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Beleidsprioriteiten voor 2024-2028

De zorg voor kankerpatiénten blijft zich ontwikkelen met In dat licht heeft All.Can Belgium een aantal beleidsprioriteiten
een ongekende snelheid. Deze evolutie biedt nieuwe geformuleerd voor de komende jaren, gesitueerd rond
hoop aan kankerpatiénten en hun naasten en opent vier centrale pijlers:

de deur naar een toekomst waarin meer kankers curatief

kunnen worden behandeld, of waarin we door langdurig \ 1  Investeren in primaire preventie,

remissies bepaalde kankers kunnen transformeren van vroegtijdige opsporing en screening.

een acute levensbedreigende aandoening tot een eerder

chronische ziekte. \ & | Inzetten Op een betere toegang tot kwaliteitsvolle
zorg voor alle patiénten met kanker.

Om de voortdurende innovaties in kankerzorg op een efficiénte

manier te kunnen vertalen naar de klinische praktijk is er nood \J ) Zorgen voor een snellere toegang tot

aan een actieplan dat de verschillende aspecten van de strijd nieuwe kankerbehandelingen.

tegen deze ziekte integreert en coodrdineert. Daartoe werd in

2008 het Belgische kankerplan gelanceerd, maar na meer dan \A | Ondersteunen van klinisch en translationeel

15 jaar is dat plan toe aan een update. onderzoek om zo de leidende positie van Belgié

in oncologisch onderzoek te vrijwaren.



Investeren in

primaire preventie, vroegtijdige opsporing en kankerscreening

Geschat wordt dat ongeveer 4 op de 10 kankers worden veroor-
zaakt door een ongezonde levensstijl, milieufactoren, oncogene
virussen of bepaalde beroepsrisico’s.*? Het mag dus duidelijk
zZijn dat primaire kankerpreventie met voorsprong de meest

efficiénte manier blijft om het risico op kanker te beperken.

In dat licht beschouwt zowel de Wereldgezondheidsorganisatie
(WHO) als de Europese Unie (EU) primaire preventie als

een belangrijke prioriteit in het kankerbeleid. Een efficiénte
primaire preventie vereist echter een toegewijde en
volgehouden , waarbij men iedereen in

de samenleving tracht te bereiken.

All.Can Belgium dringt er daarom op aan dat beleidsmakers
blijven investeren in het vergroten van het

die verbonden zijn met bepaalde levensstijl-
factoren, zoals roken, alcoholgebruik, obesitas, onvoldoende

bewegen of een overmatige blootstelling aan de zon.

Samen met initiatieven die inzetten op het verbeteren van

de kennis rond kanker bij het grote publiek, moet de overheid
blijven inzetten op preventieve gezondheidsprogramma'’s die
een (‘'nudging’). Voorbeelden zijn
het gebruik van gezondheidsscores op voedsel, het heffen van
een hogere belasting op tabak en alcohol, of het invoeren van

fiscale voordelen voor mensen die lid worden van een sportclub.

Daarnaast is er nood aan wetgeving die de vrijstelling van
kankerverwekkende stoffen in het milieu, zoals nikkelverbindin-
gen, benzeen, acrylonitril, radon of arseen, helpt terugdringen.
Tot slot moeten overheden blijvend inzetten op het uitrollen van

effectieve tegen oncogene virussen.



De meest voor de hand liggende keuze voor een dergelijke cam-
pagne is het humaan papillomavirus (HPV), een virus zonder dier-
lijk reservoir dat geassocieerd is met de ontwikkeling van verschil-
lende soorten kanker, waaronder baarmoederhalskanker. Gezien
de uitstekende effectiviteit van de beschikbare HPV-vaccins kan
een hoge vaccinatiegraad zorgen dat bepaalde HPV-subtypes
volledig worden uitgeroeid. Aangezien HPV-infecties aan de ba-
sis liggen van bijna alle baarmoederhalskankers, kan een derge-
lijke HPV-eradicatie een enorme impact hebben op de incidentie
van dit kankertype. Belgische beleidsmakers moeten zich daarom
blijven inspannen om de HPV-vaccinatiegraad bij zowel meisjes

als jongens te maximaliseren.

In het kader van het “"Europe’s Beating Cancer Plan” ondersteunt
de EU momenteel actief programma'’s van lidstaten die

de HPV-vaccinatiegraad trachten op te drijven. Daarmee wil

de EU tegen 2030 minstens 90% van de vrouwelijke
EU-doelpopulatie vaccineren en ook de vaccinatiegraad

bij jongens aanzienlijk verhogen.®

De verdeling van gezondheidsbevoegdheden tussen de
federale en regionale overheden is niet altijd even logisch

in Belgié. Zo valt preventieve zorg momenteel onder de
bevoegdheid van de regionale entiteiten, terwijl de vergoeding
van bepaalde procedures die nodig zijn voor die preventie onder

de verantwoordelijkheid van de federale overheid vallen.

Concreet zijn de gewesten bijvoorbeeld verantwoordelijk
voor het organiseren van screeningprogramma’s voor

kanker, terwijl het federale RIZIV zich bezighoudt met de
terugbetaling van de onderzoeken die nodig zijn voor die
screening (bijv. baarmoederhalsuitstrijkjes, mammografie,
etc.). De complexe Belgische overheidsstructuur kan op die
manier zorgen voor de nodige uitdagingen bij het organiseren
van een gestructureerde en effectieve primaire en secundaire
kankerpreventie. All.Can Belgium dringt dan ook aan op

een betere coordinatie en samenwerking tussen de regionale

en federale overheden inzake kankerbeleid.



