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La fin de I’'année 2003 a été particu-
lierement riche pour Europa Donna
Belgium. Notre symposium annuel du
1er octobre a connu un franc succes
avec prés de 400 participants de toute
la Belgique. Vous trouverez dans ce
Newsletter les résumés de certaines
communications ainsi que des détails
sur la concrétisation de nos contacts
aupres du cabinet du ministre des Af-
faires sociales Rudy Demotte dans le
dossier important des Cliniques du
sein en Belgique. L’aprés symposium
a du également étre géré avec de tres
nombreuses demandes d’informations
et de conseils qui nous sont parve-
nues. La presse nationale a largement
rendu compte de nos activités et un
dossier de presse sera trés bient6t
disponible sur notre site Web. Bref Eu-
ropa Donna Belgium et ses objectifs
sont de mieux en mieux connus et
nous nous en réjouissons. En no-
vembre plusieurs membres de notre
conseil d’administration ont fait le
voyage a Chypre pour participer a la
conférence d’Europa Donna Coalition
Européenne. Cet expérience enrichis-
sante nous a permis de renforcer
notre solidarité et de ramener dans
nos pays respectifs des projets précis
pour faire avancer la lutte contre le
cancer du sein qui touche tant de
femmes dans notre pays. Je voudrai
profiter de I'occasion qui m’est offerte
pour exprimer ma chaleureuse grati-
tude a toutes les femmes, membres
de notre conseil d’administration pour
leur soutien et leur travail au cours de
I’année 2003. Chacune d’entre elles a
largement contribué et contribuera au
développement de nos différentes ac-
tions passées et futures. Je vous sou-
haite a tous et toutes une année 2004
pleine de bonne santé, de projets et
de bonheurs.
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Jaarlijks symposium EDB - Symposium annuel - 2003

Die 2. Jahreshalfte 2003 war beson-
ders erfolgreich fiir Europa Donna Bel-
gium. Unser Kongress, den wir am 1.
Oktober mit einer Beteiligung von mehr
als 400 Personen aus dem ganzen
Land veranstaltet haben, war ein gros-
ser Erfolg. In diesem Rundbrief werden
Sie die Zusammenfassung von mehre-
ren Beitrdgen lesen kénnen und auch
Informationen Uber unsere aktuellen
Kontakte zum Thema ,Brustkliniken
oder Brustzentren’ mit dem zusténdi-
gen féderalen Gesundheitsminister
Rudy Demotte erfahren. Als Nacharbeit
zum Kongress haben wir viele Fragen
und Empfehlungen von Teilnehmern
und anderen Personen aufgegriffen und
bearbeitet. Die Presse hat unseren
Kongress mit viel Aufmerksamkeit be-
gleitet, in Kiirze werden Sie auf unserer
web-Seite die Presseechos lesen kon-
nen. Kurzum, wir kdnnen schon sagen,
dass wir als Europa Donna mit unseren
Zielsetzungen zunehmend bekannt
werden. Das ist ein Grund der Freude
fir uns. Im Monat November haben
mehrere Mitglieder unseres Verwaltung-
srates an einer europaischen Tagung
von Europa Donna in Zypern teilge-
nommen. Diese Erfahrung hat uns in-
ternationale Solidaritat gelehrt und uns
auch dazu befligelt, in unserem Land
den Kampf gegen den Brustkrebs mit
aktuellen Themen fortzusetzen. Ich
mdchte als Président auch die Gele-
genheit, die mir gegeben ist, nutzen um
meine herzliche Dankbarkeit all jenen
auszudrlcken, die im Verwaltungsrat
mitarbeiten und die Arbeit im Jahre
2003 unterstiutzt haben. Jedes einzelne
Mitglied hat dazu beigetragen, dass der
gemeinsame Auftrag bewaltigt werden
konnte und auch weiterhin unsere Ener-
gie fur die gemeinsame Sache bindet.
Ich wiinsche Ihnen allen dass Sie im
Jahre 2004 Gesundheit, Wohlbefinden
und Begeisterung fir lhre Plane entwic-
keln kénnen.

Het najaar van 2003 was zeer
vruchtbaar voor Europa Donna Bel-
gium. Het jaarlijks symposium, dat
doorging op 1 oktober, was een groot
succes met meer dan 400 deelnemers
uit heel Belgie.

In deze nieuwsbrief vindt u een sa-
menvatting van de meeste presentaties
op het symposium, evenals rapportage
over onze contacten met het kabinet
van Minister van Sociale Zaken Rudy
Demotte, betreffende het dossier
Borstklinieken in Belgie. Ook de pe-
riode na het symposium was boeiend,
gezien de grote vraag om informatie en
advies aan Europa Donna.

De nationale pers heeft veel aan-
dacht besteed aan onze activiteiten.
Weldra zal u op onze website het pers-
boek kunnen inkijken. U merkt het, Eu-
ropa Donna Belgium en haar
doelstellingen genieten meer en meer
bekendheid en daar verheugen we ons
over. In november gingen verschillende
leden van onze beheerraad naar Cyp-
rus om er deel te nemen aan de twee-
jaarlijkse conferentie van de Europese
Coalitie van Europa Donna. Deze verrij-
kende ervaring versterkte onze solidari-
teit in de strijd tegen borstkanker. We
hebben ook concrete actieplannen
meegebracht. Ik wil van deze gelegen-
heid graag gebruik maken om alle
vrouwen die lid zijn van de Raad van
Beheer zeer hartelijk te bedanken voor
hun steun en werk in 2003. leder van
hen heeft heel wat bijgedragen tot de
ontwikkeling van de acties, en zij zul-
len dat ongetwijfeld verder blijven
doen.. Ik wens u allen een voorspoedig
2004 toe, vol goede voornemens en
veel geluk.

Fabienne Liebens
Présidente - Voorzitster -Vorsitzende
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Europa Donna Belgium en de Borstkliniek in Belgie
Europa Donna Belgium___und Brustzentrum in Belgien

Faisant suite a notre symposium du 1er oc-
tobre 2003 et a la table ronde qui réunissait
des représentantes politiques, Madame Lau-
rence Bovy, chef de cabinet du ministre Rudy
Demotte a recu Europa Donna Belgium en no-
vembre 2003. Madame Bovy est une femme
de parole puisqu’elle avait promis lors de la
table ronde, d’organiser avec son équipe une
réunion de réflexion sur la création de cli-
niques offrant des soins spécialisés pour les
tumeurs du sein en Belgique.

