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TOELICHTING

DAMES EN HEREN,

Dit voorstel neemt, met een aantal aanpassingen, de
tekst over van voorstel DOC 55 2239/001.

Volgens het Federaal Kankerregister zijn er in ons land
elk jaar iets meer dan 10.000 vrouwelijke borstkanker-
patiénten.! Elk jaar is er in Belgié echter ook een kleine
groep mannelijke patiénten waarvan het aantal meestal
schommelt tussen 100 a 120.2 In een resolutie van het
Europees Parlement van 2006 wordt gesproken van
ongeveer 1000 mannen in Europa die jaarlijks overlijden
aan borstkanker.®

Hoewel borstkanker de meest voorkomende kanker-
soort in Belgié is, bij vrouwen althans, is het voor mannen
een eerder uitzonderlijke ziekte. Toch blijft borstkanker
bij mannen ook een ziekte die de nodige erkenning en
aandacht verdient.

Uit de praktijk blijkt dat dit echter niet altijd het geval
is. Tot op heden gaan de meesten er nog altijd van uit
dat borstkanker dezelfde ziekte is voor mannen als voor
vrouwen. Sterker nog, velen zijn er zich niet eens van
bewust dat borstkanker ook bestaat bij mannen.

Weliswaar wordt voor deze ziekte zowel bij mannen als
vrouwen dezelfde term gebruikt, namelijk “borstkanker”,
toch heeft wetenschappelijk onderzoek aangetoond dat
er weldegelijk verschillen bestaan tussen borstkanker
bij mannen en borstkanker bij vrouwen#*, waaronder
ook belangrijke hormonale verschillen, die dan ook

' https://kankerregister.org/media/docs/SKRstats/2018/2018-F
-BEL-Abs.pdf

2 https://kankerregister.org/media/docs/SKRstats/2018/2018-M
-BEL-Abs.pdf

3 Resolutie van het Europees Parlement over borstkanker in de
uitgebreide Europese Unie, P6_TA(2006)0449, D.

4 Ravandi-Kashani & Hayes, “Male Breast Cancer”, European
Journal of Cancer, 1998, 34, 9, blz. 1341-1347. (“Male breast
cancer has biological differences compared with female breast
cancer”).

Vermeulen M., Slaets L., Cardoso F. et al., Pathological
characterisation of male breast cancer: Results of the “EORTC
10085/TBCRC/BIG/NABCG International Male Breast Cancer
Program”, in: European Journal of Cancer, 2017, 82.

Doebar, S., Slaets, L., Cardoso, F. et al., Male breast cancer
precursor lesions: analysis of the EORTC 10085/TBCRC/BIG/
NABCG International Male Breast Cancer Program, in: Modern
Pathology,2017, 30.

Cardoso F., Bartlett J. et al., Characterization of male breast cancer:
results of the EORTC 10085/ TBCRC/BIG/NABCG International
Male Breast Cancer Program, in: Annals of Oncology, 2018, 29.
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DEVELOPPEMENTS

MEespAMES, MESSIEURS,

La présente proposition reprend, en 'adaptant, le
texte de la proposition DOC 55 2239/001.

D’aprés les chiffres du Registre fédéral du cancer,
le cancer du sein frappe chaque année un peu plus de
10.000 femmes dans notre pays.' Mais cette forme de
cancer atteint également chaque année un petit groupe
d’hommes en Belgique, dont le nombre fluctue géné-
ralement entre 100 et 120.2 Une résolution de 2006 du
Parlement européen indique qu’un millier d’hommes
environ décedent chaque année de cette forme de
cancer dans I’'Union.®

Si le cancer du sein est le cancer le plus fréquent en
Belgique — du moins chez la femme —, cette patholo-
gie reste plutdt exceptionnelle chez ’homme. Il s’agit
néanmoins d’une maladie qui doit aussi étre reconnue
et recevoir I'attention nécessaire.

Or, ce n’est pas toujours le cas dans la pratique.
Aujourd’hui encore, la plupart des gens pensent que le
cancer du sein est une seule et méme pathologie, qu’il
touche ’'homme ou la femme. Qui plus est, beaucoup
de personnes ignorent que les hommes peuvent déve-
lopper un cancer du sein.

Bien que la méme dénomination soit utilisée pour
cette pathologie indépendamment du sexe du patient,
des études scientifiques ont montré qu’il existe des
différences selon que le patient est un homme ou une
femme* — notamment d’importantes différences hor-
monales, ce qui entraine des différences en termes de

' https:/lregistreducancer.org/media/docs/SKRstats/2018/2018
-F-BEL-Abs.pdf

2 https://registreducancer.org/media/docs/SKRstats/2018/2018
-M-BEL-Abs.pdf

3 Résolution du Parlement européen sur le cancer du sein dans
I'Union européenne élargie, P6_TA(2006)0449, D.

4 Ravandi-Kashani & Hayes, “Male Breast Cancer”, European
Journal of Cancer, 1998, 34, 9, pp. 1341-1347. (“Male breast cancer
has biological differences compared with female breast cancer”).

Vermeulen M., Slaets L., Cardoso F. et al., Pathological
characterisation of male breast cancer: Results of the “EORTC
10085/TBCRC/BIG/NABCG International Male Breast Cancer
Program”, in: European Journal of Cancer, 2017, 82.

Doebar, S., Slaets, L., Cardoso, F. et al., Male breast cancer
precursor lesions: analysis of the EORTC 10085/TBCRC/BIG/
NABCG International Male Breast Cancer Program, in: Modern
Pathology,2017, 30.

Cardoso F., Bartlett J. et al., Characterization of male breast cancer:
results of the EORTC 10085/TBCRC/BIG/NABCG International
Male Breast Cancer Program, in: Annals of Oncology, 2018, 29.
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een verschillende prognostische waarde uitoefenen?.
Daarnaast hebben mannen meer kans op hart- en vaat-
ziekten, wat niet het geval is bij vrouwen®. Bovendien is
er ook een verschil merkbaar in de gemiddelde leeftijd
waarop iemand voor het eerst de diagnose van borst-
kanker krijgt. Bij mannen is dat 67 jaar, terwijl dit voor
vrouwen 62 jaar is.’

Het is dan ook zo dat één op drie mannen niet de
correcte behandeling krijgt omdat die behandeld wordt
volgens de behandeling die vrouwen krijgen.? Daarnaast
is het ook zo dat momenteel borstkanker behandeld
wordt door gynaecologen, maar voor mannen is het heel
vervelend om naar een gynaecoloog te moeten gaan.
Mannen zouden liever door een senoloog of door een
borstspecialist behandeld willen worden.

Kortom, het is wetenschappelijk bewezen dat er een
duidelijk verschil is en dat borstkanker bij mannen en
vrouwen twee verschillende ziekten betreffen®, maar toch
wordt daar in de praktijk weinig rekening mee gehouden.
Om deze redenen zou borstkanker bij mannen als een
afzonderlijke ziekte beschouwd/erkend moeten worden,
waardoor onderzoek zich kan toespitsen op de noden
van de mannelijke patiénten. Op die manier kan men
ook specifieke behandelingen ontwikkelen voor zowel
mannen als vrouwen.

Deze resolutie is er in het algemeen op gericht dat
elke nieuwe borstkankerpatiént(e) de voor haar/hem best
aangepaste medische, verpleegkundige, oncopsycholo-
gische en sociale behandelingen krijgt van een degelijke
multiprofessionele equipe, geleid door een borstspecialist
(senoloog), zodat een maximale levenskwaliteit van elke
patiént(e) tijdens de volgende jaren wordt gegarandeerd
en een nog zo lang mogelijke levensduur verzekerd is.

5 “Tracing differences between male and female breast cancer:
both diseases own a different biology”, Robert Kornegoor e.a.,
Histopathology Vol. 67, mei 2015, p. 893.

6  American College of Cardiology, “Male Breast Cancer Patients
Face High Prevalence of CV Disease Risk Factors”, 25 januari
2021, www.acc.org

7 Hassett, M. J., Somerfield, M. R., Baker, E. R., et al., Management
of male breast cancer: ASCO guideline, in: Journal of Clinical
Oncology, 2020, 38 (16).