De behandeling van kanker in een vroeg stadium is minder agres-
sief, minder duur en effectiever, wat zich vertaalt in een langere
overleving en een betere levenskwaliteit voor patiénten.“ > Uit
gegevens van een recente meta-analyse blijkt zelfs dat een ver-
traging in de diagnose van slechts 4 weken geassocieerd is met
een aanzienlijk hogere mortaliteit bij verschillende kankertypes
en met verschillende behandelingsmodaliteiten. Dat schadelijke
effect werd bovendien enkel maar meer uitgesproken naarmate

de diagnose meer vertraging oploopt.©

In het meest recente kankerrapport van de WHO, gepubliceerd
in 2020, wordt een vroegtijdige diagnose dan ook aangeduid
als één van de meest effectieve maatregelen om de impact van
kanker op onze gezondheidszorg in te perken.” Om kanker

in een vroeger stadium op te sporen kunnen twee paden
bewandeld worden: 1) screenen op premaligne afwijkingen

of preklinische, asymptomatische kanker bij ogenschijnlijk
gezonde personen en 2) investeren in de vroegtijdige diagnose

van kanker bij patiénten met vroege kankersymptomen.”

All.Can Belgium dringt aan op een versterking van de bestaande
screeningprogramma’s voor borst-, baarmoederhals- en
colorectale kanker bij de algemene bevolking. Die aanbeveling
wordt ook gesteund door de Europese Commissie, die specifiek
de ontwikkeling van nieuwe screeningsprogramma’s voor die
kankers als een speerpunt ziet van haar ‘Europe’s beating cancer
plan’. Met dat initiatief wil de EU dat 90% van de doelpopulatie
gescreend wordt op borst, baarmoederhals- en colorectale
kanker tegen 2025.%)

Naast een versterking van de bestaande screeningsprogramma’s
moeten aanvullende, gerichte screeningsprogramma’s worden
ontwikkeld voor andere kankers, zoals long- of prostaatkanker.
Wat longkanker betreft, is er ondubbelzinnig bewijs dat
screening door middel van lage dosis computertomografie bij
hoogrisicopopulaties zorgt voor een aanzienlijke reductie in

het aantal overlijdens door longkanker.

In dat verband tonen studies aan dat het aantal personen dat
moet gescreend worden om één longkankerdiagnose te stellen
130-230 bedraagt en dat men per 320 gescreende personen
één sterfgeval door longkanker kan voorkomen.® Opmerkelijk



genoeg zijn die cijfers voor longkankerscreening in een
hoogrisicopopulatie gunstiger dan de data die gerapporteerd
werden voor de screening op baarmoederhals-, borst- en

colorectale kanker in Vlaanderen.®1V

Om de vroegtijdige opsporing van kanker te verbeteren, is

het in eerste instantie belangrijk om artsen in de eerstelijnszorg
en het grote publiek meer bewust te maken van de signalen die
kunnen wijzen op een vroegtijdige kanker. Om de kennis rond
kanker te verbeteren is er nood aan consistente, uitgebreide en
wetenschappelijke informatie die aangepast is aan de denkwijze,

cultuur en overtuigingen van de doelgroep.

Een goed voorbeeld daarvan is het JUVENTAS-project dat werd
opgezet door All.Can Belgium om jongeren en jongvolwassenen
bewuster te maken van de vroege symptomen van borstkanker,
teelbalkanker en sarcomen. Naast een bewustwordingscampagne

op scholen en in de media, omvat het project ook enquétes

die polsen naar de kennis over kanker bij adolescenten en naar
de obstakels die ze ervaren bij het bespreken van vroege kanker-

symptomen met hun huisarts.

De inspanningen om de kennis rond kanker te verbeteren
moeten bovendien gepaard gaan met de nodige investeringen
in diagnostische capaciteit. Naast het voorzien van

een adequate eerstelijnszorg, omvat dat een geschikte

toegang tot medische beeldvorming en moleculaire testing.



Een betere toegang tot hoogwaardige zorg

Vele debatten rond kankerzorg hebben zich de afgelopen
jaren gericht op de vraag hoe overheden een kwaliteitsvolle
zorg kunnen garanderen voor alle patiénten met kanker.
Daarbij dient echter opgemerkt te worden dat de

van wat is niet noodzakelijk dezelfde is bij

zorgverleners, patiénten en hun naasten.

Daar waar patiénten en hun naasten de zorg in de eerste
plaats evalueren op basis van de mate waarin de behandeling
hen in staat stelt om zo snel mogelijk terug te keren naar

het , richten zorgverleners zich vaker op
technische competenties en op de efficiéntie waarmee

deze zorg wordt aangeboden.

Voor All.Can Belgium is €én van de belang-
rijkste criteria waaraan de zorg moet worden getoetst. In deze is
het belangrijk dat de kankerzorg een hoge kwaliteit moet
nastreven doorheen het volledige zorgcontinuum, van diagnose
en behandeling tot de revalidatie van overlevers en het bieden

van palliatieve zorg bij terminale patiénten.

Binnen dat continulm moet de zorg zich concentreren
op een patiéntgerichte zorgplanning, palliatieve en
psychosociale ondersteuning van patiénten en hun zorg-
verleners en de preventie en controle van langdurige

behandelingsgerelateerde toxiciteit.

Om de kwaliteit te maximaliseren moet de zorg bovendien
worden verleend door bekwame, betrouwbare en
multidisciplinaire zorgteams die voldoende aandacht
hebben voor de

van de patiént.



All.Can Belgium heeft 9 prioriteiten geidentificeerd die kunnen

zorgen voor een verdere optimalisatie van de kankerzorg in Belgié.
Erkenning van referentie- en expertisecentra

Gezien de complexiteit van kankerbehandelingen vandaag is
het niet langer efficiént noch ethisch verantwoord om zorg

aan te bieden voor elk tumortype in elk ziekenhuis. Dat is

zeker het geval voor zeldzame kankers of complexe situaties
(bijv. kanker en zwangerschap). Om de kwaliteit van de zorg te
verbeteren en de huidige versnippering van de kankerexpertise
in Belgié tegen te gaan moet verder ingezet worden op

de erkenning en certificering van referentiecentra waar de zorg
voor zeldzame en/of complexe kankers wordt toegewezen

aan multidisciplinaire teams van erkende experts.*?

Die aanbeveling wordt ondersteund door een grote hoeveelheid
kwalitatieve data die overtuigend aantonen dat het resultaat op
korte en lange termijn beter is wanneer complexe procedures
worden uitgevoerd in ziekenhuizen met een hoger patiénten-
volume.®319 Alin 2014 pleitte het Belgische Kenniscentrum voor
de Gezondheidszorg (KCE) voor de oprichting van referentie-

centra voor 14 zeldzame of complexe kankers.

