorgt voor
contactmogelijkheden tussen patiénten via
een forum en een chatroom.

Het populairst is de vraag- en antwoordenru-
briek (waar bezoekers vragen kunnen stellen)
die momenteel bijna 3.300 vragen telt; jaar-
lijks groeit deze rubriek met ongeveer 400
nieuwe vragen.

En ik sta ook al lang niet meer alleen in voor
de inhoud van de site. Momenteel kan de site
bogen op de medewerking van heel wat spe-
cialisten uit het veld (radiologen, gynaecolo-

EUROPA DONNA BELGIUM
Partenaire de I'Opération
"Euros contre le cancer"

Partenariat Santé Beauté regroupe une
sélection de professionnels de la chevelure
en Belgique (15 centres) et en France (50
centres). Tous développent un service de
qualité pour aider les patients souffrant
d'alopécie transitoire (chimiothérapie,...) et
pour trouver avec eux une solution person-
nalisée.

Monsieur Pascal Dechamps, Respon-
sable de Partenariat Santé Beauté en Bel-
gique et le Docteur Bruno
Thomas-Lamotte, Conseiller médical pour
la France et la Belgique, nous ont proposé
de mener une action de collecte de fonds
pour Europa Donna Belgium et cela en
2004 et 2005. Il s’agissait des opérations
"Euros contre le cancer 2004” et “Euros
contre le cancer 2005”.

Les membres de Partenariat Santé
Beauté ont versé 7 euros par forfait "service
complet personnalisé" incluant la chevelure
de remplacement DERMAFIX® et ont
vendu des bandanas en 2004 (du 2 no-
vembre au 15 décembre 2004) et des pe-
tites souris en 2005 (1er octobre au 30
novembre). De plus, des dons ont été ré-
coltés par des associations ou des particu-
liers.

Les Professionnels de Partenariat Santé
Beauté ont été particulierement efficaces
lors de ces opérations, car lors de I'Assem-
blée Générale des Instituts, membres de
Partenariat Beauté Belgique, Europa Donna
Belgium a recu 4147,16 euros en mars
2004 et plus de 5200 euros lors de I'AG en
janvier 2005.

Europa Donna Belgium remercie de tout
ceeur Partenariat Santé Beauté pour cette
générosité !

Partenariat Santé Beauté Belgique -
Tél. 00 32 (0)71 81 19 94 - www.elitecoiff.be

gen, internisten, radiotherapeuten, ana-
toom-pathologen, chirurgen & plastische
chirurgen, verpleegkundigen, erfelijkheids-
specialisten, enz.)

Deze mensen zetten zich belangeloos in
door informatie te controleren en de vragen
van bezoekers te beantwoorden. Samen
vormen zij een team van 24 medewerkers
die ervoor zorgen dat de informatie die op de
site verschijnt degelijk is, medisch correct en
actueel.

Ik zorg er dan weer voor dat de bijdragen
indien nodig worden aangepast aan de taal
van de medische leek, zodat al te moeilijk
vakjargon wordt vermeden.

De site houdt zich ook aan de gedragscode
voor medische sites zoals voorgeschreven
door de Health on the Net Foundation
(HON), een door de VN en de EU gesteunde
NGO en mag sinds oktober 2004 het HON
kenteken voeren.

Een voorzichtige schatting van de tijd die
intussen in de creatie en het onderhoud van
deze site is gestopt, brengt ons op een drie-
tal “manjaar”. We mogen dan ook hopen dat
de site in de toekomst zal mogen blijven
rekenen op al zijn vrijwillige medewerkers.

Nederlandstalige informatie op het web:
www.borstkanker.net
Geinteresseerden kunnen op www.borstkan-
ker.net kaartjes en posters bestellen met het
adres van de site.

Nancy Wouters
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2005 Acties - Actions - Acties - Actions 2005

Januari 2005

* Deelname van twee leden van de raad van bestuur aan
de vergadering ter oprichting van het Belgisch Nationaal
Wetenschappelijk Consilium « Borstkanker ». Brussel.
Februari 2005

¢ Deelname van twee leden van de raad van bestuur aan
de eerste samenkomst van de kerncel sensibilisatie voor
borstkanker in Vlaanderen. Brussel

e Eerste samenkomst van EDB’s screeningswerkgroep
over de doelmatigheid van de verstrekte informatie aan
vrouwen, over borstkanker.