8  European Organisation for Research and Training on Cancer
(EORTC), “Press release: 1 out of 3 men with breast cancer
does not receive adequate treatment”, https://www.eortc.org/
blog/2018/02/02/1-out-of-3-men-with-breast-cancer-does-not
-receive-adequate-treatment/

®  “Tracing differences between male and female breast cancer:
both diseases own a different biology”, Robert Kornegoor e.a.,
Histopathology Vol. 67, mei 2015, p. 895.
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valeur pronostique.® Par ailleurs, les patients masculins
ont un risque accru de développer des maladies cardio-
vasculaires, ce qui n'est pas le cas pour les femmes.®
Il existe également une différence au niveau de 'age
moyen auquel une personne se voit diagnostiquer un
cancer du sein pour la premiére fois (67 ans pour les
hommes contre 62 ans pour les femmes).’

On constate qu’un homme sur trois ne recoit pas le
traitement adéquat parce qu’il est soigné selon les pro-
tocoles développés pour les femmes.8 De plus, le cancer
du sein est actuellement traité par des gynécologues;
or, il est trés génant pour un homme de devoir se rendre
chez un gynécologue. Les hommes préféreraient étre
traités par un sénologue (spécialiste du sein).

En résumé, bien qu’il ait été scientifiquement prouvé
que le cancer du sein n’est pas la méme maladie se-
lon qu’il touche ’lhomme ou la femme?, il est peu tenu
compte de ce constat en pratique. Eu égard a ce qui
précede, le cancer du sein chez ’lhomme devrait étre
considéré/reconnu comme une maladie distincte pour
que la recherche puisse se concentrer sur les besoins
des patients masculins. De cette fagon, des traitements
spécifiques pourraient étre développés pour les hommes,
d’une part, et pour les femmes, d’autre part.

Lobjectif général de la présente proposition de réso-
lution est de faire en sorte que chaque nouveau/nouvelle
patient(e) atteint(e) d’'un cancer du sein recoive le trai-
tement médical, infirmier, oncopsychologique et social
le plus adéquat assuré par une équipe pluridisciplinaire
de qualité dirigée par un spécialiste du sein (sénologue),
afin de garantir a chaque patient(e) la meilleure qualité
de vie possible dans les années qui suivent 'annonce
de la maladie et de lui permettre de vivre le plus long-
temps possible.

5 “Tracing differences between male and female breast cancer:
both diseases own a different biology”, Robert Kornegoor e.a.,
Histopathology Vol. 67, mai 2015, p. 893.

8 American College of Cardiology, “Male Breast Cancer Patients
Face High Prevalence of CV Disease Risk Factors”, 25 janvier
2021, www.acc.org

7 Hassett, M. J., Somerfield, M. R., Baker, E. R., et al., Management
of male breast cancer: ASCO guideline, in: Journal of Clinical
Oncology, 2020, 38 (16).

8  European Organisation for Research and Training on Cancer
(EORTC), “Press release: 1 out of 3 men with breast cancer
does not receive adequate treatment”, https://www.eortc.org/
blog/2018/02/02/1-out-of-3-men-with-breast-cancer-does-not
-receive-adequate-treatment/

¢ “Tracing differences between male and female breast cancer:
both diseases own a different biology”, Robert Kornegoor e.a.,
Histopathology Vol. 67, mai 2015, p. 895.
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Nood aan wetenschappelijk onderzoek en richtlijnen

Er is een substantieel gebrek aan kennis over de
optimale behandeling van borstkanker voor mannen. Op
heden wordt deze behandeling voornamelijk gebaseerd
op onderzoek naar borstkanker bij vrouwen.”® Er wordt
dan ook echt gesproken van een “unmet need” aan
informatie over borstkanker bij mannen, en dat zowel op
het niveau van de patiént als de zorgverlener™.

Er verschijnen nochtans steeds meer studies die de
verschillen benadrukken tussen borstkanker bij vrouwen
en borstkanker bij mannen. De “American Society of
Clinical Oncology” (ASCO) publiceerde in 2020 een
richtlijn voor de behandeling van borstkanker bij man-
nen'2. Deze aanbevelingen werden ontwikkeld op basis
van een systematisch overzicht van de literatuur en
klinische ervaring.

Onderzoek uit Nederland toont aan dat het behan-
delpatroon van borstkanker bij mannen anders is dan
bij vrouwen. Borstkanker wordt meestal geopereerd. Bij
mannen gaat het vrijwel altijd om een borstamputatie. Bij
vrouwen kiest men steeds vaker voor een borstsparende
operatie. Ook wordt aan mannen vaker een hormonale
therapie gegeven (83 % vergeleken met 55 % bij vrou-
wen). Hormonale behandeling bij mannen is ten opzichte
van 1989 verviervoudigd®. We beschikken echter niet
over gegevens omtrent de behandelmethode of het be-
handelpatroon van mannen met borstkanker in Belgié.

Dit onderzoek uit Nederland toont ook aan dat mede
doordat mannen ouder zijn bij diagnose en de tumor
vaker verder gevorderd is, de 10-jaarsoverleving bij
mannen 5 procent lager is dan bij viouwen. Momenteel
lopen er in Nederland meerdere studies naar mannen
met borstkanker. Deze zullen in de toekomst meer
inzicht verschaffen in de eventuele mogelijkheden tot
verbetering van de diagnostiek en behandeling™.

0 “Management of Male Breast Cancer ASCO Guideline”, American
Society of Clinical Oncology, Journal of Clinical Oncology, Vol. 38
nr. 16, p. 1849.

" “Unmet information needs of men with breast cancer and health
professionals”, Tom |. Bootsma e.a., Psycho-Oncology 2020,
Vol. 1, nr. 10, p. 8.

2. “Management of Male Breast Cancer ASCO Guideline”, American
Society of Clinical Oncology, Journal of Clinical Oncology, Vol. 38
nr. 16.

'3 Zie rapport “Borstkanker in Nederland”, Integraal Kankercentrum
Nederland, september 2020, p. 13.

" Zie rapport “Borstkanker in Nederland”, Integraal Kankercentrum
Nederland, september 2020, p. 20.
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Développer la recherche scientifique et élaborer
des directives

Les connaissances actuelles sont largement insuffi-
santes pour pouvoir traiter de fagon optimale le cancer
du sein masculin. Le traitement est aujourd’hui princi-
palement basé sur les recherches relatives au cancer
du sein féminin.'"® On peut donc parler d’'un “unmet
need” (besoin non rencontré) en termes d’informations
concernant le cancer du sein chez ’lhomme, et ce, tant
au niveau des patients qu’au niveau des soignants.

De plus en plus d’études mettent toutefois en évidence
les différences qui existent selon que le patient est un
homme ou une femme. L“American Society of Clinical
Oncology” (ASCO) a publié en 2020 une directive pour
le traitement du cancer du sein masculin.’? Ces recom-
mandations ont été élaborées sur la base d’'une analyse
systématique de la littérature et de I'expérience clinique.

Des recherches menées aux Pays-Bas réveélent que le
schéma de traitement differe selon le sexe du patient. Le
cancer du sein est généralement traité par la chirurgie.
Chez I'homme, celle-ci prend presque toujours la forme
d’une mastectomie. Chez la femme, on opte de plus en
plus souvent pour la chirurgie mammaire conservatrice.
Lhormonothérapie est aussi plus fréquemment utilisée
pour les hommes (83 % contre 55 % pour les femmes).
Le nombre de traitements hormonaux administrés aux
hommes a quadruplé depuis 1989." Nous ne disposons
toutefois pas de données sur la méthode de traitement
ni sur le schéma de traitement des hommes atteints de
cancer du sein en Belgique.

Ces recherches néerlandaises montrent également
que le taux de survie a dix ans est inférieur de 5 % chez
les hommes, ce qui s’explique en partie par le fait que
ceux-ci sont plus &gés au moment du diagnostic et que
la tumeur se trouve souvent a un stade plus avancé.
Plusieurs études néerlandaises suivent actuellement des
hommes atteints de cancer du sein. Elles permettront de
mieux identifier dans le futur les possibilités éventuelles
d’améliorer le diagnostic et le traitement.'

0 “Management of Male Breast Cancer ASCO Guideline”, American

Society of Clinical Oncology, Journal of Clinical Oncology, Vol. 38
n° 16, p. 1849.

" “Unmet information needs of men with breast cancer and health
professionals”, Tom |. Bootsma e.a., Psycho-Oncology 2020,
Vol. 1, n° 10, p. 8.

2. “Management of Male Breast Cancer ASCO Guideline”, American
Society of Clinical Oncology, Journal of Clinical Oncology, Vol. 38
nr. 16.