Historique

Depuis mars 2003 un arrété royal régle-
mentant et organisant les soins aux patients
atteints de cancer, a vu le jour en Belgique.
L'arrété a comme objectif d’améliorer la qua-
lité des soins et de renforcer le caractére plu-
ridisciplinaire de la prise en charge. Le
législateur n’admet plus qu’on fasse n’importe
quoi et c’est un pas trés important pour
beaucoup de patients qui vivent I’épreuve du
cancer dans notre pays. Par exemple pour ga-
rantir le caractére pluridisciplinaire de la prise
en charge du patient, une mesure parmi
d’autres sera |'organisation d'une réunion plu-
ridisciplinaire relative au patient individuel
entre ses différents médecins afin d’établir les
meilleurs traitements et le suivi. Une commis-
sion pluridisciplinaire d'oncologie, qui, en prin-
cipe, doit étre mise sur pied pour chaque
hépital qui disposera d’un programme de
soins d'oncologie, jouera un réle de soutien

Europa Donna Belgium ijvert voor
borstklinieken in Belgié.

Sinds maart 2008 is een Koninklijk
Besluit van kracht over de zorg aan
kankerpatienten. Het heeft de bedoe-
ling om de kwaliteit van zorg te verbe-
teren en multidisciplinaire benadering
in te voeren. Zowel de medische als
de niet-medische omkadering wordt in
het Koninklijk Besluit duidelijk
omschreven. (zie tekst Dr.Greet
Haelterman elders in deze Newsletter).
Dit is een belangrijke stap voorwaarts
voor patiénten met kanker.

Voor Europa Donna is dit echter niet
voldoende...

Europa Donna Belgium bepleit de
erkenning en de oprichting van speci-
fieke “borstkliniecken” in Belgi€. De
multidisciplinaire en specialistische
aanpak van borstkanker dringt zich op
om kwaliteitsvolle behandeling te
garanderen aan vrouwen met borst-
kanker.

Na het ED-symposium heeft Mevrouw
Laurence Bovy, Kabinetchef van
Minister Rudy Demotte, woord gehou-
den. Ze beloofde toen immers samen
met haar team een rondetafelgesprek
te organiseren over het opstarten van
borstklinieken in Belgié.

Dit gesprek vond plaats in 2003.
Europa Donna Belgium bezorgde het
Kabinet van Minister Demotte ook een
dossier waarin de ontwikkelingen op
Europees niveau, de Europese richtlij-
nen inzake borstklinieken en de visie
van Europa Donna Belgium toegelicht
worden. Een vervolgbijeenkomst met
Kabinetsmedewerkers van Minister
Demotte ligt in het vooruitzicht.

Table ronde
des femmes
politiques au
symposium
avec Laurence
Bovy PS,
Martine Payfa
FDF-MR,
Joélle Milquet
CDH,
Dominique |
Braeckman
Ecolo, Marie
Claire
Lambert PS,
Daniel Caron
MR-FDF.

au niveau de la réalisation de soins intégrés,
efficaces, effectifs, accessibles et adaptés,
bref, de soins de qualité pour tout patient on-
cologique.

L'encadrement requis, médical et non mé-
dical est également clairement défini par I’ar-
rété royal. Il faut des professionnels de la
santé compétents et formés aux particularités
de tous les aspects de la prise en charge du
cancer.

. Pourquoi Europa Donna Belgium
insiste sur la création de soins
spécialisés pour le cancer du
sein?

Avant tout le cadre Iégal de notre requéte
existe car en Belgique, le législateur a prévu
de développer des soins spécialisés pour cer-
taines tumeurs qui nécessitent une prise en
charge complexe en stipulant ... " il convien-
dra de développer a l'avenir un certain
nombre de programmes de soins spécialisés
destinés aux patients atteints de tumeurs qui
nécessitent une approche pluridisciplinaire
complexe et/ou une expertise hautement spé-
cialisée... "

La prise en charge des femmes touchées
par le cancer du sein est un exemple typique
de prise en charge " qui nécessite une ap-
proche pluridisciplinaire complexe et haute-
ment spécialisée ".

Ensuite parallélement a ce cadre Iégal, dé-
velopper des soins spécialisés pour le cancer
du sein se base sur les nombreux arguments
suivants :

1. Llmportance de la maladie en Santé Pu-
blique en effet le cancer du sein est le cancer
le plus fréquent chez la femme (6 600 nou-
veaux cas par an en Belgique, chiffres 1998-
Registre Belge du cancer) et il représente la
deuxieme cause de mortalité par cancer chez
la femme.

2. Le dépistage est possible et efficace
pour diminuer la mortalité de 30% mais a
condition qu’il soit réalisé selon des critéres
de qualité et cela nécessite une approche
hautement spécialisée.

3. Parallelement au dépistage réservé aux
femmes en bonne santé, la littérature médi-
cale démontre que lorsqu’un cancer du sein
apparait, un diagnostic et des soins pluridis-
ciplinaires de qualité diminuent la mortalité.

4. La prise en charge d’une femme touchée
par un cancer du sein requiert des outils dia-
gnostiques et thérapeutiques complexes,
spécifiques et continuellement en évolution.
D’abord pour en faire le diagnostic, une tech-
nologie de pointe et trés sophistiquée est re-
quise. Ce sont par exemple tous les
développements récents des techniques de
microbiopsies guidées ou non par I'image
(stéréotaxie digitalisée et biopsies par mam-
motome). Les indications thérapeutiques sont
complexes et évoluent sans cesse tant au ni-
veau de la chirurgie (qualité des berges tumo-
rales, technique du ganglion sentinelle,
développement de la chirurgie plastique et de
reconstruction), sur le plan du traitement ad-
juvant : chimiothérapie et hormonothérapie
adjuvantes ou néo adjuvantes, radiothérapie
externe, curiethérapie et enfin au niveau de la
recherche clinique qui est sous employée or
elle est indispensable.

