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MEespAaMES, MESSIEURS,

Votre commission a consacré sa réunion du 26
mars 2014 a la discussion de la présente proposition
de résolution.

|.— EXPOSE INTRODUCTIF

Au crépuscule de la présente législature, Mme
Reinilde Van Moer (N-VA), coauteur de la proposition
de loi, rappelle que la commission a voulu donner a
chaque patient, quelle que soit I’affection qui le touche,
I’attention nécessaire et les solutions les meilleures.

L'atrophie multisystématisée (MSA) est une affection
peu connue a I’heure actuelle. L'un des membres de son
groupe, également membre de la présente commission,
en souffre. Si, pour certains patients, compte tenu de
la nature de cette maladie, il est trop tard pour espérer
une guérison, il faut a I’avenir chercher des solutions.
La difficulté est que le diagnostic de MSA arrive tard,
souvent apres des diagnostics erronés. Les patients
perdent ainsi un temps précieux.

La proposition de résolution se donne pour objectif
d’alléger la souffrance des patients et d’attirer I’attention
sur cette affection. Le soutien de nombreux groupes
démontre I'utilité de cette proposition. Quelle que
soit I’affinité politique de chacun, la confrontation a la
maladie reste identique. La proposition de résolution
souligne la nécessité de mener plus de recherches et
de privilégier une approche multidisciplinaire.

I.— DISCUSSION

Méme si Mme Rita De Bont (VB) n’a pas été amenée
a cosigner la proposition de résolution, elle n’en soutient
pas moins les considérants et les demandes.

Mme Jeanne Nyanga-Lumbala (cdH) confirme que
les personnes qui souffrent de cette maladie se sentent
dépourvues. Des recherches doivent étre menées sur
la cause, le développement et le traitement de cette
affection afin d’assurer a ces personnes une meilleure
prise en charge.

Lintervenante pense néanmoins que la commission

devrait s’intéresser également a d’autres maladies
rares pour lesquelles il existe aussi un manque de
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DamMEs EN HEREN,

Uw commissie heeft dit voorstel van resolutie be-
sproken tijdens haar vergadering van 26 maart 2014.

|.— INLEIDENDE UITEENZETTING

Nu het einde van deze zittingsperiode nadert, wijst
mevrouw Reinilde Van Moer (N-VA), mede-indienster
van het voorstel van resolutie, erop dat het in de bedoe-
ling van de commissie lag te bewerkstelligen dat elke
patiént, ongeacht de aandoening waaraan hij lijdt, de
nodige aandacht krijgt en de beste oplossingen aan-
geboden wordt.

Meervoudig Systeem Atrofie (MSA) is een aandoe-
ning die momenteel nauwelijks bekend is. Een van de
medefractieleden van de spreekster, tevens lid van deze
commissie, lijdt aan deze ziekte. Gezien de aard van de
ziekte is het voor bepaalde patiénten te laat om nog op
genezing te hopen. Dat neemt echter niet weg dat voor
de toekomst oplossingen moeten worden gezocht. Het
probleem is dat MSA laattijdig wordt gediagnosticeerd
en dat de ziekte vaak pas na verkeerd gestelde diag-
noses wordt herkend. Daardoor verliezen de patiénten
kostbare tijd.

Dit voorstel van resolutie beoogt het lijden van de
patiénten te verlichten en de aandacht te vestigen op
hun ziekte. Dat heel wat fracties dit voorstel steunen,
toont aan dat het zinvol is. De ziekte maaktimmers geen
onderscheid tussen politieke kleur en de confrontatie
ermee is voor elkeen even hard. Dit voorstel van re-
solutie beklemtoont de noodzaak om meer onderzoek
naar MSA te doen en te opteren voor een multidiscipli-
naire aanpak.

Il. — BESPREKING

Mevrouw Rita De Bont (VB) kon het voorstel van
resolutie dan wel niet ondertekenen, toch steunt ze de
consideransen en de verzoeken ervan.

Mevrouw Jeanne Nyanga-Lumbala (cdH) bevestigt
dat mensen die aan die ziekte lijden, zich aan hun lot
overgelaten voelen. Er moet onderzoek worden gevoerd
naar de oorzaken, de ontwikkeling en de behandeling
van die aandoening, met het oog op een betere tenlas-
teneming van die mensen.

De commissie zou volgens de spreekster echter ook

aandacht moeten hebben voor andere zeldzame ziekten
waarvan niet echt geweten is wat de oorzaken ervan zijn
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connaissance quant aux causes et aux traitements, et
un manque de connaissance de ces maladies par les
professionnels de la santé.