Daarbij is het de bedoeling dat referentiecentra verantwoordelijk
zijn voor de diagnostische bevestiging, het opstellen van het be-
handelplan en de meer complexe delen van de behandeling (bijv.
complexe chirurgie of radiotherapie). Perifere centra kunnen nog
steeds minder complexe, goed beschreven delen van de behande-

ling uitvoeren, in nauwe samenwerking met het referentiecentrum.

Door expertise en nabijheid te combineren binnen netwerken
tussen referentiecentra en perifere ziekenhuizen (“shared care
model’) kan de zorgverlening verder worden geoptimaliseerd.

De integratie van Belgische referentiecentra in grotere Europese
referentienetwerken (ERN) kan vervolgens zorgen voor een
verdere uitwisseling van expertise. Door dergelijke internationale
samenwerkingen kunnen Belgische referentiecentra niet alleen
hun expertise maar ook hun onderzoekspotentieel vergroten, met

een positieve impact op de participatiegraad in klinische studies.

Ondertussen werden referentiecentra opgericht voor een aantal
zeldzame kankers (pancreas- en slokdarmchirurgie), maar voor de
meeste geidentificeerde zeldzame kankers is dat nog niet het geval.
All.Can Belgium dringt daarom aan op de verdere implementatie

van referentiecentra voor alle zeldzame of complexe kankertypes.



All.Can Belgium is er zelfs van overtuigd dat het concept van
referentiecentra niet beperkt hoeft te blijven tot zeldzame
kankers of complexe situaties. Gegevens uit een recent KCE-
rapport laten bijvoorbeeld zien dat borstkankerpatiénten

die worden behandeld in een centrum zonder borstkanker-
certificering een duidelijk hogere kans hebben om aan hun
ziekte te overlijden dan patiénten die worden behandeld in
een gecoodrdineerde borstkliniek.“® Het lijkt dus verstandig om
ook de cruciale stappen in de behandeling van meer courante
kankertypes, zoals borst- of longkanker, te concentreren in

gecertificeerde ‘centers of excellence’.

Zorgen voor de opleiding van voldoende
gespecialiseerde zorgverleners

Uit data van het Belgische Kankerregister blijkt dat de incidentie
van kanker de laatste decennia gradueel toeneemt.*”

Om te zorgen dat het groeiende aantal kankerpatiénten

de best mogelijke zorg blijven krijgen, is het belangrijk

dat ook het aantal oncologen, radiotherapeuten en
onconurses toeneemt en er dus voldoende gespecialiseerde

zorgverleners worden opgeleid.

Daarnaast is er nood aan een curriculum voor gespecialiseerde
oncologische verpleegkundigen, specifiek gericht op

de klinische en psychosociale behoeften van kankerpatiénten.
Vooraleer dat gerealiseerd kan worden moet er echter
consensus worden gevonden over de competenties die

deze professionals moeten beheersen en de rol die zij kunnen
spelen bij het codrdineren van de multidisciplinaire zorg voor

onze patiénten.



Richtlijnen rond de psychosociale zorg
voor kankerpatiénten

De invloed die een kankerdiagnose heeft op het leven van
patiénten en hun families beperkt zich niet tot ziektesymptomen
en bijwerkingen van de behandeling, maar strekt zich uit over
een breed scala aan psychologische, emotionele, sociale,
culturele en spirituele aspecten van het leven.*® Ondanks

het groeiende besef dat psychosociale zorg een essentieel
onderdeel is van een kwalitatieve kankerzorg, tonen data aan dat
de psychologische behoeften van vele patiénten onvoldoende

worden beantwoord.!®

Nochtans is ondubbelzinnig aangetoond dat er een duidelijke
relatie is tussen de psychosociale morbiditeit bij kankerpatiénten
en een onaangepaste ‘coping’, een verminderde levenskwaliteit,
verstoorde sociale relaties, een hoger risico op zelfdoding,
langere revalidatietijden, een slechtere therapietrouw en mogelijk
ook een kortere overleving. Psychosociale zorg vereist dan ook
bijzondere aandacht in de zorg voor kankerpatiénten. 819
Daarbij tonen verschillende onderzoeken aan dat gerichte
psychosociale interventies een positieve invlioed kunnen hebben

op de gezondheid van kankerpatiénten.?9-2?

Helaas staan financiéle en organisatorische beperkingen

nog vaak in de weg van een routinematige integratie van
psychologische zorgprogramma'’s in de kankerzorg. In dat kader
is er nood aan specifieke richtlijnen die zorgteams kunnen
helpen om de psychosociale behoeften van kankerpatiénten
tijdig op te sporen en adequaat aan te pakken. Daarbij dient
men ook aandacht te hebben voor eventuele barriéres in

de zorgverlening voor patiénten met een verschillende

taalkundige of culturele achtergrond.



Inzetten op een maximale personalisatie
van de zorg

Het inzicht dat elke patiént met kanker uniek is, is geen nieuw
concept in de oncologie. Niet enkel variéren de specifieke
tumorkarakteristieken van patiént tot patiént, iedere patiént
heeft ook zijn eigen specifieke voorkeuren en behoeften.??
Dat besef heeft geleid tot een steeds verdere personalisering
van de kankerbehandeling, waarbij rekening wordt gehouden
met de inter- en intratumorale genetische variabiliteit, met
verschillen in de tumorale (immuun)micro-omgeving, en met

de aanwezigheid van bepaalde comorbiditeiten.

In dat opzicht stemt een gepersonaliseerde behandelings-
strategie de therapie specifiek af op de oncogene mechanismes
van de tumor en op de tumorale en immunologische
karakteristieken bij de individuele patiént. Bovendien houdt een
gepersonaliseerde behandeling ook rekening met de potentiéle
toxiciteit van de therapie. Op die manier tracht men de grootste
kans op een kwalitatieve tumorrespons te combineren met een

maximaal behoud van orgaanfuncties en levenskwaliteit.?#

De basis voor een gepersonaliseerde behandeling in

de oncologie wordt gevormd door de effectiviteits- en

veiligheidsresultaten die worden gegenereerd in klinische studies.
Klinische studies bevatten echter steeds een geselecteerde
patiéntenpopulatie waardoor ze bepaalde klinische scenario's
niet adequaat beantwoorden. All.Can Belgium gelooft dat ‘real-
world data’ (RWD) een vitale rol kunnen spelen in het opvullen

van die hiaten in onze klinische kennis.