5. Le cancer du sein a un impact psycho-
social trés particulier (femme, mari, enfants,
professionnel) et de nombreux travaux scien-
tifiques ont démontré les bénéfices de la prise
en charge globale sur la qualité de vie des
femmes atteintes de cancer du sein. Ceci im-
plique la collaboration au quotidien avec une
psychologue intégrée a I’équipe soignante
dés I'annonce du diagnostic.

6. Des recommandations scientifiques eu-
ropéennes existent sur le concept de Clinique
du sein (EUSOMA, EBCC, Europa Donna).
Elles définissent des standards de qualité
dans I'organisation pluridisciplinaire et insis-
tent sur le contrdle de la qualité des soins ad-
ministrés.

7. Des recommandations politiques euro-
péennes font des Cliniques du sein une des
priorités dans la lutte contre le cancer du sein
(Résolutions Parlement Européen 2003).

Les _propositions d’Europa
Donna Belgium

Europa Donna Belgium a confié au cabinet
du ministre Rudy Demotte un dossier complet
incluant des recommandations générales ainsi
que des propositions sur la composition de
I’équipe pluridisciplinaire spécialisée pour la
prise en charge des femmes atteintes d’un
cancer du sein et de leurs familles. Nous
avons particulierement insisté sur différents
points qui n’étaient pas envisagés dans I'ar-
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rété royal des soins oncologiques de mars
2003. Citons I'importance de définir une acti-
vité minimale qui devra étre établie pour la
clinique du sein (nombre de nouveaux cas
par an) et pour les disciplines concernées (les
radiologues, les chirurgiens et les gynéco-
logues qui pratiquent la chirurgie du sein.

La nécessité d’intégrer et stimuler la re-
cherche clinique indépendante de I'industrie
qui n’est actuellement accessible qu’a une
minorité de patientes.

Le caractere urgent de la prise en charge
des problémes ayant un impact majeur sur la
qualité de vie des femmes atteintes d’un can-
cer du sein tels que problémes de méno-
pause, de fertilité et de désir de grossesse et
ceci par un gynécologue expérimenté dans la
clinique.

Dans I’équipe pluridisciplinaire telle qu’elle
est prévue par I'arrété royal nous demandons
aussi d’inclure en plus : deux radiologues qui
doivent s’organiser pour assurer la double
lecture et le contréle de qualité technique des
appareils de mammographie comme requis
actuellement dans le dépistage de masse, au
moins un chirurgien plasticien formé et ayant
une expérience particuliere en Oncoplas-
tique et pouvant étre disponible pour des re-
constructions immédiates, un pathologiste
spécialisé plein temps et disposant d’une ex-
périence en pathologie mammaire et en exa-
men per opératoire extemporané, un
psychologue totalement intégré a I’équipe,
formé en psycho oncologie et dévolu princi-
palement a la Clinique du sein. Pour ce qui
est de la prise en charge psychologique,
nous avons fait remarquer que I’arrété royal
fixant les normes des soins du cancer publié
au moniteur le 21 MARS 2003 stipule dans
son article 18 que :. " Le programme de soins
d'oncologie doit pouvoir faire appel, au sein
de I'ndpital, a une équipe de soutien psycho-
sociale .... L'équipe doit pouvoir suivre le pa-
tient pendant toute la durée du traitement.
Pour les expertises précitées, il peut étre
éventuellement fait appel aux membres de
I'équipe pluridisciplinaire qui assure la fonc-
tion palliative a I'hopital. "

Europa Donna Belgium trouve ici indubita-
blement une confusion des rdles et I'absence
de reconnaissance du suivi psychologique
précoce. |l faudra donc réfléchir a comment y
remédier et a comment correctement finan-
cer la prise en charge psychosociale pré-
coce...

Enfin dans les professionnels de I’équipe
pluridisciplinaire des soins spécialisés pour le
cancer du sein, une place devra étre donnée
a une kinésithérapeute formé dans le drai-
nage lymphatique, a une infirmiére sociale et
aux soins associés tels que la prothésiste,
I’esthéticienne, I'équipe pour la prise en
charge du risque génétique, un consultant
pédopsychiatre, sans oublier les groupes
d’entraides qui réalisent un travail formidable
d’accompagnement et de soutien .

Et la suite...

Il a été prévu de se revoir aprés que les po-
litiques aient consulté les spécialistes recon-
nus et les différentes associations médicales
impliqués dans la prise en charge du cancer
du sein. Développer des soins réellement
spécialisés pour la prise en charge des
femmes atteintes d’un cancer du sein et de
leurs familles est selon nous, une nécessité
et nous comptons suivre trés attentivement
I’évolution de cet important dossier pour que
cessent les inégalités actuelles, pour faire re-
culer le fléau que représente cette maladie et
parce que combattre le cancer du sein c’est
rendre I’'espoir ...

Fabienne Liebens
Présidente

L'avis de I'expert - Mening van een expert - Die meinung des experten

“Pourquoi I’'Union
européenne a-t-elle décidé
de mettre un terme a la
recherche sur le cancer?”

Telle est la question que les électeurs
poseront a leurs parlementaires, com-
missaires et officiels européens en mai
2004. Entrera alors en vigueur la Direc-
tive de la Commission européenne
(2001\20\CE) sur les études cliniques.
Cette directive greve la recherche axée
sur les patients de frais administratifs
tellement élevés qu’elle mettra effica-
cement fin a toutes les études cli-
niques, sauf celles menées a des fins
commerciales et promues par les so-
ciétés pharmaceutiques. Actuellement,
la plupart des études sur le cancer sont
menées non pas par I'industrie, mais
par des spécialistes et des ceuvres ca-
ritatives volontaires, qui n’ont tout sim-
plement pas les moyens nécessaires
pour répondre a ces nouveaux critéres.
En conséquence, les études qui sont
essentielles aux patients, mais sans in-
térét pour I'industrie pharmaceutique —
parce qu’elles portent sur des médica-
ments génériques ou largement dispo-
nibles ou ne portent sur aucun
médicament a I'instar des études de
sélection, radiothérapie et chirurgie —
seront quasiment impossibles a mettre
en place. Les études sur de nouveaux
traitements pour les cancers mortels
rares qui touchent les enfants pour-
raient ainsi s’arréter du jour au lende-
main.