Maart 2005

e Presentatie van een Informatie avond over
“Levenskwaliteit en borstkanker”, ingeleid door de
Schepen van Voorzorg van de Gemeente Waterloo.

* Deelname aan de conferentie « Wat u moet weten over
borstkanker in 2005 », georganiseerd door de zelfhulp-
groep « Vivre comme Avant ».

¢ Brief aan de decanen van de faculteiten geneeskunde,
naar de stand van zaken betreffende de senologie oplei-
ding van de studenten in de geneeskunde.

e Deelname aan de Luikse Gynaecologie en Verloskunde
dagen en meer bepaald aan de conferentie over borstkli-
nieken in Belgié.

e Deelname aan de vergadering van het Belgisch
Nationaal Wetenschappelijk Consilium « Borstkanker » en
voorstel om een gezamenlijke vergadering te houden in
2006. Brussel.

e Vergadering van EDB’s psychosociale werkgroep over
de professionele discriminatie in geval van borstkanker.
 Bijdrage van EDB tot het betrekken van Europa Donna
bij de accreditatie door EUSOMA van de borstklinieken in
Europa.

* Ontmoeting met de voorzitster van de vzw « Femmes
francophones de Belgique » om haar te informeren over
onze prioritaire dossiers. Brussel.

April 2005

e Medewerking van Europa Donna Belgium aan de
navraag over « Europa Donna-Lobbying for best practice
across Europe ».

Mei 2005

¢ Deelname aan de 2de internationale patiéntenconferen-
tie: « Hope for a promising future: new advances in Breast
Cancer Treatment » en presentatie van onze poster over

Janvier 2005

e Participation de deux membres du conseil d’adminis-
tration a la réunion de création d'un Consilium
Scientifique National Belge « Cancer du sein ». Bruxelles.
Février 2005

* Participation de deux membres a la premiére réunion de
travail du groupe de sensibilisation au cancer du sein en
Flandres. Bruxelles.

* Réunion du groupe de travail EDB « dépistage » sur le
theme de la pertinence de l'information fournie aux
femmes.

Mars 2005

¢ Présentation d’une soirée d’information « Qualité de vie
et Cancer du sein » organisée par I'échevinat de la
Prévention de la commune de Waterloo.

e Participation a la Conférence « Ce qu’il faut savoir sur
le cancer du sein en 2005 » organisée par Vivre comme
avant. Bruxelles.

¢ Enquéte par courrier aupres des doyens des facultés de
médecine concernant I'état actuel des formations des
étudiants en médecine dans le domaine des maladies du
sein.

* Participation aux Journées Liégeoises de Gynécologie
Obstétrique et plus particulierement a la Conférence don-
née sur les Cliniques du sein en Belgique.

¢ Participation de deux membres a la réunion du
Consilium Scientifique National Belge « Cancer du sein »
et proposition de réunion commune en 2006. Bruxelles.
* Réunion du groupe de travail EDB « soutien psychoso-
cial» sur le theme de la discrimination professionnelle en
cas de cancer du sein.

¢ Contribution d’EDB pour I'implication d’Europa Donna
dans I'accréditation par TEUSOMA des cliniques du sein
en Europe.

* Rencontre avec la Présidente de I'asbl Femmes franco-
phones de Belgique en vue de I'informer sur nos dossiers
prioritaires. Bruxelles.

Avril 2005

e Contribution d’EDB a I'enquéte par questionnaire
EUROPA DONNA-Lobbying for Best Practice across
Europe

Mai 2005

¢ Participation de trois membres et présentation d’un
poster décrivant nos actions récentes a la seconde
conférence internationale des patientes “Hope for a

onze recente acties. Milaan

¢ Deelname aan de wedloop ten voordele van het weten-
schappelijke onderzoek naar borstkanker, georganiseerd
door “The American Women'’s club of Belgium”. Brussel

¢ Deelname aan de 2de samenkomst van de kerncel sen-
sibilisatie voor borstkanker in Vlaanderen. Brussel

¢ Bijdrage aan de « Newsletter » voor Europa Donna
Europe over onze acties in 2004. www.europadonna.org

e Deelname aan de vergadering van de « Breast Care
Patient Forum » georganiseerd door Novartis Oncology.
Milaan.