RWD kunnen bijvoorbeeld waardevolle inzichten leveren rond
het effect van bepaalde behandelingen in specifieke patiénten-
groepen (bijv. oudere patiénten, zwangere vrouwen, etc.). Daar-
naast kunnen RWD ook gebruikt worden voor de identificatie
van biomerkers, voor een bredere evaluatie behandelingsgere-
lateerde toxiciteit en voor de studie van een optimale behande-
lingssequentie. Een betere registratie en uitwisseling van RWD
moet daarom de komende jaren een prioriteit worden voor

overheden en voor de medische gemeenschap in het algemeen.

Een accurate evaluatie van de biomerkerstatus van een

bepaalde patiént is vaak een eerste vereiste voor een effectieve



gepersonaliseerde therapie. Helaas zijn de huidige registratie-
en vergoedingsprocessen voor de complexe diagnostische
tests die daarvoor nodig zijn ontoereikend. Kort samengevat is
er een gebrek aan coordinatie tussen het vergoedingsproces
voor een bepaalde (gerichte) therapie en de diagnostische test
die de nodige informatie levert om te bepalen of een patiént
baat heeft van de behandeling in kwestie. Dat kan leiden tot
vertragingen, vooral als een geneesmiddel is goedgekeurd via
een versneld traject, waardoor de toegang voor patiénten tot

een effectieve doelgerichte therapie wordt beperkt.

Daarom onderstreept All.Can Belgium de noodzaak om de regi-
stratie- en terugbetalingsprocessen voor geneesmiddelen en

hun geassocieerde diagnostische tests beter op elkaar af te

stemmen. Alleen dan zullen patiénten ten volle kunnen genieten

van de potentiéle voordelen die de revolutie in de geperso-

naliseerde kankerbehandeling met zich mee brengt.

Inzetten op praktische zorgoplossingen
voor kankerpatiénten

Een patiéntgerichte kankerzorg vereist doorgedreven
investeringen in het optimaliseren van het behandeltraject.
Zo zien veel patiénten en hun naasten de regelmatige
verplaatsingen naar kankercentra als lastig en tijdrovend.
Een hoge reisbelasting kan daarbij leiden tot vertragingen
in de behandeling en is geassocieerd met een slechtere

prognose en een slechtere levenskwaliteit voor patiénten.©

In dat licht zijn er inspanningen nodig om de behandeling of
follow-up van patiénten deels weg te trekken uit oncologische
centra en dichter bij de woonplaats van de patiént zelf te orga-
niseren (bijv. thuis, bij de huisarts, via mobiele kankereenheden,
etc.). Daarbij is een nauwe samenwerking met het behandelend
referentiecentrum uiteraard essentieel. Door waar mogelijk

in te zetten op een ‘flexibele zorg’, kunnen patiénten mee
beslissen over waar ze hun behandeling krijgen, wat leidt tot
een betere levenskwaliteit en bovendien ook zorgt voor een
verlichting van de werkdruk bij zorgverleners en ziekenhuizen.?®
In dat kader heeft de COVID-pandemie aangetoond hoe tele-
geneeskunde nuttig kan zijn om patiénten toegang te geven tot

zorg zonder dat ze hun huis hoeven te verlaten.



Naast innovatieve manieren om de behandeling dichter bij

de patiént te brengen en investeringen in tools die het mogelijk
maken om patiénten vanop afstand op te volgen, moet er

ook nagedacht worden over manieren om de ervaring voor

de patiént in het ziekenhuis zelf te verbeteren. In deze zien we
een belangrijke rol weggelegd voor verpleegkundig specialisten
en onconurses. Uit gegevens blijkt namelijk dat patiénten die
opgevolgd worden door een gespecialiseerde onconurse

een betere algemene behandelingservaring hebben en zich
meer betrokken voelen bij de beslissingen en codrdinatie van

hun behandeling.?”

Inzetten op een holistische benadering
van de kankerzorg

Kankerpatiénten en -overlevers worden doorheen hun ziekte-
proces geconfronteerd met tal van fysieke, psychologische, sociale,
spirituele en financiéle problemen. Daarom is het belangrijk om

te evolueren van een eerder ziektegerichte kankerzorg naar een
holistische benadering, waarin meer aandacht gaat naar psycho-
sociale aspecten, levenskwaliteit, ‘patient empowerment, en

de uitdagingen die gepaard gaan met het overleven van kanker.

Om ervoor te zorgen dat alle patiénten toegang hebben tot
een holistische, geintegreerde en ondersteunende zorg is
er een nauwe samenwerking nodig tussen alle stakeholders
in de kankerzorg. Daarbij is het is van cruciaal belang dat
psychologisch welzijn op gelijke voet wordt geplaatst met
fysieke gezondheid en dat patiénten gemakkelijk toegang

wordt gegeven tot psychologische ondersteuning.

De resultaten van een All.Can-onderzoek tonen aan dat meer
dan twee derde (69%) van de respondenten aangeeft behoefte
te hebben aan psychologische ondersteuning tijdens of na hun
kankerzorg. Een derde van de patiénten gaf echter aan dat deze

nood aan psychologische ondersteuning niet, of onvoldoende



werd beantwoord.?® Dat illustreert duidelijk dat er nog veel

ruimte voor verbetering is.

Naast psychologische ondersteuning vormt ook voedings-
ondersteuning een integraal onderdeel van een holistische
kankerzorg. Ondervoeding is namelijk een veelvoorkomend
probleem bij kankerpatiénten, wat kan leiden tot langdurige en
herhaalde ziekenhuisopnames, een verhoogde behandelings-
gerelateerde toxiciteit, een verminderde respons op de kanker-
behandeling, een slechtere levenskwaliteit en prognose en een

vermijdbare verspilling van middelen in de gezondheidszorg.??