Si cette directive avait été appliquée
quarante ans plus t6t, nombre des pro-
gres les plus significatifs dans le traite-
ment du cancer n’auraient été réalisés.
La mutilation des femmes atteintes
d’un cancer du sein perdurerait et les
patients atteints d’un cancer de la
gorge perdraient 'usage de la parole.
Par ailleurs, la leucémie infantile serait
encore synonyme de mort au lieu d’un
formidable succes de la recherche sur
le cancer.

La Directive représente une solution
inutile a un probléme inexistant.

Il n’est pas plus facile pour les orga-
nismes que pour les individus d’ad-
mettre qu’une erreur a été commise. En
’occurrence, I’'UE en a commise une et
la pression publique la sommera de la
réparer. La question est de savoir si
cette erreur sera réparée maintenant
avant que des individus ne perdent la
vie ou plus tard apres moult déces.

Aussi prions-nous le Parlement euro-
péen de révoquer cette directive avant
son entrée en vigueur.

“Waarom heeft de
Europese Unie beslist
te stoppen met
kankeronderzoek?”

Dit is de vraag die de kiezers in mei
2004 aan de Europese Parlementsle-
den, Commissarissen en ambtenaren
zullen stellen. Die dag wordt de Euro-
pese Richtlijn (2001\20\EC) omtrent kli-
nische studies van kracht. Deze richtlijn
van de Commissie stelt het patiéntge-
richte onderzoek aan zulke hoge admi-
nistratieve kosten bloot, dat in
werkelijkheid aan alle klinisch onder-
zoek een eind zal komen, behalve aan
die studies die commercieel geinspi-
reerd zijn en door farmaceutische be-
drijven gesponsord worden. Het gros
van de studies rond kankeronderzoek
wordt momenteel niet door de industrie
uitgevoerd, maar op vrijwillige basis
door kankerspecialisten en liefdadig-
heidsinstellingen, die gewoonweg niet
over de middelen beschikken om aan
de nieuwe vereisten te voldoen. Bijge-
volg zal het voortaan vrijwel onmogelijk
worden studies uit te voeren die le-
vensbelangrijk zijn voor patiénten, maar
die voor de farmaceutische industrie
niet interessant blijken, ofwel omdat er
generische of wijdverspreide genees-
middelen mee gemoeid zijn, ofwel
omdat er helemaal geen medicamenten
bij komen kijken (zoals dat het geval is
in het kader van proeven rond scree-
ning, radiotherapie en chirurgie). On-
derzoek naar nieuwe behandelingen
voor zeldzame dodelijke kankers die
kinderen treffen, zouden wel eens van
de ene dag op de andere helemaal stil
kunnen vallen.

Was deze richtlijn veertig jaar geleden
uitgevaardigd, dan zou men vele van de
meest essentiéle vorderingen in kan-
kerbehandeling nooit hebben kunnen
verwezenlijken. Vrouwen met borstkan-
ker zouden nog steeds hun borsten
moeten verliezen en patiénten met
keelkanker hun strottenhoofd. Kinder-
leukemie zou nog altijd een doodvonnis
inhouden en geen indrukwekkend suc-
cesverhaal zijn in het kankeronderzoek.

De Richtlijn biedt een oplossing die
niet nodig is voor een probleem dat niet
bestaat.

Het is voor organisaties niet makke-
lijker dan voor individuen om fouten toe
te geven. De Europese Unie heeft in
deze een fout gemaakt en publieke
druk zal daar de rechtzetting van af-
dwingen. De vraag is of die rechtzetting
er vandaag komt, véér de fout levens
kost, of later, wanneer er slachtoffers
gevallen zullen zijn.

Wij dringen er bij het Europese Parle-
ment dan ook met alle respect op aan
dat deze richtlijn verworpen zou wor-
den voor ze van kracht wordt.

Professeur Martine Piccart
Au nom des chercheurs belges et européens
Namens de Belgische en Europese vorsers



EUROPA DONNA BELGIUM

Extraits - Résumes du Symposium Annuel

Et apres les traitements

"Le cancer du sein n’est pas vécu
comme une parenthése dans la vie
d’une femme. Il a des conséquences a
tres long terme chez les femmes gué-
ries "

Guérie d’un cancer du sein — J.-Y.
Bobin, et al ; Bull Cancer 2002 ; 89 (6) :
578-87

Aprés le diagnostic de cancer et les
traitements endurés, les femmes tou-
chées par cette maladie ainsi que leur fa-
mille vont connaitre une nouvelle phase
d’adaptation liée au retour a la vie quoti-
dienne. La maladie a laissé des traces
indélébiles aussi bien dans la vie conju-
gale, familiale, affective, professionnelle,
financiére de bon nombre de patientes.

A vos agnendas
Symposium Annuel Action
Sein 2004
Organisé par le fédération contre le
Cancer et Europa Donna Belgium
Le 1er octobre 2004
Lieu a préciser

Noteer alvast in uw agendas
Jaarlijks Symposium Actie
Borst
Georganiseerd door De Belgische
Federatie tegen Kanker
en Europa Dona Belgium
Op vrijdag 1 oktober 2004
Plaats nog te bepalen

L’arrét des traitements

L’arrét des traitements est ressenti de
fagon assez différente d’une patiente a
I’autre. Certaines femmes se disent sou-
lagées, d’autres par contre sont fort an-
goissées ; un doute subsiste.

La fin des traitements peut étre vécue
comme un abandon ; les patientes ne se
sentent plus soutenues et rassurées par
la présence continue du support médi-
cal, psychologique et/ou social qu’elles
avaient connu pendant la thérapie.

Le cancer a touché le corps des
femmes qui en sont atteintes et a créé
une prise de conscience de la vulnérabi-
lité de ce corps. Ce sentiment de vulné-
rabilité sera vécu de fagon variable d’une
femme a I'autre mais pour certaines, il
conduit a une hyper vigilance et an-
goisse au moindre symptéme ressenti.

La reprise du travail professionnelC’est
une question que I'on aborde tres rare-
ment alors qu’il constitue un probléme
majeur chez des femmes de plus en plus
actives sur le marché du travail.. Consé-
quences physiques, séquelles psycholo-
giques sont des réalités, bien souvent
ignorées, mais qui peuvent empécher ou
postposer une reprise normale du travail.