* Presentatie van een Informatie avond over Borstkanker,
ingeleid door de Schepen van Sociale Zaken en
Gezondheid van de Gemeente Hoeilaart.

Juni 2005

¢ Onderzoek naar de kosten van een screeningsmammo-
grafie in Belgi€é en medewerking aan het referaat van Dr.
De Wolf over de screeningskosten in Europa ter gelegen-
heid van de vergadering van de Europese parlementaire
groep tegen borstkanker. Europese Parlement Brussel

¢ Brief aan Minister van Volksgezondheid Rudy Demotte
ter gelegenheid van de vergadering van de Raad van de
Europese Ministers van Volksgezondheid op 3 juni in
Luxemburg. Daarin werd het standpunt van EDB, die
ijvert voor een waar gezondheidsbeleid inzake kanker in
Europa, benadrukt.

Oktober 2005

¢ Deelname aan de vergadering ter voorbereiding van de
« Belgium Breast Meeting » in Brussel.

¢ Deelname aan «Café-santé: Borstkanker te lijf » geor-
ganiseerd door de zelfhulpgroep Naboram. Elzenveld
Antwerpen

¢ EDB’s colloquium « Borstkanker: een oproep voor actie
» in het halfrond van de Senaat, in samenwerking met de
Interparlementaire groep « Borstkanker » en de “Stichting
tegen kanker”.

e Deelname aan de receptie georganiseerd door het
Europese Parlement « Breast Cancer in the EU-25 », met
informatie posters over borstkanker in verschillende lid-
staten van de EU-25. Brussel

e Deelname aan het gala diner « Breast Awareness » in
het Europese Parlement. Brussel

e Deelname aan het Euregionaal Forum “Levensvreugde”
georganiseerd door het Ministerie van Gezondheid van

Promising Future: New Advances in Breast Cancer
Treatment ». Milan.

e Participation a la course en faveur de la recherche
contre le cancer du sein organisée par I’American
Women'’s Club of Belgium. Bruxelles.

e Participation de trois membres a la seconde réunion de
travail du groupe de sensibilisation au cancer du sein en
Flandres. Bruxelles.

¢ Rédaction d’un Newsletter pour Europa Donna Europe
www.europadonna.org sur nos activités 2004.

* Participation de trois membres a la réunion « Breast
Care Patient Forum » organisée par Novartis Oncology.
Vilvorde.

¢ Présentation d’une réunion de sensibilisation au cancer
du sein organisée par I’échevinat des affaires sociales et
de la santé de la commune de Heeilaart.

Juin 2005

* Enquéte sur le codt financier d’'une mammographie de
dépistage en Belgique et contribution a I'exposé du Dr
De Wolf sur le colt du dépistage en Europe a I'occasion
de la réunion du groupe de parlementaires européens «
cancer du sein ». Parlement Européen Bruxelles.

e Lettre au ministre de la Santé Rudy Demotte a I'occa-
sion de la réunion du Conseil des ministres européens de
la Santé du 3 juin a Luxembourg et soulignant la position
d’EDB qui réclame une véritable politique de santé pour
le cancer en Europe.

¢ Participation par plusieurs membres du conseil d’admi-
nistration au 7ieme Milan Breast Cancer Conference
Octobre 2005

¢ Participation de deux membres du conseil d’adminis-
tration a la réunion préparatoire du Belgium Breast mee-
ting a Bruxelles.

e Participation a «Café-santé : Borstkanker te lijf » orga-
nisé par Naboram. Elzenveld Anvers

¢ Colloque d’EDB « Cancer du sein : vers une mobilisa-
tion pour I'action », & ’hémicycle du sénat, en collabora-
tion avec GIPCS et la Fondation contre le Cancer.

¢ Participation des membres du conseil d’administration
au cocktail du Parlement européen « Breast Cancer in the
EU-25 », exposition d’affiches d’information sur le cancer
du sein dans certains pays membres de I'UE-25.
Parlement européen a Bruxelles

¢ Participation de 2 membres du conseil d’administration
au diner de gala « Breast Awareness » au Parlement euro-

de Duitstalige Gemeenschap. Eupen.

* Deelname aan “ECCO 13 - Patiénten programma” in
Parijs.