8 Voir le rapport “Borstkanker in Nederland”, Integraal Kankercentrum
Nederland, septembre 2020, p. 13.

' Voir le rapport “Borstkanker in Nederland”, Integraal Kankercentrum
Nederland, septembre 2020, p. 20.
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In Nederland werd bovendien een onderzoekscon-
sortium, het “Dutch Male Breast Cancer Consortium
(DMBCC)”, opgericht. Dit is een samenwerkingsverband
van onderzoekers op het gebied van borstkanker bij
mannen. De bedoeling hiervan is om samenwerking en
synergie te bevorderen en daarmee een breed nationaal
draagvlak te ontwikkelen teneinde de primaire zorg voor
mannen met borstkanker te verbeteren.

Ook in Belgié hebben we echter nood aan meer on-
derzoek om niet enkel de ontwikkeling van deze ziekte
en de kenmerken van de ziekte bij mannen te begrijpen
en daarnaast de verschillen met borstkanker bij viouwen
duidelijk te bestuderen, maar om ook een eerdere de-
tectie en correcte diagnose mogelijk te maken en om de
behandeling van borstkanker bij mannen te verbeteren.

Er is daarnaast, en dit is uiteraard verbonden met
het geobserveerd gebrek aan kennis en onderzoek,
ook nood aan sensibilisering van de artsen en zorg-
verleners om de symptomen te herkennen en over te
kunnen gaan tot vroegere diagnose en tot een correcte
behandeling. Anderzijds moeten sensibiliserings- en
informatiecampagnes ook gericht zijn op het grotere
publiek, en dan vooral mannen, aangezien er nog zeer
veel onwetendheid is inzake deze ziekte en aangezien er
ook nog een groot taboe aan verbonden is. Borstkanker
wordt namelijk beschouwd als een typisch “vrouwelijke
ziekte” waardoor mannen misschien minder geneigd zijn
om zich te laten onderzoeken of te laten behandelen als
ze symptomen zouden ondervinden.

Centraal register

Het is niet realistisch om in Belgié in één kliniek alle
mannelijke patiénten met borstkanker te behandelen.
Hoewel dit de expertise optimaal zou concentreren, zou
het voor de patiénten onwerkbaar zijn om het land te
moeten doorkruisen om gepaste behandeling te bekomen.

Wat we wel kunnen realiseren is het centraliseren van
alle informatie omtrent de behandeling van borstkanker
bij mannen in één centraal register. Een centraal register
van alle mannelijke patiénten die aan borstkanker lijden
zal ons meer kunnen leren over de ziekte en zal ons
in staat stellen betere behandelingen te ontwikkelen.
In zo'n register zouden immers de medische dossiers
vergeleken kunnen worden. Het is dan ook vanzelfspre-
kend de bedoeling dat de behandelende artsen inzage
krijgen in dit centraal register.

Op Europees niveau is er ook vraag naar een betere
registratie. De Eurocommissaris bevoegd voor gezondheid
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Un consortium de recherche, le “Dutch Male Breast
Cancer Consortium (DMBCC)”, a par ailleurs été créé
aux Pays-Bas. Il s’agit d’une collaboration mise en place
entre différents chercheurs actifs dans le domaine du
cancer du sein masculin. Elle vise a promouvoir la coo-
pération et la synergie et a développer ainsi une large
adhésion nationale afin d’améliorer les soins primaires
pour les hommes atteints de cancer du sein.

Il faudrait également accroitre la recherche dans ce
domaine en Belgique, non seulement pour comprendre
le développement de cette maladie, pour identifier ses
caractéristiques et mettre en évidence les différences
qu’elle présente par rapport au cancer du sein féminin,
mais aussi pour permettre une détection plus précoce
et un diagnostic correct et pour améliorer le traitement
du cancer du sein chez 'homme.

Il est par ailleurs également nécessaire — et ce constat
est bien entendu lié au manque de connaissances et
a I'insuffisance de la recherche dans ce domaine — de
sensibiliser les médecins et les prestataires de soins de
santé afin qu’ils puissent reconnaitre les symptémes,
procéder a un diagnostic plus précoce et prescrire un
traitement correct. D’autre part, les campagnes de sen-
sibilisation et d’information devraient aussi s’adresser
au grand public, en particulier aux hommes, car cette
maladie est encore trés mal connue et reste un sujet
tabou. Le cancer du sein est en effet considéré comme
une maladie typiquement “féminine”, ce qui peut constituer
un frein pour les hommes, qui seront peut-étre moins
enclins a se faire examiner ou a se faire traiter lorsqu’ils
présentent des symptémes.

Registre central

Il n’est pas réaliste de traiter, en Belgique, tous les
hommes souffrant d’'un cancer du sein dans une seule
clinique. Si elle permettrait de concentrer toute I'expertise
acquise en la matiere, cette option obligerait aussi les
patients a traverser le pays pour obtenir le traitement
adéquat, ce qui serait irréalisable.

Ce que nous pouvons faire en revanche, c’est cen-
traliser toutes les informations relatives au traitement du
cancer du sein chez ’homme dans un registre central.
Ce registre, qui recenserait tous les hommes souffrant
d’un cancer du sein, nous en apprendra davantage sur
la maladie et nous permettra de développer de meilleurs
traitements. En effet, dans ce registre, il sera possible de
comparer les dossier médicaux. Il est donc évident que
le but est de permettre aux médecins d’'y avoir acces.

Au niveau européen également, d’aucuns réclament
un meilleur enregistrement. La commissaire européenne
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en voedselveiligheid antwoordde in juli 2021 nog op
een schriftelijke vraag dat ook borstkanker bij mannen
bij de toekomstige opname van zeldzame vormen van
kanker in het Europees informatiesysteem voor kanker
(ECIS) zal worden geregistreerd. De beschikbaarheid
van de indicatoren voor mannen zal een aanvulling
vormen op de cijfers voor vrouwen en zal richting geven
aan de besluitvorming rond de classificatie van ziekten
overeenkomstig de officiéle internationale normen.'®

Ook in het medisch jargon moet er bovendien meer
bewustzijn komen over borstkanker bij mannen. Het is
niet meer aanvaardbaar dat mannen met borstkanker
bij de dokter worden opgeroepen als “mevrouw”. Onder
de artsen moet er meer gesproken worden over borst-
kanker bij mannen. Zij moeten hierover meer overleg
plegen met elkaar, wat de behandeling alleen maar kan
optimaliseren.

Evolutie van de borstklinieken

De Europese resolutie van 5 juni 2003 drong erop
aan dat iedere vrouw die aan borstkanker lijdt, het recht
heeft om te worden behandeld door een multidisciplinair
team, en dringt er derhalve bij de lidstaten op aan een
alomvattend netwerk van gecertificeerde, multidiscipli-
naire borstcentra tot stand te brengen, die voldoen aan
de navolgende kwaliteitsnormen:

1° ieder borstcentrum opereert jaarlijks minstens 150
patiénten bij wie voor het eerst borstkanker gediagnos-
ticeerd is;

2° het borstcentrum wordt geleid door een speciaal
gekwalificeerde arts die met name gespecialiseerd is
op het gebied van borstaandoeningen; het multidisci-
plinaire team bestaat uit artsen die ervaren zijn op het
gebied van borstchirurgie en die uitsluitend borstope-
raties uitvoeren, alsmede uit radiologen, oncologen,
pathologen, verpleegkundigen en réntgenassistenten
die eveneens gespecialiseerd zijn op het gebied van
borstaandoeningen, alsmede een specialist op het
gebied van gegevensverwerking;

3° minstens eenmaal per week vinden multidisci-
plinaire casusvergaderingen plaats waarbij een casus
zowel preoperatief als postoperatief wordt besproken;

4° de kwaliteit van de resultaten moet worden ge-
waarborgd door klinisch onderzoek;

® Vr. en Antw. Eur.Parl., Vr. nr. E-002647/2021,
17 mei 2021 (C. FRANSSEN, antw. S. KYRIAKIDES),
geraadpleegd via https://www.europarl.europa.eu/doceo/
document/E-9-2021-002647-ASW_NL.html!
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en charge de la Santé et de la Sécurité alimentaire a
indiqué en juillet 2021, en réponse a une question écrite,
que le cancer du sein chez les hommes sera également
enregistré a I'avenir parmi les formes rares de cancer
dans le Systeme européen d’information sur le cancer
(ECIS). La disponibilité des indicateurs pour les hommes
permettra de compléter les chiffres relatifs aux femmes
et d’orienter la politique de classification des maladies
conformément aux normes internationales officielles.'™

Le jargon médical doit de surcroit également contri-
buer a renforcer la sensibilisation a la problématique du
cancer du sein chez 'lhomme. Il n’est plus acceptable
que les médecins s’adressent a ces patients dans leur
cabinet en les appelant “madame”. Ce type de cancer
doit davantage étre abordé parmi les médecins. Une
plus grande concertation entre médecins ne pourra
qu’améliorer le traitement.