Ondanks de beschikbaarheid van internationale richtlijnen rond
voedingsondersteuning voor kankerpatiénten, blijft er een aan-
zienlijke kloof bestaan tussen de behoefte aan voedingsonder-
steuning en de voedingszorg die daadwerkelijk wordt gegeven
in de dagelijkse praktijk. Dat benadrukt de nood voor een grotere
bewustwording rond het belang van voeding in een oncolo-
gische setting. Belangrijk daarbij is dat deze voedingsonder-
steuning verzekerd wordt doorheen het hele traject van

de patiént, zowel tijdens de behandeling, aan het einde van

het leven, maar ook voor patiénten die hun kanker overleefden.

Door de algemene vergrijzing van de populatie en een
verbeterde vroegtijdige opsporing en behandeling van
kanker neemt het aantal overlevers van kanker gradueel

toe. Om beter tegemoet te komen aan de specifieke fysieke,
psychosociale en ondersteunende zorgbehoeften van die
overlevers moet ons zorgmodel aangepast worden. Naast
een doorgedreven screening voor ziekteherval vereist dat
meer aandacht voor de langetermijneffecten van bepaalde
therapieén (bijv. lymfoedeem, osteoporose, etc.) en voor

de psychosociale problemen waarmee overlevers van kanker
worden geconfronteerd (bijv. angst voor herval, vermoeidheid,
veranderde slaap en cognitie, effecten op seksualiteit en
intimiteit). Daarbij is ook een efficiénte begeleiding van

overlevers terug naar de werkvloer van groot belang.

Daarnaast moet ingezet worden op het stimuleren van

een gezonde levensstijl bij overlevers om zo mee het risico op
herval te minimaliseren. Ten slotte hebben overlevenden van
kanker het ‘recht om vergeten te worden'. Lang nadat patiénten
hersteld zijn van hun kanker worden overlevers nog steeds
gevraagd om hun vroegere medische toestand te melden aan
commerciéle bedrijven, zoals levensverzekeringsmaatschappijen
of begrafenisverzekeringsmaatschappijen. Dat recht om

vergeten te worden is sinds 2019 officieel erkend in Belgié,



met een tijdslimiet van 8 jaar (5 jaar voor patiénten jonger dan
21 jaar op het moment van de diagnose) en de Europese Unie

stelt als doel om dit tegen 2025 in te voeren in alle EU-lidstaten.

Aan de andere kant van het spectrum moet er adequate pallia-
tieve ondersteuning worden geboden aan patiénten met een
levensbedreigende vorm van kanker. Door tijdig in te spelen
op de specifieke fysieke, emotionele, praktische en spirituele
behoeften die ontstaan wanneer men geconfronteerd wordt

met een levensbedreigende aandoening, kunnen we de levens-

kwaliteit van patiénten en hun verzorgers aanzienlijk verbeteren.

Het is belangrijk om te benadrukken dat palliatieve zorg niet
beperkt mag worden tot het einde van het ziektetraject,
maar aangeboden moet worden doorheen de verschillende
ziektestadia. Uit de literatuur blijkt namelijk dat vroegtijdige
palliatieve zorg de symptomen, de levenskwaliteit en zelfs
de uitkomst van patiénten met kanker kan verbeteren.
Wanneer palliatieve zorg vroeg in het behandelingsproces
wordt opgestart, ervaren patiénten minder angst en krijgen

ze het gevoel meer controle te hebben over hun zorg.®?

In dat licht moet palliatieve zorg een integraal deel worden van
het zorgcontinulm bij kankerpatiénten. Daarbij is het van belang
dat de palliatieve zorg wordt geleverd door een multidisciplinair
team van professionals, waaronder artsen, verpleegkundigen,
diétisten, apothekers, ergotherapeuten, fysiotherapeuten,

aalmoezeniers, psychologen en maatschappelijk werkers. 5t 52



Streven naar een patiéntgerichte, multi-
disciplinaire en geintegreerde kankerzorg

Doorheen hun kankertraject worden patiénten begeleid

door een groot aantal zorgverleners en ondergaan ze
meerdere behandelingsmodaliteiten. In zo'n multidisciplinaire
setting benadert elke specialist de patiént vanuit zijn eigen
perspectief. Hoewel algemeen aanvaard wordt dat een
dergelijke multidisciplinaire aanpak zorgt voor de beste
uitkomst voor patiénten, brengt het ook bepaalde risico’s

met zich mee. Zo kan dit leiden tot onduidelijkheid over de
verantwoordelijkheden en rol van de verschillende specialisten
binnen het zorgteam en voor een gebrek aan duidelijkheid over
wie wat doet voor patiénten. Daarom moeten er inspanningen
worden gedaan om de rolduidelijkheid te verbeteren,

zowel binnen het behandelend team als naar patiénten toe.

Daarnaast is het belangrijk om in te zetten op een betere
communicatie tussen de zorgverleners binnen en buiten

de muren van het ziekenhuis. Momenteel worden
huisartsen slechts beperkt betrokken bij de behandeling van
kankerpatiénten. Toch kunnen zij een belangrijke rol spelen
bij het vroegtijdig herkennen van kanker, bij het uitleggen

van de verschillende stappen in het behandelingstraject en

in de opvolging van de patiént na ontslag uit het ziekenhuis.
Bovendien zijn ze nauw betrokken bij de behandeling van
niet-gerelateerde comorbiditeiten wanneer de patiént

thuis is, en kunnen ze een rol spelen in het signaleren

van behandelingsgerelateerde bijwerkingen.®?

Hetzelfde geldt voor fysiotherapeuten, diétisten, psychologen
of andere specialisten die betrokken zijn bij de zorg voor
kankerpatiénten buiten de muren van het ziekenhuis.

All.Can Belgium is ervan overtuigd dat een multidisciplinaire,
patiéntgerichte kankerzorg, met een goede samenwerking

en communicatie tussen zorgverleners binnen en

buiten de muren van het ziekenhuis zal leiden tot

betere resultaten, meer betrokkenheid van de patiént en

een betere levenskwaliteit.