Mme Valérie Warzée-Caverenne (MR) fait remarquer
que le diagnostic d’une telle maladie constitue pour
un patient I’effondrement de son monde. La détection
de cette affection, qui n’est pas si rare que d’aucuns
le croient, est primordiale. Il n’existe pas de traitement
centralisé. La proposition de résolution apparait comme
la premiére étape vers un nouvel espoir.

Mme Lieve Wierinck (Open VId) soutient cette pro-
position de résolution. Les patients atteints de MSA
nécessitent un appui particulier.

Mme Thérése Snoy et d’Oppuers (Ecolo-Groen)
approuve que la commission se penche sur une affec-
tion peu connue et pourtant pas si rare. Un traitement
adapté est toujours indispensable.

Parmi les demandes, I'intervenante se réjouit de
voir que les causes feront partie des recherches.
Spécialement en ce qui concerne les affections neu-
romusculaires, la recherche sur les causes permet de
définir des mesures de prévention des affections.

Mme Maya Detiége, présidente, souligne que la
MSA évolue rapidement et toujours défavorablement
a I’heure actuelle. La proposition de résolution est
un signal politique important que les pouvoirs publics
envoient aux patients.

Trop souvent, la MSA est confondue avec la maladie
de Parkinson. Cette confusion génére des errements
diagnostiques et thérapeutiques, allant parfois jusqu’a
des médications erronées, qui aggravent la situation. Un
cadre multidisciplinaire semble indispensable.

M. Jan Jambon (N-VA) constate que la discussion
transcende les frontieres entre majorité et opposition.
En tant que parrain d’une organisation de patients
atteints de cette affection, il ne peut que s’en réjouir. La
demande en vue d’une plus grande attention pour cette
affection existe depuis plusieurs années. La MSA est
une affection qualifiée d’effroyable : elle est a ce jour
sans perspective d’amélioration pour le patient.
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en hoe die behandeld moeten worden, en die bovendien
onvoldoende gekend zijn door de gezondheidswerkers.

Mevrouw Valérie Warzée-Caverenne (MR) merkt op
dat voor een patiént bij wie een dergelijke ziekte wordt
gediagnosticeerd, de wereld instort. De opsporing van
die ziekte, die niet zo zeldzaam is als sommigen denken,
is van heel groot belang. Er bestaat geen gecentrali-
seerde behandeling. Het voorstel van resolutie komt
over als de eerste stap naar nieuwe hoop.

Mevrouw Lieve Wierinck (Open VId) steunt dit voor-
stel van resolutie. MSA-patiénten hebben bijzondere
steun nodig.

Mevrouw Thérése Snoy et d’Oppuers (Ecolo-Groen)
vindt het goed dat de commissie aandacht besteedt
aan een weinig gekende maar toch niet zo zeldzame
aandoening. Een aangepaste behandeling is steeds
onontbeerlijk.

Wat de verzoeken betreft, is de spreekster verheugd
dat ook naar de oorzaken onderzoek zal worden verricht;
meer bepaald voor de neuromusculaire aandoeningen
biedt het onderzoek naar de oorzaken de mogelijkheid
maatregelen uit te werken om die aandoeningen te
voorkomen.

Voorzitter Maya Detiége beklemtoont dat MSA snel
evolueert, en momenteel altijd in ongunstige zin. Het
voorstel van resolutie is een belangrijk beleidssignaal
dat de overheid geeft aan de patiénten.

Al te vaak wordt MSA verward met de ziekte van
Parkinson. Die verwarring veroorzaakt diagnostische
en therapeutische vergissingen, in zoverre dat soms
zelfs foute medicatie wordt toegediend, waardoor de
toestand verergert. Kennelijk is een multidisciplinair
raamwerk onontbeerlijk.

De heer Jan Jambon (N-VA) constateert dat de be-
spreking de grenzen tussen meerderheid en oppositie
overstijgt. Als peter van een organisatie van patiénten
met die aandoening, kan hij zich daar alleen maar over
verheugen. Al jaren wordt gevraagd dat die aandoening
meer aandacht zou krijgen. MSA wordt als afgrijselijk
bestempeld: tot dusver biedt ze de patiént geen voor-
uitzicht op enige verbetering.
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ll.— VOTES
Les considérants sont adoptés a I’unanimité.

Les demandes n°¢ 1 a 3 sont successivement adop-
tées a I’'unanimité.

L’ensemble de la proposition de résolution est adopté
a 'unanimité.

Le rapporteur, La présidente,

Ingeborg
DE MEULEMEESTER

Maya
DETIEGE
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lll. — STEMMINGEN
De consideransen worden eenparig aangenomen.

De verzoeken nrs. 1 tot 3 worden achtereenvolgens
eenparig aangenomen.

Het gehele voorstel van resolutie wordt eenparig

aangenomen.

De rapporteur, De voorzitter,

Ingeborg
DE MEULEMEESTER

Maya
DETIEGE
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