Evolution des cliniques du sein

La résolution européenne du 5 juin 2003 demande
que toute femme victime du cancer du sein ait le droit
d’étre soignée par une équipe pluridisciplinaire et invite,
par conséquent, les Etats membres & mettre sur pied des
réseaux généraux de centres pluridisciplinaires agréés
répondant aux normes de qualité suivantes:

1° chaque centre pratique au moins 150 interventions
chirurgicales par an suite & un premier diagnostic de
cancer du sein;

2° ces centres sont dirigés par un médecin spécialisé
et expérimenté dans le domaine du cancer du sein;
I’équipe pluridisciplinaire se compose de chirurgiens
expérimentés ne pratiquant que ce type d’intervention,
de radiologues, d’oncologues, de pathologistes, d’infir-
miers/infirmiéres et d’assistants radiologistes également
spécialisés, de méme qu’un responsable des données;

3° une conférence pluridisciplinaire sur les cas ren-
contrés est organisée au moins une fois par semaine,
les cas étant examinés avant et aprés I'intervention
chirurgicale;

4° |la qualité des résultats est assurée par des travaux
de recherche clinique;

5 Questions et réponses Parl. eur., question n° E-002647/2021,

17 mai 2021 (C. FRANSSEN, antw. S. KYRIAKIDES),
consulté via I'adresse https://www.europarl.europa.eu/doceo/
document/E-9-2021-002647-ASW_NL.htm/
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5° artsen en medisch personeel nemen regelmatig
deel aan nascholingsmaatregelen;

6° door middel van het met goed gevolg afleggen
van een test geven artsen en medisch personeel re-
gelmatig blijk over voldoende actuele kennis en kunde
te beschikken;

7° controle- en nazorgonderzoeken vinden plaats in
nauwe samenwerking met de desbetreffende multidis-
ciplinaire borstcentra;

8° de patiénten ontvangen oncopsychologische bege-
leiding, psychotherapeutische ondersteuning en fysio-
therapie, en hebben toegang tot sociale dienstverlening.

Deze criteria werden aanvankelijk ook grotendeels
vertaald naar Belgische wetgeving via het koninklijk
besluit van 26 april 2007 houdende vaststelling van
de normen waaraan het codrdinerend gespecialiseerd
oncologisch zorgprogramma voor borstkanker en het
gespecialiseerd oncologisch zorgprogramma voor borst-
kanker moeten voldoen om te worden erkend. Daarin
werd voor de borstklinieken ook gewerkt met normen
van 150 nieuwe diagnoses van borstkanker per jaar
en minstens 50 borstoperaties door elke borstchirurg
(senoloog) per jaar.

Met het koninklijk besluit van 15 december 2013 tot
wijziging van het koninklijk besluit van 26 april 2007
houdende vaststelling van de normen waaraan het
gespecialiseerd oncologisch zorgprogramma voor borst-
kanker moet voldoen om te worden erkend, werd echter
een nieuwe structuur voor de borstklinieken ingevoerd.
Voortaan werd er gesproken van enerzijds, de “codrdi-
nerende borstklinieken”, waar de norm op 125 diagnoses
per jaar ligt, en anderzijds de “satellietborstklinieken”,
waar de norm slechts op 60 nieuwe diagnoses ligt. Een
satellietborstkliniek moet een samenwerking hebben met
een codrdinerende borstkliniek. Het gevolg hiervan is dat
een chirurg met minder ervaring uit een satellietkliniek
door de samenwerking met de codrdinerende kliniek
toch borstoperaties uitvoert, terwijl die chirurg eigenlijk
veel minder ervaring heeft dan iemand die in een grotere
erkende kliniek werkt.

Met het koninklijk besluit van 19 april 2014 tot wijziging
van het koninklijk besluit van 26 april 2007 houdende
vaststelling van de normen waaraan het coérdinerend
gespecialiseerd oncologisch zorgprogramma voor borst-
kanker en het gespecialiseerd oncologisch zorgpro-
gramma voor borstkanker moeten voldoen om te worden
erkend, werd bovendien de norm van 50 borstoperaties
verlaagd naar 30 ingrepen per jaar.
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5° les médecins et le personnel paramédical prennent
part régulierement a des actions de perfectionnement;

6° la réussite d’'une épreuve organisée a intervalles
réguliers pour attester que les médecins et le personnel
médical possedent un niveau suffisant de connaissances
et compétences actualisées;

7° les examens de contrble et de suivi sont pratiqués
en coopération étroite avec le centre pluridisciplinaire;

8° les patientes bénéficiant d’un accompagnement
psychologique et de soins de kinésithérapie; elles ont
aussi acces a des services sociau.

Initialement, ces critéres ont été en grande partie
transposés dans la Iégislation belge par le biais de I'arrété
royal du 26 avril 2007 fixant les normes auxquelles le
programme coordinateur de soins oncologiques spé-
cialisé pour le cancer du sein et le programme de soins
oncologiques spécialisé pour le cancer du sein doivent
satisfaire pour étre agréés. Celui-ci prévoyait également
de fixer les normes applicables aux cliniques du sein a
150 nouveaux diagnostics du cancer du sein par an et a
au moins 50 opérations du sein par an et par sénologue.

Larrété royal du 15 décembre 2013 modifiant I'arrété
royal du 26 avril 2007 fixant les normes auxquelles le
programme de soins oncologiques spécialisé pour le
cancer du sein doit satisfaire pour étre agréé a toutefois
imposé une nouvelle structure aux cliniques du sein. On
distingue depuis lors, d’une part, la “clinique du sein
coordinatrice”, soumise a la norme de 125 diagnostics
par an, et, d’autre part, la “clinique du sein satellite”,
dont la norme n’est que de 60 nouveaux diagnostics.
Une clinique du sein satellite doit avoir conclu un contrat
de coopération avec une clinique du sein coordinatrice.
En conséquence, un chirurgien moins expérimenté
travaillant dans une clinique du sein satellite pratiquera
tout de méme, de par la coopération avec la clinique
du sein coordinatrice, des opérations du sein, alors que
ce chirurgien est en réalité bien moins expérimenté
gu’un chirurgien opérant dans une clinique agréée plus
importante.

Avec l'arrété royal du 19 avril 2014 modifiant I'arrété
royal du 26 avril 2007 fixant les normes auxquelles le
programme coordinateur de soins oncologiques spé-
cialisé pour le cancer du sein et le programme de soins
oncologiques spécialisé pour le cancer du sein doivent
satisfaire pour étre agréés, la norme a du reste été
ramenée de 50 a 30 interventions chirurgicales par an.
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Nochtans toonde het rapport 113A van het Federaal
Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg (KCE), gepubli-
ceerd in 2009, aan dat een minimumaantal uitgevoerde
borstoperaties in een ziekenhuis de mortaliteit doet
dalen. De mortaliteit in ziekenhuizen met minder dan
35 operaties lag op 8 %, terwijl dit in ziekenhuizen met
101 tot 150 operaties 5,2 % was en in ziekenhuizen met
meer dan 151 operaties “slechts” 3,8 % was. Bovendien
bleek ook uit dit onderzoek dat 67 % van de patiénten in
kleinere borstklinieken (met minder nieuwe diagnoses
en operaties op een jaarlijkse basis) een mastectomie
onderging, terwijl dit in grotere borstklinieken slechts
52 % was aangezien daar de voorkeur ging naar een
borstsparende operatie’®.

In een rapport van 2010 benadrukte het KCE nogmaals
dat een lager volume van patiénten en operaties in een
borstkliniek gepaard gaat met een slechtere overle-
ving. Zo blijkt dat, rekening houdend met de case-mix
(leeftijd, stadium van de tumor, tumorgraad), patiénten
in ziekenhuizen met een lager volume patiénten, een
20 % hogere kans op overlijden binnen de 5 jaar na
diagnose hadden dan patiénten die werden behandeld
in hoog-volume centra'.