Garanderen van billijkheid

In een ideale wereld zou iedereen dezelfde kansen moeten
krijgen om kanker te voorkomen, de ziekte in een vroeg
stadium te ontdekken en om een goede behandeling en
follow-up te krijgen. Helaas toont de literatuur aan dat
etnische minderheden nog steeds geconfronteerd worden
met een ongelijke toegang tot kwalitatieve kankerzorg.4 3%
Naast etniciteit ziet men ook dergelijke ongelijkheden op basis
van geslacht, leeftijd, socio-economische status, seksuele
geaardheid, de plaats waar mensen leven (in de stad vs. het

platteland) en de aanwezigheid van bepaalde beperkingen.*

All.Can Belgium dringt aan op een doorgedreven inspanning
om gelijke toegang tot hoogkwalitatieve kankerzorg

te faciliteren, ongeacht van waar patiénten wonen, of ze

het zich kunnen veroorloven, hun etniciteit of andere
persoonlijke omstandigheden. Dergelijke inspanningen
kunnen bijvoorbeeld bestaan uit het verzekeren van een brede
geografische toegankelijkheid tot kankercentra, of maatregelen
die zorgen voor een grotere deelname van patiénten

uit minderheidsgroepen aan klinisch onderzoek.®®

Daarnaast toont internationaal onderzoek aan dat een divers
personeelsbestand kan leiden tot een grotere gevoeligheid en
aandacht voor ongelijkheden in de zorg.®”3® Om eventuele
ongelijkheden in de kankerzorg beter te bestrijden, is het ook
belangrijk dat wetenschappelijke en klinische centra hun
ervaringen, beste praktijken, geleerde lessen en oplossingen

rond dit thema met elkaar delen.



Investeren in een betere integratie van
oncologie binnen de verschillende
specialismen van de interne geneeskunde

Kanker en de geassocieerde behandelingen kunnen

een grote impact hebben op de verschillende orgaansystemen
van het menselijk lichaam. Daarom dringt All.Can Belgium

aan op een verdere investering in de ontwikkeling van

oncologiespecialisaties binnen de interne geneeskunde.

Zo is cardio-oncologie een opkomend interessegebied
dat zich richt op het opsporen, opvolgen en behandelen
van cardiovasculaire aandoeningen als neveneffect van

chemo- en/of radiotherapie. Het is algemeen bekend

dat die behandelingen kunnen zorgen hartproblemen,

wat een belangrijke oorzaak is van morbiditeit en mortaliteit
bij kankerpatiénten en overlevers. Gezien de beschikbaarheid
van steeds meer effectieve en potentieel curatieve
behandelingen voor kanker, wordt een adequate behandeling
van hart- en vaatziekten steeds belangrijker om zo het
overlevingsvoordeel van de kankerbehandeling niet verloren
te zien gaan door cardiovasculaire problemen. Op dezelfde
manier is onconefrologie een opkomend specialisme

binnen de nefrologie dat zich richt op het raakvlak tussen

nieraandoeningen en kanker.

All.Can Belgium dringt aan op een betere samenwerking tussen
oncologen en andere specialisten in de interne geneeskunde
en op een groter bewustzijn voor de mogelijke (langetermijn-)
effecten van kanker op andere orgaansystemen. Dat laatste is in
het bijzonder belangrijk voor patiénten die kanker overleefden

tijdens hun kindertijd of adolescentie.



Zorgen voor

een snellere toegang tot innovatieve kankerbehandelingen

De behandeling van kanker evolueert aan een steeds sneller
tempo, wat zorgt voor een vroegere opsporing van kanker
en een toenemende personalisering van de behandeling.
Hoewel die innovaties een groot potentieel inhouden voor
patiénten, blijft het een uitdaging om ze

in de klinische praktijk.

Specifiek voor Belgié wordt de uitdaging duidelijk geillustreerd
door gegevens rond de beschikbaarheid van
innovatieve geneesmiddelen. Volgens de Europese Federatie
van de Farmaceutische Industrie kregen 41 oncologische
geneesmiddelen tussen 2017 en 2020 een vergunning van
het Europees Geneesmiddelenbureau (EMA).%9 In januari 2021
werd slechts 66% van deze geneesmiddelen terugbetaald in

Belgié. Hoewel die 66% hoger ligt dan het gemiddelde van 55%

in de hele EU,

de meeste andere West-Europese landen.

in deze rangschikking op

De Belgische situatie is nog ongunstiger als men kijkt naar
de tijd tussen de EMA-registratie van een nieuw geneesmiddel
en het moment waarop dat middel wordt terugbetaald.
In Belgié duurt dat proces gemiddeld 598 dagen, waardoor
we op een teleurstellende 255 plaats staat in de Europese
rangschikking. Bovendien loopt de vertraging steeds verder op,
van 395 dagen in 2017 naar 440 dagen in 2019 en 598 dagen
in 2021.49 Met die cijfers in het achterhoofd mag het dan ook
duidelijk zijn dat het toegang tot bestaande
antikankerbehandelingen en een

een topprioriteit moet zijn

voor de komende jaren.

De federale overheid in Belgié erkent dat we dringend

de toegang tot bestaande en innovatieve behandelingen

voor kankerpatiénten moeten verbeteren en werkt momenteel
aan een nieuwe terugbetalingsprocedure. Dat geeft ons

de kans om en
beoordelingsmethoden te vervangen om zo patiénten

sneller toegang te geven tot innovatie.



In Belgié komt het advies om een nieuw geneesmiddel al

dan niet terug te betalen van de Belgische Commissie voor

de Terugbetaling van Geneesmiddelen (CRM). Na evaluatie kan
het CRM adviseren voor een definitieve of tijdelijke terugbetaling
van een geneesmiddel, of adviseren om het geneesmiddel niet
terug te betalen. In geval van een tijdelijke terugbetaling wordt
het terugbetalingsproces overgedragen aan de werkgroep
conventies voor een verdere analyse van de soliditeit

van de wetenschappelijke gegevens en van de mogelijke

budgettaire impact van een terugbetaling.

