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DÉVELOPPEMENTS



Selon les données de l'Institut National de Statistique qui font état des chiffres de mortalité entre 1993 et 1997, les cancers constituent la deuxième cause de décès derrière les maladies cardio-vasculaires et la première dans la tranche d'âge 40-60 ans. On estime à environ 55 000 cas le nombre de cancers diagnostiqués tous les ans (1) . Le cancer représenterait environ 29 % des décès en Belgique.

En comparant les données disponibles, on se rend compte qu'entre 1997 et 2001, l'incidence du cancer aurait augmenté de 18 % chez les hommes et de 16 % chez les femmes.

En Europe, on estime que le cancer compte pour 5 à 7 % dans les dépenses totales de santé.

En 2000 et 2001, 62 616 nouveaux cas de cancers ont été enregistrés en Flandre. Durant la même période, 30 086 personnes sont décédées des suites d'un cancer. En 2001, 11 180 cas de cancer hors mélanome ont été enregistrés en Wallonie et 3 367 à Bruxelles. Il faut signaler que ces chiffres sont sous-estimés en raison d'un sous-enregistrement des cas de cancer en Wallonie et à Bruxelles.

L'incidence du cancer est fortement liée à l'âge. Environ deux tiers des femmes et trois quarts des hommes sont âgés de 60 ans ou plus au moment du diagnostic. Ce phénomène est d'autant plus important à souligner que le vieillissement de la population aura un impact que l'on ne peut plus ignorer: le CIRC estime que le nombre de décès liés au cancer va augmenter de plus de 20 % entre 2006 et 2015.

Selon l'OMS (2) , la mortalité due au cancer est plus élevée en Belgique (environ 14 %) par rapport aux pays européens présentant les mêmes taux de mortalité générale. Le CIRC confirme ce résultat alarmant: la Belgique se situe parmi les pays d'Europe présentant les taux les plus élevés d'incidence et de mortalité dus au cancer.

Ces chiffres sont effrayants. Quand on sait que l'OMS estime que pas moins de 40 % des cancers peuvent être évités grâce à des stratégies de prévention efficaces, on ne peut rester plus longtemps les bras croisés. Le cancer est considéré à juste titre par l'OMS comme un des plus grands défis pour les systèmes de soins de santé des pays occidentaux dans les années à venir, tant au niveau du financement que de l'organisation des soins. Une prévention efficace du cancer implique que nous connaissions cette maladie, que nous connaissions le nombre de cas de cancers, quels types de cancers, leur évolution, quels sont les moyens les plus efficaces, quels résultats ont été obtenus avec tels moyens, etc.

Les données belges évoquées plus haut sont cependant sujettes à caution en raison de l'inexistence d'un registre national du cancer en Belgique. Bien souvent, les chiffres utilisés sont en effet extrapolés sur base de registres régionaux ou de données provenant de pays limitrophes.

Pour mener une politique de prévention efficiente, et donc ciblée, la première décision à prendre est d'organiser la collecte de nos données à une échelle nationale. Grâce à ces données, nous pourrons aider les patients, les médecins, les chercheurs à lutter contre cette maladie, aussi tôt que possible.

On a tenté de remédier à ce problème en créant en mai 2006 la Fondation Registre du Cancer chargée de procéder à un enregistrement des cas de cancer pour toute la Belgique. Mais la Fondation rencontre des problèmes de financement qui l'empêchent d'être complètement efficace.

C'est pour cette raison que le système d'enregistrement a été imparfaitement implanté dans la partie francophone du pays. Le dernier nombre de cas rapportés pour la Belgique (46 438 en 2001) est inférieur au nombre de cas réels estimés à 55 000 pour la même année. Cette disparité provoque une absence de données interprétables entre la Flandre d'une part et Bruxelles et la Wallonie d'autre part: en 2001, on observait une différence de taux d'incidence rapportée de l'ordre de 30 % entre le Nord et le Sud du pays.

Comme le recommande le « Livre Blanc sur la prise en charge du cancer en Belgique » (3) , un registre du cancer fiable et mis à jour est primordial pour mesurer l'impact que peuvent avoir la prévention, le screening et le traitement sur l'incidence et la mortalité liées au cancer en Belgique.