In maart 2023 kwam de studie 365A van het KCE
betreffende de kwaliteit van zorg in de borstklinieken
en andere ziekenhuizen uit'®. Deze studie was enkel
gefocust op vrouwen met borstkanker, doch de resultaten
zijn uiteraard ook belangrijk om een beeld te vormen van
de kwaliteit van de zorg voor alle patiénten (inclusief
mannen) met borstkanker. Uit deze studie blijkt dat in
2018 één op de vijf vrouwen met borstkanker werd be-
handeld in een centrum zonder officiéle erkenning voor
borstkanker. Deze vrouwen hebben een duidelijk hoger
risico, namelijk 30 %, om te overlijden aan borstkanker
dan vrouwen die in een erkende borstkliniek worden
behandeld.

Bovendien bevestigt deze studie het verband tussen
volume en overlevingskans: de kans om te overlijden
is veel hoger in centra met een laag activiteitenvolume,
namelijk 44 % voor vrouwen behandeld in een zieken-
huiscampus met een laag volume en 30 % hoger voor
vrouwen behandeld in een campus met een medium
volume, vergeleken met campussen met een hoog volume.

6 “Rapport 113A: Het volume van chirurgische ingrepen en de impact
ervan op de uitkomst: haalbaarheidsstudie op basis van Belgische
gegevens”, Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg,
2009, p. 105-106.

7 “Rapport 150A: Kwaliteitsindicatoren in oncologie: borstkanker”,
Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg, 2010, p. viii.

'8 Rapport 365A: Borstkankerzorg in centra met en zonder erkenning
voor borstkanker — Is er een verschil?”, Federaal Kenniscentrum
voor de Gezondheidszorg, 2023.
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Le rapport 113B du Centre Fédéral d’Expertise des
Soins de Santé (KCE), publié en 2009, a pourtant montré
gu’un volume minimum d’interventions chirurgicales en
sénologie en hopital fait baisser la mortalité. La mortalité
dans les hépitaux pratiquant moins de 35 opérations se
situait a 8 % contre 5,2 % dans les hépitaux pratiquant
entre 101 et 150 opérations et a “seulement” 3,8 % dans
les hépitaux pratiquant plus de 151 interventions. En
outre, I'étude révéle également que 67 % des patients
hospitalisés dans des cliniques du sein plus petites
(comptant moins de nouveaux diagnostics et moins
d’opérations par an) ont subi une mastectomie, contre
seulement 52 % dans des cliniques du sein plus grandes
qui privilégiaient une chirurgie mammaire conservatrice'.

Dans un rapport de 2010, le KCE a souligné une fois
encore que la survie est moins bonne dans les cliniques
du sein a faible volume de patients et d’opérations. Si
I'on tient compte du case-mix (age, stade de la tumeur,
grade de la tumeur), les patients soignés dans des hopi-
taux a faible volume de patients présentaient toujours
une probabilité de décés dans les 5 années suivant le
diagnostic qui était supérieure de 20 % par rapport aux
patients traités dans les centres a volume élevé'.

L'étude 365B du KCE concernant la qualité des soins
dans les cliniques du sein et les autres hpitaux a été
publiée en mars 2023'®. Cette étude ciblait uniguement
les femmes atteintes d’'un cancer du sein, mais il va
de soi que les résultats sont également importants
pour évaluer la qualité des soins pour 'ensemble des
patients (y compris les hommes) atteints d’'un cancer du
sein. Il ressort de cette étude qu’en 2018, une femme
atteinte d’un cancer du sein sur cing a été traitée dans
un centre sans agrément pour le cancer du sein. Ces
femmes encourent un risque de déces du cancer du sein
nettement plus élevé, a savoir 30 %, que les femmes
traitées dans une clinique du sein agréée.

Cette étude confirme en outre le rapport entre le volume
d’activité et les chances de survie: le risque de déces est
nettement plus élevé dans les centres a faible volume
d’activité, a savoir 44 % plus élevé pour les femmes
traitées sur un site hospitalier a faible volume et 30 %
plus élevé pour les femmes traitées sur un site a volume
moyen, en comparaison avec les sites a volume élevé.

6 “Rapport 113B: Le volume des interventions chirurgicales et son
impact sur le résultat: étude de faisabilité basée sur des données
belges, Centre fédéral d’expertise des soins de santé, 2009,
p. 105-106.

7 “Rapport 150B: Indicateurs de qualité en oncologie: Cancer du
sein, Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé, 2010, p. viii.

'8 «Rapport 365B: Cancer du sein: les cliniques du sein agréées
font-elles la différence ?» Centre Fédéral d’Expertise des Soins
de Santé, 2023.
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Dit toont toch duidelijk aan dat het belangrijk en
noodzakelijk is dat patiénten in een beperkt aantal
erkende borstklinieken worden behandeld door een
multidisciplinair team met voldoende ervaring. Deze
multidisciplinaire groep van zorgverstrekkers moet in
elk borstcentrum bovendien geleid worden door een
senoloog of borstspecialist.

In navolging van deze studie 365A werden de crite-
ria voor de borstklinieken aangepast in het koninklijk
besluit van 26 april 2007 houdende vaststelling van
de normen waaraan het gespecialiseerd oncologisch
zorgprogramma voor borstkanker moet voldoen om te
worden erkend'®, waarbij de vroegere satellietklinieken
worden omgevormd tot geaffilieerde borstklinieken die
voornamelijk zullen focussen op minder complexe zorg,
zoals de diagnosestelling en radiotherapie. Alle chirur-
gische ingrepen zullen enkel nog uitgevoerd mogen
worden door een codrdinerende borstkliniek. Er wordt
echter wel nog steeds gewerkt met de criteria van 125
nieuwe diagnoses en 30 chirurgische ingrepen voor de
coordinerende borstklinieken en 60 diagnoses voor de
geaffilieerde klinieken.

Het koninklijk besluit van 25 mei 2024 tot wijziging
van het koninklijk besluit van 26 mei 2016 tot uitvoering
van artikel 64, § 1, eerste lid, 1°, van de gecodrdineerde
wet betreffende de verplichte verzekering voor genees-
kundige verzorging en uitkeringen bepaalt dat vanaf 1
augustus 2024 enkel ziekenhuizen die erkend zijn als
borstkliniek nog kunnen rekenen op financiering voor een
chirurgische ingreep bij borstkanker. De terugbetaling bij
de niet-erkende borstklinieken wordt hiermee stopgezet.
Dit moet een oplossing bieden voor de problematiek
dat heel wat ziekenhuizen zich onterecht uitgaven als
borstkliniek, onder meer door misleidende benamingen
te gebruiken. Het zal echter belangrijk zijn dat de patiént
hier voldoende over wordt geinformeerd en ook op zeer
laagdrempelige wijze kan achterhalen welk ziekenhuis
een erkende borstkliniek is en welk ziekenhuis dergelijke
erkenning niet geniet.

Die onduidelijkheid over welke ziekenhuizen erkend
zijn als borstkliniek is een groot knelpunt gebleken.
Patiénten worden onvoldoende hierover geinformeerd en
de officiéle websites (bijv. van de FOD Volksgezondheid
of het RIZIV, maar ook van de deelstaten) waren onvol-
doende duidelijk?®. Intussen, in opvolging van de KCE

' Door het koninklijk besluit van 15 december 2013 en het koninklijk
besluit van 28 maart 2024 werd het opschrift van het koninklijk
besluit van 26 april 2007 gewijzigd naar “koninklijk besluit
houdende vaststelling van de normen waaraan het coérdinerend
gespecialiseerd oncologisch zorgprogramma voor borstkanker
en het geaffilieerd oncologisch zorgprogramma voor borstkanker
moeten voldoen om te worden erkend”.

20 Jaarverslag Kankerlijn 2018, Kom op tegen Kanker, p.12.
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Ce constat montre tout de méme clairement qu’il
est important et nécessaire de confier le traitement
des patients, dans un nombre limité de cliniques du
sein agréées, a une équipe pluridisciplinaire disposant
d’une expérience suffisante. En outre, ce groupe pluri-
disciplinaire de prestataires de soins doit, dans chaque
centre, étre placé sous la direction d’'un sénologue ou
spécialiste du sein.