In plaats van te wachten op meer solide bewijs, maken MEA's
(Managed Entry Agreements) het mogelijk om vroegtijdig
toegang te verlenen tot farmaceutische producten, terwijl er
parallel relevante gegevens worden verzameld om de (kosten)
effectiviteit te beoordelen, om de budgettaire impact en

het (rationele) gebruik van het middel in de klinische praktijk na

te gaan, en om extra gegevens rond veiligheid en werkzaamheid

in de dagelijkse praktijk te genereren. Op die manier kan
een breder gebruik van MEA's of andere creatieve systemen
ervoor zorgen dat kankerpatiénten in ons land sneller toegang

krijgen tot innovatieve behandelingen

Tijdens onderhandelingen rond de terugbetaling van genees-
middelen moeten de belangen van patiénten en artsen, die
toegang willen tot veilige, innovatieve en veelbelovende thera-
pieén, worden afgewogen tegen de belangen van de industrie
die hun producten willen verkopen en de belangen van
betalers, die de juiste beslissingen willen nemen met het oog
op de duurzaamheid, rechtvaardigheid en kwaliteit van het
gezondheidszorgsysteem. Verrassend genoeg is de stem van
patiénten en artsen momenteel grotendeels afwezig in die
onderhandelingen. Aangezien artsen en patiénten vaak een
beter zicht hebben op de potentiéle toegevoegde klinische
waarde van een innovatieve behandeling, lijkt het interessant om
ook vertegenwoordigers van medische koepelorganisaties (bijv.
de Belgische Vereniging voor Medische Oncologie) of patién-

tenorganisaties te betrekken bij de terugbetalingsprocedure.

Vooraleer patiénten een nieuwe behandeling kunnen krijgen,
maken regelgevende instanties zoals het EMA een afweging

tussen de potentiéle toegevoegde klinische waarde en



de tolerabiliteit van een nieuwe behandeling. Nadat het EMA
goedkeuring heeft verleend, beoordelen overheidsinstanties
(‘betalers’) van de verschillende Europese lidstaten of de
nieuwe therapeutische optie volgens hen in aanmerking komt

voor terugbetaling.

Terwijl regelgevende instanties bij hun beslissing vooral

een afweging maken tussen de toegevoegde waarde van

een nieuwe therapie ten opzichte van de huidige zorgstandaard,
moeten betalers zich richten op het toewijzen van een

beperkt gezondheidszorgbudget aan die behandelingen die
naar verwachting de meeste winst in mortaliteit, morbiditeit

en levenskwaliteit gaan opleveren.

Op basis van die verschillende objectieven gebruiken betalers en
regelgevers ook verschillende parameters bij de evaluatie van een
nieuwe behandeling. Daarbij blijft het totale overlevingsvoordeel
(overall survival, OS) de gouden standaard voor beslissingen

van betalers. Niettegenstaande het feit dat OS een cruciaal
eindpunt is in de oncologische setting, kan een te strikte focus
op OS-gegevens echter in de weg van een snelle toegang

tot nieuwe geneesmiddelen staan. In vroege ziektestadia kan

het bijvoorbeeld (zeer) lang duren vooraleer OS-gegevens

voldoende matuur zijn om een overlevingsvoordeel aan te tonen.

Daarnaast kan het gebruik van opeenvolgende therapielijnen,
zowel in vroege als gevorderde ziektestadia, de interpretatie van

een mogelijk OS-effect ernstig compliceren.42

Om een antwoord te bieden aan dat probleem nemen
regelgevende instanties steeds vaker alternatieve oncologische
eindpunten, zoals progressievrije (PFS) of ziektevrije overleving
(DFS) mee in hun evaluatie van een nieuwe behandeling.

Die eindpunten zijn niet alleen relevant vanuit klinisch oogpunt,
maar zijn ook van belang voor patiénten. Voor veel patiénten

is het bereiken van een situatie waarin ze langere tijd vrij zijn
van ziekte of progressie namelijk een belangrijk doel. Betalers
blijven zich in hun besluitvorming echter voornamelijk richten
op OS-gegevens, wat kan leiden tot een vertraagde toegang tot

behandelingen die reeds werden goedgekeurd door het EMA.“3)

Het steeds hogere tempo waarmee nieuwe kankertherapieén
worden ontwikkeld, in combinatie met een vroegere

detectie van kanker, zal het bovendien steeds moeilijker
maken om een OS-voordeel aan te tonen op het moment van

de EMA-goedkeuring.



Onlangs werden verschillende systemen ontwikkeld die kunnen
helpen om bepaalde onzekerheden die gepaard gaan met

de terugbetaling van een geneesmiddel zonder mature OS-data
weg te nemen.?¥ Het meest relevante van die systemen voor
de Europese situatie is de Magnitude of Clinical Benefit Scale,
ontwikkeld door de European Society of Medical Oncology
(ESMO-MCBS).“> 46

Door gebruik te maken van een rationele, gestructureerde en
consistente beslissingsboom wil de ESMO-MCBS een duidelijke
weergave geven van de omvang van het klinisch voordeel

dat kan worden verwacht van een nieuwe oncologische
therapie. De ESMO-MCBS-schaal kijkt daarbij niet alleen naar
OS-gegevens, maar houdt ook rekening met drempel hazard
ratio’'s voor PFS en DFS, responspercentages, levenskwaliteit

en toxiciteit. Daarnaast wordt ook rekening gehouden met de
prognose van de aandoening waarbij de nieuwe behandeling zal

worden gebruikt.“> 49

Om de toegang tot innovatieve geneesmiddelen tegen kanker te
verbeteren en te versnellen, lijkt het daarom redelijk om andere

relevante oncologisch eindpunten dan OS mee te nemen in de

beoordeling van de terugbetaling van nieuwe behandelingen.
Wanneer voor een bepaalde behandeling een sterk effect
wordt gezien op een intermediair eindpunt zoals DFS of PFS,

is een verslechtering van de OS (zeer) onwaarschijnlijk. Als de
hazard ratio voor zo'n intermediair eindpunt veel lager ligt dan
de drempels die worden gebruikt in de ESMO-MCBS, zou men
zelfs kunnen stellen dat het onethisch is om de toegang tot het

geneesmiddel te weigeren op basis van immature OS-data.