Ainsi par exemple, nous savons que
des séquelles physiques conséquentes
a la chirurgie peuvent constituer un han-
dicap chez des patientes effectuant des
travaux demandant une certaine mobilité
du bras. Les difficultés a la mobilisation
de I’épaule (10%) et le lymphoedéme,
avec risque de développer un gros bras,
sont des conséquences chirurgicales
assez répandues. Face a ces réalités, les
patientes se posent de nombreuses
questions : faut-il en parler a leur em-
ployeur avec le risque parfois de perdre
leur emploi ou d’étre mise sur "une voie
de garage " ? Ne vont-elles pas susciter
de la "pitié " ? Faut-il changer de travail
mais avec le risque de ne pas retrouver
un emploi adéquat, ...

Dans une étude pilote nous avons
pointé I'existence de conséquences pro-
fessionnelles non négligeables pour plus
d’un tiers (37%) des femmes touchées
par le cancer du sein

Conclusion

Nous voyons donc que I'aprés traite-
ment, aussi bien chez les jeunes femmes
que chez les personnes plus agées, de-
mande un certain temps d’adaptation
tant physique que psychologique car
rien n’est plus comme avant. Méme si la
vie reprend un cours normal, la patiente,
sa famille voire méme son entourage sa-
vent que quelque chose s’est passé et
ne peut étre définitivement jeté dans les
oubliettes.

L’apres traitement ne referme pas dé-
finitivement le rideau sur la maladie pas-
sée mais il peut continuer a interroger la
patiente ainsi que toutes les personnes
concernées par cette maladie.

Mireille Aimont

Le ganglion sentinelle:
pourquoi? pour qui ?
Extrait:Afin
d'établir le plus
précisément
possible le stade
de la maladie et
d'éviter une réci-
dive a ce niveau,
pendant trés
longtemps il a
été considéré
comme indis-
pensable de réa-
liser un curage
axillaire complet
homolatéral en
cas de cancer du
sein invasif. Ce
geste chirurgical
pouvait entrainer
a moyen et a
long terme de
nombreux effets secondaires telles que
les collections séreuses, de la douleur,
une impotence fonctionnelle et surtout
un lymphoedeme du bras...

...Parmi les nouveautés chirurgicales
importantes développées ces dernieres
années, il faut bien entendu citer la tech-
nique du ganglion sentinelle. Celle-ci
consiste en fait @ marquer par un colo-
rant ou par un produit radio-actif, avant
|'intervention, le ou les premiers gan-
glions de la chaine axillaire qui drainent
préférentiellement la tumeur. Nous préle-
vons ensuite, durant l'intervention, uni-
qguement ce ou ces ganglions pour une
analyse tres fine. Il est actuellement bien
établi que lorsque ce ou ces ganglions
sont indemnes de métastases, il n'y a
quasi aucun risque que les autres gan-
glions soient métastatiques et, dés lors, il
n'y a plus lieu de réaliser systématique-
ment un curage axillaire complet. De
plus, cette technique permet également
de raccourcir le temps opératoire et la
durée de I'hospitalisation.

Il faut cependant insister sur le fait que
cette technique ne peut étre proposée
qu'aux patientes présentant une tumeur
de petite dimension, c'est-a-dire infé-
rieure cliniquement a 2 cm, afin de ne
prendre aucun risque de laisser en place
des cellules cancéreuses dans des gan-
glions qui pourraient compromettre la
qualité des traitements et éventuellement
les chances de guérison.

Cette nouvelle approche chirurgicale
du creux axillaire représente trés certai-
nement un énorme progres pour nos pa-
tientes mais doit impérativement étre
réalisée par des équipes multidiscipli-
naires qui maitrisent bien la technique et
qui peuvent rigoureusement sélectionner
les patientes susceptibles d'en bénéfi-
cier.

Docteur Jean-Marie NOGARET
Institut Jules Bordet
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La Chirurgie
Oncoplastique.

Oncoplastique

Dans les centres anti-cancéreux
comme I’Institut Jules Bordet, le chirur-
gien plasticien est devenu un membre in-
tégré a part entiére aux différents
secteurs de traitement oncologique
comme la chirurgie cervico-faciale, la
chirurgie mammaire et pelvienne, la chi-
rurgie osseuse et des tissus mous et la
chirurgie des tumeurs cutanées.

Pour cette raison, le terme de chirur-
gie oncoplastique, introduit il y a
quelques années, distingue I'activité de
ce chirurgien plasticien de celle de ses
collegues par sa spécialisation plus spé-
cifique.

La reconstruction mammaire

Apres ablation totale de la glande
mammaire le reconstructeur peut inter-
venir soit en immédiat, soit en différé, le
choix étant fixé par le chirurgien onco-
logue.

La reconstruction immédiate s’adresse
aux patientes atteintes de cancers multi-
focaux in situ ou a des T1 ou T2, gan-
glions négatifs, quand le traitement
conservateur n’est pas réalisable. Une
autre indication est constituée par les
patientes qui récidivent apres un traite-
ment conservateur.

Les techniques a proposer vont du
simple implant a I'implant d’expansion
temporaire ou définitive ou au lambeau
myocutané du grand dorsal ou du grand
droit (TRAM).

L'indication d'une technique plutét que
d’une autre dépend de I’examen de I’en-
droit a reconstruire :

> la peau est souple, suffisante, non ir-
radiée, la cicatrice est de bonne qualité
non adhérente, le tissu sous-cutané est
épais et le grand pectoral n'est pas atro-
phié fi les conditions d’une reconstruc-

tion par implant sont remplies, ainsi que
celle d’une reconstruction par TRAM ;

- la peau est souple, non irradiée, mais
un peu tendue et/ou la cicatrice est de
mauvaise qualité et adhérente, le tissus
sous-cutané est épais et le grand pecto-
ral n'est pas atrophié fi une prothese
d’expansion peut étre envisagée ;

- la peau est tendue et irradiée, la ci-
catrice est de mauvaise qualité et adhé-
rente, le tissus sous-cutané est fin et le
grand pectoral est atrophié fi un lambeau
doit étre apporté, soit un grand dorsal,
soit un TRAM.