Suite a cette étude 365B, les criteres pour les cliniques
du sein ont été modifiés dans I'arrété royal du 26 avril
2007 fixant les normes auxquelles le programme de
soins oncologiques spécialisé pour le cancer du sein
doit satisfaire pour étre agréé', les anciennes cliniques
satellites étant converties en cliniques du sein affiliées,
qui se concentreront principalement sur des soins moins
complexes comme la pose de diagnostics et la radio-
thérapie. Toutes les interventions chirurgicales pourront
désormais seulement étre réalisées dans une clinique
du sein coordinatrice. Les critéres de 125 nouveaux
diagnostics et 30 interventions chirurgicales pour les
cliniques du sein coordinatrices et 60 diagnostics pour
les cliniques affiliées demeurent toutefois d’application.

Larrété royal du 25 mai 2024 modifiant I'arrété royal
du 26 mai 2016 portant exécution de I'article 64, § 1¢,
alinéa 1°, 1°, de la loi relative a I'assurance obligatoire
soins de santé et indemnités, coordonnée le 14 juillet
1994, dispose qu’a partir du 1°" aolt 2024, seules les
cliniques agréées comme cliniques du sein peuvent
encore étre financées pour les interventions chirurgi-
cales liées au cancer du sein. Cet arrété royal met fin
au remboursement des interventions dans les cliniques
du sein non agréées. Cette mesure vise a apporter une
réponse au probléme posé par de nombreux hépitaux
qui se qualifiaient a tort de cliniques du sein, notamment
en utilisant des appellations trompeuses. Il conviendra
toutefois de veiller a ce que le patient en soit informé
de maniére suffisante et a ce qu’il puisse savoir tres
facilement si un hopital est agréé en tant que clinique
du sein ou non.

Le flou relatif a 'agrément des hépitaux en tant que
cliniques du sein était un probléme important. Les pa-
tients ne sont pas suffisamment informés a cet égard
et les sites officiels (par ex. du SPF Santé publique
ou de 'INAMI, mais aussi ceux des entités fédérées)
n’étaient pas assez clairs?. Depuis la publication de

' Larrété royal du 15 décembre 2013 et I'arrété royal du 28 mars
2024 ont modifié I'intitulé de I'arrété royal du 26 avril 2007, qui
s’énonce désormais comme suit: “arrété royal fixant les normes
auxquelles le programme coordinateur de soins oncologiques
spécialisé pour le cancer du sein et le programme de soins
oncologiques affilié pour le cancer du sein doivent satisfaire
pour étre agréés”.

20 Rapport annuel Kankerlijn 2018, Kom op tegen Kanker, p.12.
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studie 365A, kan men wel op de website van de FOD
Volksgezondheid een lijst terugvinden met alle erkende
borstklinieken (codrdinerende borstklinieken en geaf-
filieerde klinieken).

Gelijke terugbetaling van behandelingen en medicijnen
voor mannen

Het RIZIV besluit om een bepaalde therapie al dan
niet terug te betalen op basis van wetenschappelijke
onderzoeken die de doeltreffendheid van de behandeling
bevestigen. Echter, in het geval van borstkanker zijn veruit
de meeste studies uitgevoerd bij vrouwen (de studies
zeggen dus niets of nauwelijks iets over de effectiviteit bij
mannen). Ook de indicaties zijn rigoureus gedefinieerd:
sommige geneesmiddelen staan geregistreerd als middel
“om te vechten tegen borstkanker bij vrouwen”, of worden
“voor of na de menopauze” gegeven. Die voorwaarden
sluiten mannen de facto uit?'. Het instituut voor gelijk-
heid van vrouwen en mannen en Kom op tegen Kanker
vaardigden reeds in 2018 een gezamenlijke aanbeveling
uit over de ongelijke terugbetaling van medicatie voor
borstkanker, waaruit bleek dat het RIZIV systematisch
vragen tot uitbreiding van terugbetaling naar mannen
afwees omwille van gebrek aan wetenschappelijke stu-
dies. Het RIZIV wees ook argumentatie van discriminatie
op basis van geslacht af omdat de terugbetaling werd
gebaseerd op de (post)menopauzale toestand van de
patiént en niet op basis van het geslacht?2.

Zo kreeg een man bij wie in 2016 borstkanker werd
vastgesteld bijvoorbeeld geen enkele terugbetaling
voor zijn behandeling. De reden: volgens de RIZIV-
criteria zijn de voorgeschreven geneesmiddelen alleen
terugbetaalbaar in geval van “borstkanker bij pre- of
perimenopauzale vrouwen”. Deze man heeft terecht ge-
rechtelijke stappen ondernomen en werd hierin gevolgd
door het vonnis van de arbeidsrechtbank te Luik die
oordeelde dat “aangezien geen enkele man zich in de
menopauze kan bevinden, gaat het hier om een directe
discriminatie”. De rechtbank verplichtte de mutualiteit om
tussen te komen in de terugbetaling van de geneesmid-
delen?. In 2024 oordeelden de arbeidsrechtbanken van
Antwerpen en Henegouwen beiden dat de weigering om
een geneesmiddel tegen borstkanker terug te betalen
aan mannen met borstkanker een discriminatie op grond
van geslacht uitmaakt. Intussen werden de terugbeta-
lingsvoorwaarden van de specifieke medicijnen waarvan
sprake in de vonnissen wel aangepast door het RIZIV:
“vrouwen” werd veranderd naar “rechthebbenden”. Maar

21 Zie https://www.kanker.be/nieuws/borstkanker-bij-mannen-maak
-een-einde-aan-de-ongelijkheid

22 https:/ligvm-iefh.belgium.be/sites/default/files/adivsories/
aanbeveling.pdf

28 Arbrb. Luik (afd. Luik) (2¢ k.) 4 februari 2019.
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I’étude 365B du KCE, on peut néanmoins retrouver,
sur le site internet du SPF Santé publique, une liste de
I’'ensemble des cliniques du sein agréées (cliniques du
sein coordinatrices et cliniques affiliées).

Egalité en matiére de remboursement des traitements
et des médicaments pour les hommes

La décision de I'INAMI d’octroyer ou non un rem-
boursement repose sur 'examen d’études scientifiques
attestant de I'efficacité des traitements. Or, la majorité
de ceux indiqués contre un cancer du sein sont étudiés
chez les femmes (et ces études n’apportent donc pas
ou peu de preuves de leur efficacité chez ’homme).
Leurs indications sont aussi rigoureusement définies:
certains médicaments sont par exemple enregistrés
pour lutter contre le cancer du sein chez les femmes
(mentionnées explicitement), ou sont a donner avant/
apres la ménopause. Ces conditions excluent de facto
les hommes?'. Dés 2018, I'Institut pour I'égalité des
femmes et des hommes et Kom op tegen Kanker ont
émis une recommandation conjointe concernant le
remboursement inégal des médicaments contre le
cancer du sein, dés lors qu’il était apparu que I'INAMI
refusait systématiquement les demandes d’extension
du remboursement aux hommes en raison de I'absence
d’études scientifiques a ce sujet. LINAMI rejetait égale-
ment tout argument lié a la discrimination fondée sur le
sexe car le remboursement était basé sur I'état (post)
ménopausique du patient et non sur le sexe??.

Par exemple, un homme qui s’est vu diagnostiquer
un cancer du sein en 2016 n’a bénéficié d’aucun rem-
boursement pour son traitement, au motif que, selon les
criteres de I'INAMI, les médicaments prescrits ne sont
remboursables que dans le cas d’un “cancer du sein
chez les femmes pré- ou périménopausées”. Cet homme
a entamé, a juste titre, des procédures judiciaires et a
obtenu gain de cause devant le tribunal de Liege, qui a
estimé qu’“aucun homme ne pouvant étre “ménopausé”
on se trouve clairement en présence d’une discrimi-
nation directe”. Le tribunal a condamné la mutuelle a
intervenir dans le remboursement des médicaments?.
En 2024, les tribunaux du travail d’Anvers et du Hainaut
ont tous les deux jugé que le refus de rembourser un
médicament contre le cancer du sein aux hommes atteints
d’un cancer du sein constituait une discrimination fondée
sur le sexe. Depuis lors, les conditions de remboursement
des médicaments spécifiques visés dans ces jugements
ont été modifiées par I'INAMI: le mot “femmes” a été
remplacé par le mot “bénéficiaires”. Ces jugements ne

21 Voir https://www.cancer.be/nouvelles/cancer-du-sein-chez-|
-homme-mettons-fin-I-galit.

22 https:/ligvm-iefh.belgium.be/sites/default/files/adivsories/
recommandation.pdf

28 Tr. Trav. (div. Liege) (2° ch.) 4 février 2019.
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deze vonnissen hebben alleen betrekking op bepaalde
medicijnen, terwijl er regelmatig nieuwe medicijnen tegen
borstkanker op de markt komen?2+,

Ondanks deze uitspraken blijven er signalen doorstro-
men dat er nog steeds geen volledig gelijke terugbetaling
is. Zo zouden opvolgingsmammografién en echografieén
voor mannen nog steeds betalend zijn, terwijl dit niet het
geval is voor vrouwen. Een persoon met borstkanker, of
het nu om een man of een vrouw gaat, moet op gelijke
wijze toegang krijgen tot terugbetaling voor zijn of haar
behandeling. Er is geen proportionele of legitieme reden
om een onderscheid te maken.