* Presentatie van het referaat: « The importance and the
quality of diagnosis », door een lid van de raad van bes-
tuur in het kader van “ECCO 13 - Patiénten programma”
in Parijs.

* Algemene vergadering van Europa Donna Belgium vzw
op haar hoofdzetel te Brussel.

November 2005

* Deelname van enkele leden van de raad van bestuur
aan het 7de « Europa Donna-Pan European Conference »
in Rome.

* Presentatie van het referaat over de activiteiten van
Europa Donna Belgium door een lid van de raad van be-
stuur, in Rome.

* Presentatie van een referaat op het 14de Symposium
van de « Medical Women'’s Association Belgium »

* Deelname aan de 27ste dagen « Société Francgaise de
Sénologie et de Pathologie Mammaire » met als onder-
werp : "Dogmes et doutes : revue critique des standards
en sénologie" .

* Presentatie van het referaat: « Internet, pers, media:
nieuwe begrippen in de medische communicatie » door
een lid van de raad van bestuur op het congres in
Deauville.

© Deelname van twee leden van de raad van bestuur aan
de « Advocacy Training » in Milaan.

® Deelname van twee leden van de raad van bestuur aan
de vergadering ter voorbereiding van de « Belgian Breast
Meeting » in Brussel.

December 2005

* Presentatie van een informatie avond over
“Levenskwaliteit en Borstkanker”, ingeleid voor de
Schepen van Voorzorg en Gezondheid van de Gemeente
Zaventem.

* Presentatie van een informatie avond over
“Levenskwaliteit en Borstkanker”, ingeleid voor de
Schepen van Voorzorg en Gezondheid van de Gemeente
Vorst

® Deelname aan het « 28th Annual San Antonio Breast
Cancer Symposium 2005» in San Antonio.

péen. Bruxelles

* Participation au forum eurégional « Joie de vivre »,
organisé par le Ministére de la santé et des affaires
sociales de la Communauté Germanophone a Eupen

* Participation de 2 membres du conseil d’administration
a « ECCO 13 : Programme Patients » a Paris

* Présentation d’un exposé : « The importance and the
quality of diagnosis », par un membre du conseil d’admi-
nistration « ECCO 13 : Programme Patients » a Paris

* Assemblée Générale d’ Europa Donna Belgium au
siege de I'asbl a Bruxelles.

Novembre 2005

* Participation de plusieurs membres du conseil d’admi-
nistration a la 7ieme « Europa Donna Pan-European
Conference » a Rome

* Présentation d’un exposeé sur les activités d’EDB par un
membre du conseil d’administration & Rome

* Présentation d’'un exposé par un membre du conseil
d’administration au du 14ieme symposium de la «
Medical Women’s Association Belgium »

® Participation de plusieurs membres du conseil d’admi-
nistration aux 27emes Journées de la Société Francaise
de Sénologie et de Pathologie Mammaire sur le théme :
"Dogmes et doutes : revue critique des standards en
sénologie”.

* Présentation d’un exposé: « Internet, presse, medias :
nouveaux éléments dans la communication médicale »
par un membre du conseil d’administration au congres a
Deauville

 Participation de 2 membres du conseil d’administration
a I'’Advocacy training a Milan

 Participation de 2 membres a la réunion préparatoire du
« Belgian Breast Meeting » a Bruxelles

Décembre 2005

* Présentation d’une soirée d’information « Qualité de vie
et Cancer du sein », organisée par I'échevin de la
Prévention de la commune de Zaventem.

* Présentation d’une soirée d’information « Qualité de vie
et Cancer du sein » organisée par I’échevinat de la
Prévention de la commune de Forest.

* Participation d’'un membre du conseil d’administration
au « 28th Annual San Antonio Breast Cancer Symposium
2005». San Antonio
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EUROPA

DONNA
BELGIUM

ASBL-VZW

Le conseil d’administration

Raad van beheer
President
Nadine Cluydts
Vice Presidents

Fabienne Liebens
Anne Vandenbroucke

Secretary
Bénédicte Servais
Treasurer
Johanna Schréder
European Delegate
Birgit Carly
National Representative
Mariane De Vriendt
Members of the board

Francgoise Beauraing
Chantal Goossens
Odette Klaes
Véronica Mendez
Anita Van Herck

Honorary Member

Sibylle Fleitmann

Website :  www.europadonna.be
e-mail : europadonna@fastmail.fm
Tel.: 02/477.38.46

Fax: 02/477.38.57

Sociale zetel : Middaglijnstraat, 10 1210 BXL
Siége social : Rue du Méridien,10 1210 BXL

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!