Conclusion

Le chirurgien oncoplasticien doit étre
a méme de proposer différentes tech-
nigues de reconstruction en fonction du
défect a reconstruire et de la fonction a
rétablir, en utilisant un large arsenal
d’actes simples ou combinés. A I'’heure
actuelle, il fait partie intégrante des
équipes multidisciplinaires oncologiques.

Extrait du texte
du Dr. Rika Deraemaecker,
CHU St Pierre - Institut Jules Bordet
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Om de twee-en-een-halve
minuut hoort in Europa ergens
een vrouw de diagnose van
borstkanker.

Om de zes-en-een-halve
minuut sterft in Europa ergens
een vrouw aan borstkanker.

Met deze confronterende uitspraken
leidde Mary Buchanan, Voorzitster van de
Europese Borstkankercoalitie haar uiteenzet-
ting in.

Ze lichtte de 10 doelstellingen van de be-
weging toe. Momenteel ijveren in 32 landen
Europa Donna fora voor de verwezenlijking
van deze doelen. De hoofdzetel van Europa
Donna is in Milaan.

Europa Donna staat niet alleen in haar
strijd. Samen met EORTC (European Organi-
sation for Research and Treatment of Cancer)
en EUSOMA (European Society for Masto-
logy) wordt bijvoorbeeld om de twee jaar een
toonaangevend borstkankercongres georga-
niseerd (EBCC, European Breast Cancer
Conference). In 2004 gaat EBCC 4 door in
Hamburg.

Borstklinieken staan vandaag op de eerste
plaats in de “pleitbezorging” van Europa
Donna.

De Europese Coalitie is er immers van
overtuigd dat de oprichting en erkenning van
borstklinieken een belangrijke bijdrage kun-
nen leveren tot de verwezenlijking van de
vooropgestelde doelen.

Mary Buchanan schetste kort wat precies
onder pleitbezorging verstaan wordt: “The art
of publicly supporting or recommending a
particular cause or policy”. Effectieve pleit-
bezorging voor de problematiek van borst-
kanker vereist goed geinformeerde en
daartoe opgeleide pleitbezorgers. De Euro-
pese Coalitie draagt aan die kwaliteitsvolle
pleitbezorging bij door jaarlijkse vorming en
vaardigheidstraining te organiseren waaraan
leden van de nationale fora kunnen deelne-
men.

Een ander voorbeeld van de activiteiten
van de Europese Coalitie zijn de grensover-
schrijdende initiatieven zoals het opzetten
van ontmoetingen en uitwisselingen met par-
lementariérs van de verschillende lidstaten en
de acties in het Europees Parlement.

Verder heeft de coalitie ook haar eigen
webstek www.cancereurope/europadonna
en diverse publicaties.

Een Europese strategie
tegen borstkanker

90 % van de vrouwen met borstkanker
zouden kunnen genezen indien ze vanaf een
vroeg stadium van de ziekte en op een cor-
recte manier zouden behandeld worden.

Alle vrouwen in Europa zouden toegang
moeten hebben tot kwaliteitsvolle screening
en vroegtijdige opsporing, diagnose, behan-
deling en nabehandeling, onafgezien waar ze
wonen, en wat hun sociale status of oplei-
dingsniveau is.

Dit zijn de belangrijke uitgangspunten van
de Europese strategie die Karin Jons toe-
lichtte.

Europese experten hebben reeds meer
dan 10 jaar geleden richtlijnen opgesteld voor
de organisatie van kwaliteitsvolle mammo-
grafische screening. Het is ontnuchterend om
vast te stellen dat vandaag slechts in 8 van
de 15 lidstaten een programma van borst-
kankerscreening loopt.

Screening is zinloos indien ze niet gekop-
peld wordt aan een multidisciplinaire kwali-
teitsvolle aanpak in borstklinieken. Karin Jéns
merkt op dat vandaag slechts in 4 op de 15
lidstaten landelijk verspreid multidisciplinaire
borstklinieken werken.

Het Europees Parlement wil druk uitoefe-
nen op de lidstaten. Het roept de lidstaten op
om tegen 2008 de vereiste voorwaarden te
creéren opdat de sterfte ten gevolge van
borstkanker zou dalen, en opdat de onder-
linge verschillen tussen de lidstaten inzake
overlevingskansen van vrouwen met borst-
kanker zouden verkleinen. Er wordt een tus-
sentijdse evaluatie voorzien in 2006.

Karin Jéns benadrukt in haar pleidooi dat
dankzij patiéntenverenigingen en drukkings-
groepen, er de laatste jaren vooruitgang ge-
boekt werd in de strijd tegen borstkanker.
Maar er is meer nodig. Enkel indien ook po-
litici en gezondheidswerkers de krachten
bundelen in deze strijd zal er daadwerkelijk
iets veranderen. Uitwisseling van ervaringen
tussen de lidstaten moet aangemoedigd wor-
den. Precies op deze vlakken wil het Euro-
pees Parlement een krachtige stimulans
geven, en Karin Jons is hiervoor zeker een
stuwende kracht.

Karin Jons is lid van het Europees Parle-
ment en Voorzitster van Europa Donna Duits-
land

r

Hoe implementeren we het
concept borstklinieken in Belgié.

In het voorjaar is het KB betreffende de or-
ganisatie van de oncologische zorg, de zo-
genaamde “Zorgprogramma’s voor
oncologische zorg”, gepubliceerd in het Bel-
gisch staatsblad (KB 21 maart 2003, BS 25
april 2003). Het KB omschrijft de organisatie
van de hele oncologische zorg en geeft de
zorgverleners zelf de mogelijkheid kwaliteits-
zorg te integreren in hun dagelijkse praktijk-
voering. In 2000 heeft EUSOMA (European
Society for Mastology) aanbevelingen voor
“Breast Clinics” neergeschreven en onlangs
heeft het Europees parlement een motie voor
resolutie aangenomen.

Deze bijdrage licht de doelstellingen en de
inhoud van het KB toe en toetst het aan de
EUSOMA vereisten.