Un registre national performant incluant une cartographie des tumeurs permettrait de dégager les spécificités propres à la population et d'agir de façon ciblée en développant des campagnes de prévention en adéquation avec celles-ci.

L'auteur de la présente proposition de loi propose de créer une Commission fédérale d'analyse et d'évaluation du cancer en Belgique qui serait chargée de procéder à un registre complet des cas de cancers pour toute la Belgique. La Fondation Registre du Cancer serait incorporée à la Commission fédérale afin de mettre en place le plus rapidement possible un registre couvrant l'ensemble du pays.

La Fondation a émis un formulaire d'enregistrement du cancer qui reprend toutes les données utiles à une bonne gestion d'un registre (4) et dont l'auteur s'est inspiré: ce formulaire reprend les données générales des patients (âge, sexe, etc.) ainsi que les éléments cliniques et anatomopathologiques.

Ce registre tenu régulièrement à jour permettrait à la Commission de suivre l'évolution de la maladie au cours du temps, de planifier et d'évaluer les traitements et les équipements de soin les plus appropriés pour pendre en charge efficacement la maladie.

Elle contribuerait de cette manière à la recherche sur les causes de cancer et pourrait fournir à l'ensemble des chercheurs une base de données structurée et exhaustive.

Forte de données statistiques englobant l'ensemble de la population, les Communautés pourraient élaborer grâce au travail de la Commission des plans de prévention ciblés.

Chaque année, cette dernière devrait remettre un rapport annuel statistique basé sur les informations recueillies grâce au registre et informer les autorités fédérales, les entités fédérées et l'ensemble des acteurs concernés sur l'évolution du cancer en Belgique.

Elle pourrait également faire toutes recommandations utiles susceptibles de déboucher sur une initiative législative et/ou d'autres mesures visant à une meilleure prise en charge du cancer.

La création d'une Commission d'analyse et d'évaluation représenterait en tout cas une étape supplémentaire à une meilleure prise en charge du cancer en Belgique tant au niveau de la recherche et de la prévention qu'au niveau des soins apportés aux patients. Elle contribuerait à mettre en place une stratégie interdisciplinaire de lutte contre la maladie en mettant à la disposition des différents acteurs des informations actualisées recoupant l'ensemble de la problématique.

L'auteur n'a pas voulu être exhaustif dans la création de la Commission et a laissé plusieurs points en suspens (notamment les autres missions qui pourraient être confiées à la Commission) car il estime qu'un débat parlementaire avec les acteurs du terrain est nécessaire en la matière et permettrait de compléter utilement les dits points. Ainsi, cette proposition pourrait être par exemple adaptée en fonction d'un Plan National Cancer qui devrait être mis en place parallèlement à la présente initiative.

	
	Jacques BROTCHI.




PROPOSITION DE LOI



Article 1er
La présente loi règle une matière visée à l'article 78 de la Constitution.

Art. 2

Il est institué une Commission fédérale d'analyse et d'évaluation du cancer, ci-après dénommée « la Commission ».

La Commission est composée de seize membres, désignés sur la base de leurs connaissances et de leur expertise en matière de cancer. Dix membres sont docteurs en médecine spécialisés en oncologie, trois membres sont docteurs en médecine générale, un membre représente le Service public fédéral Santé publique et deux membres représentent les patients.

Les membres de la Commission sont nommés dans le respect de la parité linguistique et en veillant à assurer une représentation pluraliste des spécialités en oncologie. Les membres sont nommés par arrêté royal délibéré en Conseil des ministres, sur une liste double pour un terme renouvelable de quatre ans. La Commission est alternativement présidée par un président d'expression française et un président d'expression néerlandaise, respectivement élus par les membres de la Commission appartenant à leur groupe linguistique.

La Commission établit son règlement d'ordre intérieur.

La Commission établit à l'attention des Chambres législatives, dans les deux ans de l'entrée en vigueur de la présente loi et ensuite tous les ans, un rapport comprenant:

(i) les statistiques basées sur les informations recueillies en vertu de l'article 3;

(ii) toutes recommandations qu'elle estime utile pour améliorer la lutte préventive et curative contre la cancer.