Voeg bij deze ongelijkheden in terugbetaling de late
diagnose toe (dokters denken niet vanaf het begin aan
borstkanker bij mannen) en je begrijpt dat mannen
benadeeld zijn tegenover vrouwen als het gaat om de
diagnose en behandeling van borstkanker.

Gebrek aan plan voor opvolging van genetische
belaste mannelijke familieleden

Wanneer er bij een man borstkanker wordt vastgesteld,
zal men systematisch een onderzoek uitvoeren om te
zien of hij genetisch belast is. Indien dit daadwerkelijk
het geval is, zal men hier vanzelfsprekend over worden
geinformeerd en verder onderzoek uitvoeren bij de
desbetreffende familieleden.

Echter, in tegenstelling tot dochters, moeten zonen die
hierover worden opgevolgd wél dit onderzoek betalen.
Met andere woorden, de opvolging voor vrouwen in een
erfelijk belaste familie is goed georganiseerd, maar die
voor mannen niet. Dit is niet logisch. Als je weet dat je
familie genetisch belast is, dan zou hiervoor een struc-
tureel plan moeten bestaan om zowel de vrouwen als
mannen in die familie op te volgen.

Nathalie Muylle (cd&v)

24 https://lwww.despecialist.eu/nl/nieuws/weigering-om-medicatie-
terug-te-betalen-aan-mannen-met-borstkanker-is-discriminatie.
html
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concernent toutefois que certains médicaments, alors
que de nouveaux médicaments contre le cancer du sein
sont régulierement mis sur le marché?+.

Malgré ces jugements, des signaux continuent a
indiquer qu’une égalité totale n’a pas encore été atteinte
en termes de remboursement. Par exemple, les mam-
mographies de suivi et les échographies sont toujours
payantes pour les hommes, alors qu’elles sont gratuites
pour les femmes. Toute personne atteinte d’'un cancer
du sein, quel que soit son sexe, doit bénéficier du méme
remboursement pour son traitement. Il n’existe aucune
raison proportionnelle ou légitime d’opérer une distinction.

Ajoutez a ces inégalités de remboursement le diagnos-
tic tardif fréquent (le médecin ne pense pas d’emblée au
cancer du sein chez un homme...) et vous comprendrez
que les hommes sont nettement moins bien lotis que
les femmes face au cancer du sein.

Absence de plan concernant le suivi des hommes
issus d’une famille présentant un risque de cancer
héréditaire

En cas de diagnostic d’un cancer du sein chez un
homme, un examen est systématiquement réalisé afin
de vérifier si ce cancer est lié a des facteurs génétiques.
Si tel est effectivement le cas, les intéressés seront bien
entendu informés et les membres de la famille concernés
passeront des examens supplémentaires.

Cependant, contrairement aux filles, les fils qui feront
I'objet de cet examen devront le payer. En d’autres termes,
le suivi pour les femmes issues d’une famille présentant
un risque de cancer héréditaire est bien organisé, a
I’'inverse du suivi pour les hommes, ce qui défie toute
logique. Si vous savez que votre famille présente un
risque de cancer héréditaire, il devrait exister un plan
structurel permettant d’assurer le suivi tant des femmes
que des hommes appartenant a cette famille.

24 https://lwww.despecialist.eu/nl/nieuws/weigering-om-medicatie-
terug-te-betalen-aan-mannen-met-borstkanker-is-discriminatie.
html
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VOORSTEL VAN RESOLUTIE

De KAMER VAN VOLKSVERTEGENWOORDIGERS,

A. gelet op de wetenschappelijke studies die aanto-
nen dat er verschillen bestaan tussen borstkanker bij
vrouwen en borstkanker bij mannen;

B. overwegende dat er een substantieel gebrek aan
kennis is over borstkanker bij mannen, wat gevolgen
heeft voor de diagnose, behandeling en verdere opvol-
ging van deze ziekte;

C. gelet op het voorbeeld van het Nederlands onder-
zoeksconsortium “Dutch Male Breast Cancer Consortium”,

D. overwegende dat een centraal register waarin
alle informatie omtrent mannelijke patiénten met borst-
kanker wordt verzameld en geraadpleegd kan worden,
onderzoek naar borstkanker bij mannen kan bevorderen
en ondersteunen, overleg en samenwerking tussen de
artsen kan bewerkstelligen en de behandelingen van
mannen met borstkanker kan optimaliseren;

E. gelet op de resolutie van het Europees Parlement
van 5 juni 2003 die aanraadt om voor de erkenning van
een borstkliniek met normen van 150 nieuwe diagnoses
en 50 heelkundige ingrepen per jaar te werken;

F. gelet op het rapport 113A van het Federaal
Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg dat aantoont dat
er verschillen bestaan in mortaliteit tussen ziekenhuizen
met een lager aandeel borstingrepen vergeleken met
ziekenhuizen met een hoger aandeel en het rapport 150A
dat duidelijk stelt dat een lager aantal patiénten gepaard
gaat met een slechtere overlevingskans voor de patiénten
die behandeld worden in dat ziekenhuis;

G. gelet op de studie van het Federaal Kenniscentrum
voor de Gezondheidszorg 365A waaruit bleek dat er
een hoger risico op overlijden is indien een vrouw wordt
behandeld in een borstkliniek met een lager volume of
zonder erkenning;

H. gelet op de vaststelling door Kom op tegen Kanker
in haar Jaarverslag Kankerlijn van 2018 dat er geen
duidelijke en overzichtelijke informatie over de erkende
borstklinieken op de website van de federale overheid,
van het RIZIV en van de deelstaten te raadplegen is;

I. overwegende dat er verschillende ziekenhuizen
die geen erkenning als borstkliniek genieten, gebruik
maken van verwarrende of misleidende terminologie
om zichzelf als borstkliniek weer te geven;
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PROPOSITION DE RESOLUTION

LA CHAMBRE DES REPRESENTANTS,

A. vu les études scientifiques qui montrent qu’il existe
des différences entre le cancer du sein masculin et le
cancer du sein féminin;

B. considérant que les connaissances dans le domaine
du cancer du sein masculin sont largement insuffisantes,
ce qui a des répercussions sur le diagnostic, le traitement
et le suivi de cette maladie;

C. vu I'exemple du consortium de recherche néerlan-
dais “Dutch Male Breast Cancer Consortium”;

D. considérant que la création d’un registre central
recueillant et mettant a disposition toutes les informations
concernant les patients masculins atteints d’un cancer
du sein permettrait de promouvoir et de soutenir la
recherche sur le cancer du sein chez ’homme, de faci-
liter la concertation et la coopération entre les médecins
et d’optimiser le traitement des hommes atteints d’'un
cancer du sein;

E. vu la résolution du 5 juin 2003 du Parlement euro-
péen, qui recommande de fixer les normes applicables
a 'agrément d’une clinique du sein a 150 nouveaux
diagnostics par an et a 50 opérations par an;

F. considérant que le rapport 113B du Centre Fédéral
d’Expertise des Soins de Santé reléve que le taux de
mortalité differe selon le nombre d’opérations du sein
pratiquées dans I’hépital et que le rapport 150B indique
clairement que le taux de survie est moins éleve dans les
hdpitaux qui traitent un nombre plus faible de patients;

G. considérant que I'étude 365B du Centre Fédéral
d’Expertise des Soins de Santé a montré que le risque
de déceés est plus élevé si une femme est traitée dans
une clinique du sein a faible volume d’activité ou sans
agrément;

H. considérant que Kom op tegen Kanker a constaté
dans son Jaarverslag Kankerlijn de 2018 que les sites
internet de I'autorité fédérale, de 'INAMI et des enti-
tés fédérées ne fournissent pas d’informations claires
concernant les cliniques du sein agréées;