BULLETIN D’ADHESION-INSCHRIJVINGFORMULIER-EINSCHREIBUNGSFORMULAR

Editeur responsable/verantwoordelijke uitgever: Nadine Cluydts.

Nom/Naam/Name: ................................. Prénom/Voornaam/Vorname:....
Y o [ =TT =Y - Vo [ =X
= (=X 1 1 T 1 |

Profession/Bero@P/BerUT:...................... .. iiiieieieieeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeseerssssssssass s aanaaaeaaaeaees
Membre adhérent/Aangesloten lid/Eingestragenes Mitglied: 10 EUR

EUROPA
74 A renvoyer a EUROPA DONNA BELGIUM - rue du Meéridien 10, 1210 Bruxelles =
Terugsturen naar EUROPA DONNA BELGIUM - Middaglijnstraat 10, 1210 Brussel %
DONNA N° compte/Rek n°: 210-0377551-79 ¢ Communication/Mededeling : cotisation/lidgeld S
()

Forum de Europa Donna
Coalition européenne
contre le cancer du sein

Devenir membre de Europa Donna
Belgium

Pourquoi ?
e Pour soutenir nos nombreuses actions
e Pour étre informé de I'actualité politique
européenne et belge concernant la lutte
contre le cancer du sein.
e Pour faire entendre votre voix
e Pour nous aider a obtenir la concrétisa-
tion des points suivants :
- Un dépistage de qualité
- Un accompagnement psyco-social
pour les patientes, leur famille et
leur entourage.
- La reconnaissance des cliniques
du sein

En bref :
Par solidarité pour la femme dans sa lutte
contre le cancer du sein.

Comment ?

Vous partagez nos objectifs ?

Vous souhaiter soutenir nos actions pour
atteindre ces objectifs ?

Devenez membre de notre association !
Versez la somme de10.00 € au compte
n°® 210-0377551-79

de Europa Donna Belgium asbl,

Rue du Méridien, 10 — 1210 Bruxelles
Avec la mention : cotisation membre
N’oubliez pas d’inscrire lisiblement votre
nom et adresse sur le virement.

Que recoit le membre de Europa Donna
Belgium ?

e Une carte de membre personnalisée,
valable un an, a dater du versement.

e La « Newsletter », envoyée par courrier.
e | es bulletins d’information par courrier
électronique. Il informe sur I'actualité de
nos actions en cours.

e |La participation gratuite aux congrées et
évenements organisés par Europa Donna
Belgium.

Forum van Europa Donna -
Europese Coalitie
tegen borstkanker.

Lid worden van Europa Donna
Belgium

Waarom?
e Om onze acties tegen borstkanker te
steunen.
e Om op de hoogte te zijn van de
Europese en Belgische regelgeving in
verband met de strijd tegen borstkanker.
e Om uw stem te laten horen.
e Om er mee voor te zorgen dat de vol-
gende punten verwezenlijkt worden:
- Kwaliteitsvolle borstkankerop
sporing
- Verbetering van de psychosociale
begeleiding van patiénten en hun
familie
- Erkenning van de borstklinieken
Kortom:
Uit solidariteit voor de vrouw in haar
strijd tegen borstkanker.

Hoe ?

Schaart u zich achter onze doelstellin-
gen?

Wordt dan lid van onze vereniging!
Schriff € 10.00 over op rekening nr.
210-0377551-79

van Europa Donna Belgium
Middaglijnstraat, 10 — 1210 Brussel
met mededeling: “lidmaatschap”
Ook naam en adres duidelijk vermelden
op de overschrijving.

vZW,

Wat ontvangt het lid van Europa Donna
Belgium ?

e Een persoonlijke lidkaart, één jaar gel-
dig.

e De Europa Donna Belgium nieuwsbrief
(per post)

e Het gratis deelnemen aan de door
Europa Donna Belgium georganiseerde
congressen en conferenties (tenzij uit-
drukkelijk anders vermeld).