Art. 3

La Commission gère, centralise et compile les données obtenues au moyen de formulaires d'enregistrement du cancer standardisés qui devront au moins comprendre les données suivantes:

1º le numéro d'identification de la sécurité sociale (NISS) du patient;

2º les données cliniques collectées dans le cadre de la participation obligatoire à l'enregistrement du cancer telle que visée à l'article 11, § 1er, de l'arrêté royal du 21 mars 2003 fixant les normes auxquelles le programme de soins de base en oncologie et le programme de soins d'oncologie doivent répondre pour être agréé:

(i) lorsqu'elles concernent des cas de cancer qui entrent en ligne de compte pour le remboursement de la consultation multidisciplinaire d'oncologie, les données sont complétées par le médecin coordinateur de la consultation multidisciplinaire qui les transmet au médecin conseil de l'organisme assureur du patient, au moyen du formulaire standardisé d'enregistrement du cancer; le médecin-conseil de l'organisme assureur transmet ces données à la Commission;

(ii) lorsque les données cliniques concernent des cas de cancer qui n'entrent pas en ligne de compte pour le remboursement de la consultation multidisciplinaire d'oncologie, les mêmes données cliniques, accompagnées du numéro d'identification du patient, doivent être transmises par les médecins responsables, au moyen du formulaire standardisé d'enregistrement du cancer, à la Commission via le médecin conseil de l'organisme assureur du patient;

3º les données des laboratoires d'anatomie pathologique et de biologie clinique/hématologie. Les médecins de chaque laboratoire d'anatomopathologie, de biologie clinique ou d'hématologie doivent enregistrer les résultats des examens confirmant un diagnostic de cancer. Ils utilisent les classifications de pathologie ou d'hématologie, approuvées par le Collège d'oncologie en concertation avec le « Consilium Pathologicum Belgicum », l'Association belge d'hématologie et l'Association belge de biologie clinique. Ils transmettent les données enregistrées, accompagnées du numéro d'identification ainsi que le rapport et ses conclusions directement à la Commission;

4º les données de survie, de localisation géographique.

Les organismes assureurs complètent les données cliniques anatomopathologiques et hématologiques par:

— la date du décès;

— un géocode ou code géographique;

— d'autres données, dont des indicateurs socio-économiques, des données de traitement et des prestations de l'assurance maladie invalidité, après autorisation de la Commission de la protection de la vie privée;

Lorsque les médecins conseils des organismes assureurs, sur base de prestations remboursées par l'assurance obligatoire soins de santé, sont informés qu'un patient présente un diagnostic de cancer ou a subi un examen de dépistage du cancer, ils peuvent prendre contact avec le médecin traitant afin d'être en mesure de transmettre à la Commission les données requises;

Le coordinateur en oncologie d'un programme reconnu en soins de base en oncologie et/ou d'un programme de soins d'oncologie peut introduire une demande à la Commission et aux organismes assureurs pour transmettre directement des séries de données vers la Commission;

La Commission détermine la fréquence et les formats de la transmission des données;

Un programme de soins agréé en oncologie peut, à sa demande, recevoir de la Commission une copie électronique corrigée ou complétée des données qu'il lui a transmises.

Art. 4

La Commission établit à l'attention du gouvernement, des Chambres législatives et des entités fédérées la première fois dans les deux ans de l'entrée en vigueur de la présente loi, et, par la suite, tous les ans:

i) un rapport statistique basé sur les informations recueillies dans le formulaire d'enregistrement complété en vertu de l'article 3;

ii) le cas échéant, des recommandations susceptibles de déboucher sur une initiative législative et/ou d'autres mesures visant à une meilleure prise en charge du cancer.

Pour l'accomplissement de ces missions, la Commission peut recueillir toutes les informations utiles auprès des diverses autorités et institutions. Les renseignements recueillis par la Commission sont confidentiels.

Art. 5

La présente loi entre en vigueur le jour de sa publication au Moniteur belge.

16 octobre 2007.

	
	Jacques BROTCHI
Christine DEFRAIGNE
Alain DESTEXHE
François ROELANTS du VIVIER.




(1) Extrapolation des données 2001 pour la Flandre.

(2) Données OMS 2004 pour la Belgique.

(3) Livre Blanc, La prise en charge du cancer en Belgique: relever les défis de demain, juin 2007.

(4) Arrêté royal du 24 juillet 2006, Moniteur belge du 31 août 2006, en son annexe 55.