De doelstelling van het zorgprogramma is
kwaliteitsvolle zorg aanbieden aan de patiént
na multidisciplinair overleg met garanties
voor integrale zorg (intra —en extramurale
zorg). Er wordt een verschil gemaakt tussen 2
complementaire types van organisatie: het
zorgprogramma voor oncologische basiszorg
waaraan elk ziekenhuis moet beantwoorden
en het zorgprogramma voor oncologie dat
meer vereisten stelt. Belangrijk te weten is
dat het KB geen programmatorische maar
wel organisatorische doeleinden heeft. Het
schept een wettelijk kader waardoor de zorg-
verleners en verzorgingsinstellingen voortaan
multidisciplinair moeten samenwerken. De
wetgever geeft aan de zorgverleners de ve-
rantwoordelijkheid dit zelf te organiseren.

Er zijn ook andere aanvullende legale
maatregelen die de kwaliteit van de oncolo-
gische zorg zullen garanderen: zo zijn de cri-
teria voor de erkenning van geneesheer-
specialisten houder van de bijzondere be-
roepstitel in de oncologie in een ministerieel
besluit gepubliceerd (M.B. 26 maart 2003).
Voor wat betreft de verpleegkundigen is er
een M.B. in voorbereiding met de erkennings-
criteria voor verpleegkundigen met beroeps-
bekwaamheid in de oncologie. Tevens be-
paalt het KB “Zorgprogramma ‘s voor
oncologische zorg” dat de zorgprogramma’s
hun medewerking moeten verlenen aan de
interne en externe toetsing van de medische
activiteit, hiervoor wordt een College voor
Oncologie opgericht.

Welke zijn de normen waaraan het zorg-
programma voor oncologische basiszorg en
het zorgprogramma voor oncologie moeten
voldoen ?

Elk ziekenhuis dat erkend is voor een zorg-
programma (zij het zorgprogramma voor on-
cologische basiszorg of zorgprogramma voor
oncologie) werkt een multidisciplinair onco-
logisch handboek uit met evidence-based



EUROPA DONNA BELGIUM

Uittreksels - Samenvattingen Jaarlijks Symposium

richtlijnen voor diagnose, behandeling en op-
volging. De taken van alle zorgverleners en de
verwijsafspraken staan er expliciet in be-
schreven. Het opstellen van de richtlijnen zal
een reflectie van alle betrokken geneesheer-
specialisten en verplegenden teweeg brengen
en een overleg (inter- en multidisciplinair) op
gang zetten. Patiénten zullen voortaan be-
handeld worden volgens een welomschreven
behandelingsplan, dat genoteerd wordt in het
medisch dossier. Afwijkingen van de richtlij-
nen zijn steeds mogelijk mits dit in overleg ge-
beurt.

Hiervoor is een multidisciplinair oncolo-
gisch consult nodig. Zorgprogramma’s voor
oncologische basiszorg doen dit in samen-
werking met een multidisciplinaire oncolo-
gische commissie waarmee het een
samenwerkingsverband heeft uitgewerkt. In
het zorgprogramma voor oncologische basis-
zorg codrdineert een geneesheer-specialist
met ervaring in de oncologie de oncologische
activiteiten in samenwerking met het zorgpro-
gramma voor oncologie...

...In beide zorgprogramma’s gebeurt de
verpleegkundige zorg door verplegenden die
deskundig zijn in de integrale verzorging en in
de palliatieve zorg, chemotherapie kan slechts
toegediend worden door ervaren verpleeg-
kundigen.

Ook moet een psycho-sociaal supportteam
klaar staan om patiénten te begeleiden en te
ondersteunen gedurende het hele ziekte-
proces.

Samenwerkingsverbanden met de extra-
murale zorg worden uitgewerkt met palliatieve
zorgorganisaties, de eerste lijnszorg en de
thuiszorg.

Op federaal niveau wordt een College voor
Oncologie opgericht. Het College zal een spe-
cifieke rol vervullen op het vlak van de toet-
sing van de kwaliteit van de zorg die in beide
programma’s verstrekt wordt. Het College kan
specifieke werkgroepen oprichten om zijn op-
drachten te vervullen.

Welke implicaties zullen de zorgprogram-
ma’s hebben op de zorg van borstkankerpa-
tiénten?

Het concept “Borstklinieken” past in de
multidisciplinaire en integrale benadering
zoals het K.B. nastreeft: garanderen van
goede multidisciplinaire en continue zorg voor
kankerpatiénten.

Het K.B. preciseert evenwel geen minimale
activiteitencriteria, de samenwerkingsverban-
den met eventuele doorverwijzing zal tot ge-
volg hebben dat borstkankerpatiénten de
specifieke expertise zullen benutten van ges-
pecialiseerde equipes met ver doorgedreven
know-how gesteund op ervaring met een
groot aantal patiénten.

De zorgverleners zullen zich moeten bezin-
nen over de organisatie en de huidige gang-
bare procedures in hun dienst of ziekenhuis
en voorstellen van richtlijnen en verwijsaf-
spraken uitwerken, die dan in het multidisci-
plinair oncologisch handboek worden
vastgelegd. Verantwoordelijkheden en taken
worden geéxpliciteerd in het handboek: ei-
genlijk benoemt men hierdoor expliciet het
basisteam en de complementaire diensten die

- ~ neels- en omgevingsnormen, het is nu aan Symposium grand publicEupen
e " o0 209 N BOSTANEIER" o sorguerenars o Kvaltetovole on e Gancer du San
...Samengevat kan men stellen dat het K.B. ' Communauté germanophone
een uitdaging is voor de gezondheidssector Dr. M. Haelterman 17 avril 2004
om goede en continue zorg aan kankerpa- Dienst Kwaliteitszorg in de Ziekenhuizen EDB co-organisateur
tiénten aan te bieden. Het reikt een wettelijk FOD Volksgezondheid, Veiligheid Voedsel- CONTACT: Johanna Schréder .
kader aan met organisatorische, perso- keten en Leefmilieu. 087/59.63.40
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Onze prioritaire doelstellingen:

- een kwaliteitsvolle screening en
vroegtijdige opsporing van borstkan-
ker

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

- Verspreiding en uitwisseling van
concrete en actuele informatie over
borstkanker

- Stimuleren van wetenschappelijk
onderzoek inzake borstkanker...
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Siege social : Rue du Méridien 1210 BXL

Nos objectifs proritaires:

- Un dépistage de qualité

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

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

- L’augmentation des moyens finan-
ciers pour soutenir la recherche
scientifique...