In dat licht zou een tijdelijke terugbetalingsbeslissing op basis
van tussentijdse eindpunten ervoor kunnen zorgen dat Belgische
kankerpatiénten sneller toegang krijgen tot veelbelovende,
potentieel levensreddende geneesmiddelen. In afwachting

van een definitieve beslissing voor de terugbetaling kunnen
extra gegevens worden verzameld om na te gaan in hoeverre

de eerdere resultaten op tussentijdse eindpunten worden
bevestigd en om de tolerabiliteit van de behandeling in

de dagelijkse praktijk beter in kaart te brengen.

Een andere manier om de toegang tot oncologische
behandelingen te verbeteren heeft betrekking op het off-label
gebruik van geneesmiddelen. Hoewel off-labelgebruik van
geneesmiddelen over het algemeen wordt ontmoedigd, komt

het in de oncologie vrij vaak voor.*” Het is namelijk zo dat



vele oude geneesmiddelen waarvoor het patent is vervallen
overtuigende fase lll-data hebben gegenereerd in bepaalde
oncologische indicaties, maar dat die nieuwe indicaties niet

werden geregistreerd.“®

Omdat die geneesmiddelen niet langer onder bescherming
van een patent vallen ontbreekt het de fabrikanten aan

een financiéle prikkel om door te gaan met een aanvraag
voor deze nieuwe indicaties. Dat zorgt voor beperkingen
bij het voorschrijven van bepaalde geneesmiddelen en
vermindert de toegang tot bepaalde gevestigde therapieén
voor kankerpatiénten. Dat is vooral relevant voor landen
waar de terugbetaling van geneesmiddelen strikt wordt
beperkt tot de goedgekeurde indicaties (zoals in Belgié).#”
Om dat te vermijden, dringt All.Can Belgium erop aan dat
de terugbetalingscriteria voor een bepaald geneesmiddel
best alle klinische indicaties omvatten waarvoor voldoende

gegevens beschikbaar zijn.

Belangrijk bij de herziening van het Belgische terugbetalings-
proces is dat men ervoor zorgt dat de nieuwe procedure
‘future proof’is en geintegreerd wordt in de Europese context.
Op die manier kunnen we vermijden dat bepaalde Europese
regelgeving ervoor zorgt dat de toegang tot innovatieve
oncologische behandelingen voor Belgische patiénten

wordt vertraagd.



Ondersteunen van

klinisch en translationeel oncologisch onderzoek

Belgié blijft een
voor klinische studies. Zo stond Belgié
in 2017 op een tweede Europese plaats
wat betreft het aantal klinische studies
per hoofd van de bevolking. De aan-
trekkelijkheid van Belgié als een plaats voor klinisch onder-
zoek heeft verschillende verklaringen, waaronder de expertise
van de autoriteiten en de onderzoekers, de kwaliteit van
de onderzoekscentra, de toegang tot wetenschappelijk advies

en de korte tijdslijnen om een studie op te zetten.®?

All.Can Belgium wil dat ons land inzet op het

en dringt daarom aan op een betere codrdinatie
van klinisch kankeronderzoek op nationaal en internationaal
niveau, met een versterkte samenwerking tussen academici

en de industrie.

Bovendien is er nood aan meer structurele steun voor

. Dat kan bestaan uit
initiatieven om een gecentraliseerde en gestructureerde
gegevensverzameling te promoten, het ondersteunen
van een betere uitwisseling van gegevens tussen zieken-
huizen, het verzekeren van de interoperabiliteit van

digitale datasets of door het gepaste gebruik van digitale

gezondheidstechnologieén in klinische studies te ondersteunen
(bijv. eCRF). Door te investeren in die domeinen kan Belgié zijn
leiderspositie als ideale locatie voor klinisch onderzoek vrijwaren
waardoor Belgische patiénten de kans krijgen om behandeld

te worden met de meest innovatieve behandelingen.

Om de leiderspositie van Belgié in oncologisch onderzoek
te behouden, is het ten slotte belangrijk om te

die mogelijk een invloed kunnen hebben
op de uitstraling van ons land als onderzoekslocatie. In januari
2022 werd bijvoorbeeld de EU-verordening voor klinische
proeven gelanceerd, die de indienings-, beoordelings- en
toezichtsprocessen voor klinische proeven in de EU harmoni-
seert. Tegelijkertijd werd het initiatief '‘Accelerating Clinical Trials
in the EU’ (ACT EU) gelanceerd dat gericht is op het versterken

van de positie van Europa als locatie voor klinische proeven.

Die nieuwe EU-wetgeving zorgt voor een

voor de verschillende Europese lidstaten wat
betreft aantrekkelijkheid voor klinische studies. Als een land zich
wil gaan onderscheiden wordt het dus belangrijk om de juiste
strategische keuzes te maken. Specifiek voor Belgié kan het op-
bouwen van expertise in de ontwikkeling van innovatieve klini-

sche studieontwerpen een manier zijn om dat doel te bereiken.



Conclusies

Voortdurende innovaties in de kankerzorg hebben

de uitkomst voor kankerpatiénten de afgelopen decennia
aanzienlijk verbeterd. Hoewel het tempo van die

innovatie indrukwekkend is, moeten we ervoor zorgen
dat ze gepaard gaat met een vergelijkbare toename in

de belangstelling voor patiéntgerichtheid in de kankerzorg
en met noodzakelijke veranderingen in de organisatie

van ons gezondheidszorgsysteem.

Daartoe heeft All.Can Belgium een aantal prioriteiten op korte
termijn geformuleerd die ons kunnen helpen om die ambitieuze
doelstellingen te bereiken en uiteindelijk de overleving en

het welzijn van kankerpatiénten te verbeteren.

Dr. Pia Cox Prof. dr. Ahmad Awada
Executive Director Chair of the Board
All.Can Belgium All.Can Belgium

secretariat@all-can.be
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