I. considérant que plusieurs hépitaux qui ne sont pas
agréés comme cliniques du sein se font pourtant passer
pour tels en utilisant une terminologie trompeuse ou
prétant a confusion;
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J. gelet op de vaststelling dat mannen met borstkan-
ker vaak geen of onvoldoende toegang hebben tot de
terugbetaling van geneesmiddelen en behandelingen;

K. gelet op het vonnis van de arbeidsrechtbank te Luik
van 2019 en de vonnissen van de arbeidsrechtbanken
van Henegouwen en Antwerpen van 2024 waarin ge-
oordeeld werd dat er sprake is van directe discriminatie
wanneer de behandelingen van mannen met borstkanker
niet worden terugbetaald;

L. overwegende dat voor vrouwen de opvolging van
genetische onderzoeken bij borstkanker terugbetaald
wordt, maar voor mannen niet,

VERZOEKT DE FEDERALE REGERING:

1. om in samenwerking met de deelstaten weten-
schappelijk onderzoek naar borstkanker bij mannen te
simuleren en hiervoor middelen beschikbaar te stellen,
teneinde:

1.1. het zoeken naar oorzaken en vormen van therapie
verder te intensiveren;

1.2. de prognose van de werking van de therapie en
de betrouwbaarheid van de resultaten te verbeteren;

1.3. meer onderzoek te doen naar behandelings-
methoden;

1.4. een methode te ontwikkelen voor een gestan-
daardiseerde risicoinschatting voor mannen met een
mogelijk genetisch bepaalde kans op borstkanker;

2. complementair met onderzoek naar borstkanker bij
mannen een actieplan te ontwikkelen dat gebaseerd is
op volgende doelstellingen:

2.1. een beter inzicht betreffende de incidentie en
prevalentie van borstkanker bij mannen;

2.2. een vroegere detectie en diagnose van de ziekte
bij mannen;

2.3. het ontwikkelen van richtlijnen voor de behandeling
van borstkanker bij mannen op basis van de kenmerken
van de ziekte zoals bestudeerd bij mannen, hierbij dus
niet automatisch vertrekkend van de behandeling zoals
vooropgesteld voor vrouwen met borstkanker;

2.4. een betere opvolging van de ziekte bij mannen,
waarbij zij een gelijke toegang krijgen tot nabehandeling
en genetische opvolging;
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J. considérant que les hommes atteints d’'un cancer
du sein n’ont souvent pas ou pas suffisamment acces
au remboursement des médicaments et des traitements;

K. vu le jugement de 2019 du tribunal du travail de
Liege et les jugements de 2024 des tribunaux du travail
du Hainaut et d’Anvers, qui constatent que le non-rem-
boursement des traitements administrés aux hommes
souffrant d’un cancer du sein constitue une discrimi-
nation directe;

L. considérant que le suivi génétique organisé en cas
de cancer du sein est remboursé pour les femmes, mais
pas pour les hommes,

DEMANDE AU GOUVERNEMENT FEDERAL:

1. d’encourager, en coopération avec les entités fedé-
rées, les recherches scientifiques relatives au cancer du
sein masculin et de prévoir des moyens a cet effet, afin:

1.1. d’intensifier la recherche des causes de la maladie
et des formes de thérapie;

1.2. d’améliorer les pronostics relatifs a la réussite
de la thérapie et la fiabilité des résultats;

1.3. d’accroitre les recherches sur les méthodes de
traitement;

1.4. de développer une méthode d’analyse uniformisée
des risques pour les hommes présentant un risque de
cancer du sein pouvant étre lié a des facteurs génétiques;

2. d’élaborer, en paralléle avec les recherches relatives
au cancer du sein masculin, un plan d’action basé sur
les objectifs suivants:

2.1. une meilleure compréhension en matiere d’inci-
dence et de prévalence du cancer du sein masculin;

2.2. une détection et un diagnostic plus précoces de
la maladie chez les hommes;

2.3. I'élaboration de directives pour le traitement du
cancer du sein masculin sur la base des caractéristiques
de la maladie qui ont été observées dans des études
menées aupres des hommes, et qui ne sont dés lors pas
automatiquement extrapolées du traitement envisagé
pour les femmes atteintes d’un cancer du sein;

2.4. un meilleur suivi de la maladie chez les hommes,

leur offrant un accés égal au suivi aprés le traitement
et au suivi génétique;
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2.5. het ontwikkelen van een centraal register waarin
alle informatie over mannelijke borstkankerpatiénten
wordt verzameld zodanig dat artsen deze medische
dossiers kunnen vergelijken en overleg kunnen plegen;

2.6. codrdinatie en samenwerking met patiéntenor-
ganisaties, maar ook met zorgverleners en de relevante
beroepsorganisaties;

2.7. in samenwerking met de deelstaten een sensibi-
liserings- en informatiecampagne voeren zodat artsen
en ander zorgpersoneel in staat zijn om de symptomen
van mannen met borstkanker te herkennen, hen door
te verwijzen naar de expertisecentra en de patiénten
begripvol te benaderen. Daarnaast moeten deze cam-
pagnes ook gericht zijn op het groter publiek, aangezien
er nog zeer veel onwetendheid en gebrek aan kennis,
maar ook een groot taboe is inzake het bestaan van
borstkanker bij mannen;

3. op basis van de KCE studie 365A en de resolutie
van het Europees Parlement van 5 juni 2003, het ko-
ninklijk besluit van 26 april 2007 houdende vaststelling
van de normen waaraan het coérdinerend gespeciali-
seerd oncologisch zorgprogramma voor borstkanker en
het gespecialiseerd oncologisch zorgprogramma voor
borstkanker moeten voldoen om te worden erkend, te
herevalueren met oog op de kwaliteitsbewaking van de
zorg in de erkende borstklinieken;

4. de website van de FOD Volksgezondheid en van
het RIZIV te evalueren en zo nodig, aan te passen, zodat
de informatie betreffende de borstklinieken voldoende
duidelijk en overzichtelijk is voor de patiénten;

5. de terugbetaling van de behandelingen en ge-
neesmiddelen voor mannen met borstkanker gelijk te
schakelen met de terugbetaling zoals geregeld voor
vrouwen met borstkanker;

6. een terugbetaling mogelijk te maken voor de ge-
netische opvolging van borstkanker bij mannen, zoals
op heden reeds voorzien is voor vrouwen.

14 november 2024

Nathalie Muylle (cd&v)

KAMER « 2e ZITTING VAN DE 56e ZITTINGSPERIODE

PPy 2025

15

2.5. la création d’un registre central contenant I'en-
semble des informations relatives aux patients mascu-
lins atteints d’un cancer du sein, afin de permettre aux
médecins de comparer ces dossiers médicaux et de
se concerter;

2.6. la coordination et la collaboration avec les associa-
tions de patients, mais également avec les prestataires de
soins et les organisations professionnelles concernées;

2.7. la mise en ceuvre, en collaboration avec les enti-
tés fédérées, d’une campagne de sensibilisation et
d’information afin que les médecins et autres membres
du personnel soignant soient en mesure d’identifier les
symptémes présentés par des hommes atteints d’un
cancer du sein, de les orienter vers les centres d’exper-
tise et de traiter les patients avec compréhension. En
outre, il convient d’axer ces campagnes sur le grand
public, étant donné que I'existence du cancer du sein
masculin est tres largement ignorée et trés peu étudiée,
mais qu’elle est également entourée d’un grand tabou;

3. de réévaluer, sur la base de I'étude 365B du KCE
et de la résolution du Parlement européen du 5 juin
2003, l'arrété royal du 26 avril 2007 fixant les normes
auxquelles le programme de soins oncologiques spé-
cialisé pour le cancer du sein doit satisfaire pour étre
agréé, en vue d’assurer la qualité des soins dans les
cliniques du sein agréées;

4. d’évaluer et, le cas échéant, de mettre a jour les
sites internet du SPF Santé publique et de I'[NAMI afin
que les informations relatives aux cliniques du sein
soient suffisamment claires et compréhensibles pour
les patients;

5. d’aligner le remboursement des traitements et
des médicaments octroyé aux hommes atteints d’un
cancer du sein sur celui octroyé aux femmes atteintes
d’un cancer du sein;

6. de permettre un remboursement du suivi génétique
du cancer du sein masculin, a l'instar du remboursement
qui est déja prévu actuellement pour les femmes.

14 novembre 2024
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