Acties 2003-2004

- September 2003 :

e Televisiespot op TV BRUSSEL: voorstelling pro-
gramma EDB symposium in oktober 2003.

e Persconferentie voor het symposium van Europa
Donna Belgium in Brussel op 1 oktober 2003

® Publicatie Newsletter 2003 nr. 2

- Oktober 2003 :

e Symposium Europa Donna Belgium:
Borstkanker : “Vandaag en Morgen”

e Uitzending “Cartes sur table” - RTBF1 - Jean
Pol Procureur (08/10/2003): borstkanker en pro-
fessionele discriminatie bij overheidspersoneel.

e Televisie journaal RTBF1: aankondiging van het
symposium van Europa Donna Belgium op 1
oktober 2003

e Contacten met “Vivre comme avant”

e \oorstelling en aanwezigheid van Europa Donna
Belgium (14/10/2003) op de infonamiddag van de
Liberale Mutualiteiten van West-Vlaanderen in
Brugge in cc De Dijk.

¢ Algemene Vergadering EDB in Eupen

- November 2003 :

*Deelname van 5 leden van de raad van beheer
aan de 6de Conferentie van de Europese
Borstkankercoalitie in Cyprus (8,9/11/2003).

¢ Deelname van twee leden van de raad van
beheer van EDB, aan de Advocacy Training in
Milaan, georganiseerd door de Europese
Borstkanker Coalitie.

* Ontmoeting met medewerkers van het kabinet
van de Minister van sociale zaken Rudy Demotte
over borstklinieken in Belgié. Overhandiging van
het dossier.

¢ Ontmoeting met medewerkers van het kabinet
van de Minister van Sociale Zaken Rudy Demotte
in verband met de rol van patiéntenverenigingen
in het kader van de Gezondheidsdialogen.

¢ “Info 3” mailing naar de leden: 6de conferentie
van de Europese Borstkanker Coalitie in Cyprus.
¢ Aanwezigheid op info avond UZ Gent over
Borstklinieken (27/09/2003)

- December 2003 :

e Medewerking van EDB in Blankenberge aan
infoavond rond borstkanker screening, georgani-
seerd door Extravert (Agalev), ism Logo Brugge.
e Contacten met “Weight Watchers” (artikel in
01/2004)

- Januari 2004 :

® Deelname aan het symposium: Impact van de
nieuwe Europese regelgeving omtrent klinische
research. Instituut Bordet, Brussel.

e Contact met zelfhulpgroepen in Vlaanderen, mbt
toekomstige samenwerking.

e Contacten en ontwikkelin;; strategie versus
Europese richtlijn (EC/2001/20) over het weten-
schappelijk klinisch onderzoek naar geneesmid-
delen (European Cancer Research).

® Presentatie van Europa Donna Belgium op het
internationaal symposium van de VVOG (Vlaamse
Vereniging Obstetrica en Gynaecologie) te Brussel
* Deelname aan een Europese bevraging over fol-
ders mbt screening.

e Contact en weblink met ROSA
(www.rosadoc.be)

Unsere vorrangigen
Zielsetzungen:

- eine Friherkennung von gesicherter
Qualitat

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

- Férderung der wissenschaftlichten
Forschung...

Actions Europa Donna 2003-2004

- Septembre 2003 :

e Diffusion d’un spot télé sur TELE BRUXELLES :
annonce du symposium annnuel.

e Conférence de presse a I'occasion du
Symposium Annuel d’Europa Donna Belgium a
Bruxelles le 01/10/2003

¢ Publication de la Newsletter 2003 N°2.

- Octobre 2003 :

e Symposium national annuel d’Europa Donna
Belgium : Cancer du sein : Actualité 2003 -
Bruxelles

* Emission cartes sur table - RTBF1 - Jean Pol
Procureur (08/10/2003) : Les discriminations pro-
fessionnelles pour les employés de la fonction
publique en cas de cancer du sein.

e Journal télévisé RTBF1 : cancer du sein :
annonce du symposium d’Europa Donna Belgium
du 1er octobre 2003.

* V/ivre comme avant

e Présentation d’ Europa Donna Belgium
(14/10/2003) a la réunion des mutualités Libérales
de Flandres occidentale intitulée: Les médecins
contréleurs des mutuelles.

¢ Assemblée générale EDB a Eupen.

- Novembre 20083 :

¢ Participation de 5 membres d’EDB a la 6éme
conférence d’Europa Donna Coalition Européenne
contre le Cancer du sein a Chypre (8,9/11/2003).
¢ Participation de 2 membres du bureau d’EDB au
Advocacy training a Milan, organisé par la
Coalition Européenne contre le Cancer.

* Rencontre avec le cabinet du ministre des
Affaires Sociales Rudy Demotte au sujet des cli-
nigues du sein en Belgique. Remise du rapport
d’EDB a ce sujet.

* Rencontre avec le cabinet du ministre des
Affaires Sociales Rudy Demotte au sujet du réle
des associations de patientes dans le cadre des
Dialogues Santé inities par le Ministres.

* Envoi du bulletin n°3 a nos membres : 6eme
Conférence d’Europa Donna Coalition
Européenne contre le cancer du sein a Chypre.

® Présence a la soirée d’information a 'UZ Gent
sur les cliniques du sein.

- Décembre 2003 :

¢ Participation a une soirée d’information sur le
dépistage mammaire a Blankenberge, organisé
par Extravert (Agalev), en collaboration avec le
LOGO de Bru%ges.

- Janvier 2004 :

¢ Participation au Symposium : Impact de la nou-
velle directive Européenne dans la recherche cli-
nique. Institut Bordet, Bruxelles.

e Contact groupes d’entre-aide en Flandres, en
vue d’une collaboration dans I'avenir.

e Soutien a la petition et a la camg)a%ne d’annula-
tion de la Directive Européenne (EC/2001/20) sur
les essais cliniques des médicaments.
ePrésentation d’Europa Donna BElgium au
Symposium international du VVOG a Bruxelles.

¢ Participation a une enquete Européenne concer-
nant I'information sur le dépistage du cancer du
sein.

e Contact et weblink avec ROSA
(www.rosadoc.be)
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