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I .  INLEIDING

Het voorstel van resolutie betreffende de impact van sik-
kelcelziekte op het privé, school- en beroepsleven en ter 
verbetering van de aanpak van de problemen en noden 
van de zieken en hun gezin (doc. Senaat, nr. 7-455/1) 
werd ingediend op 24 mei 2023.

De commissie voor de Transversale Aangelegenheden 
heeft het voorstel voor het eerst besproken tijdens haar 
vergadering van 20 oktober 2023. Tijdens deze verga-
dering besliste de commissie om een hoorzitting over 
dit thema te organiseren.

Deze hoorzitting vond plaats op 24 november 2023. De 
volgende experten werden gehoord:

−   Dr Martin Colard, coassistent, verantwoordelijk voor 
de afdeling Opname van de dienst Hematologie van 
het Academisch Ziekenhuis Brussel;

−   de heer Stefan Gijssels, voorzitter van het Patient 
Expert Center;

−   mevrouw Mimi Minsiemi Maboloko, de heer Aaron 
Tshibassu en mevrouw Veronique Tshiamalenge, ver-
tegenwoordigers van Collectif Drépanocytose ASBL.

Tijdens de vergadering van 4 december 2023 vond een 
laatste bespreking plaats en ging de commissie over tot 
de stemmingen.

II.  INLEIDENDE UITEENZETTING  VAN 
MEVROUW EL YOUSFI

Sikkelcelziekte is een onzichtbare aandoening die helaas 
nog teveel miskend wordt. Het gaat om een ernstige 
erfelijke genetische ziekte die de hemoglobine aantast. 
Hemoglobine is het hoofdbestanddeel van de rode 
bloedcel, die dient om zuurstof doorheen het bloed te 
vervoeren.

In tegenstelling tot wat men zou kunnen denken is sik-
kelcelziekte geen zeldzame ziekte. Ze komt heel fre-
quent voor bij populaties afkomstig van Sub-Saharaans 
Afrika, de Antillen, India, het Midden-Oosten en het 
Middellandse Zeegebied. Wereldwijd lijden naar schat-
ting ongeveer 6 400 000 personen aan sikkelcelziekte.

Volgens de laatste cijfers van het Rode Kruis is het 
in België de meest voorkomende genetische ziekte 

I.  INTRODUCTION

La proposition de résolution relative à l’impact de la dré-
panocytose dans la vie privée, scolaire et professionnelle 
et visant à améliorer la prise en charge des difficultés et 
des besoins des malades et de leurs familles (doc. Sénat, 
no 7-455/1) a été déposée le 24 mai 2023.

La commission des Matières transversales l’a examinée 
pour la première fois lors de sa réunion du 20 octobre 
2023. À cette occasion, elle a décidé d’organiser une 
audition sur ce thème.

Cette audition a eu lieu le 24 novembre 2023. La com-
mission a entendu les experts suivants:

−   Dr Martin Colard, résident et responsable de l’unité 
d’hospitalisation du service d’hématologie à l’Hôpital 
universitaire de Bruxelles;

−   M. Stefan Gijssels, président du  Patient Expert Center ;

−   Mme Mimi Minsiemi Maboloko, M. Aaron Tshibassu 
et Mme Véronique Tshiamalenge, représentants du 
Collectif Drépanocytose ASBL.

Lors de la réunion du 4 décembre 2023, une dernière dis-
cussion a eu lieu et la commission a procédé aux votes.

II.  EXPOSÉ INTRODUCTIF  DE MME EL 
YOUSFI

La drépanocytose est une maladie invisible qui est 
encore malheureusement trop méconnue. Il s’agit 
d’une maladie génétique héréditaire grave qui affecte 
l’hémoglobine. Cette dernière est le constituant princi-
pal du globule rouge, qui sert à transporter l’oxygène 
dans le sang.

Contrairement à ce que l’on peut penser, la drépanocy-
tose n’est pas une maladie rare. Elle est particulièrement 
fréquente dans les populations originaires d’Afrique 
subsaharienne, des Antilles, d’Inde, du Moyen-Orient 
et du bassin méditerranéen. Selon les estimations, ce 
sont environ 6 400 000 personnes qui souffrent de la 
drépanocytose dans le monde.

En Belgique, selon les derniers chiffres de la Croix-
Rouge, elle est devenue la maladie génétique la plus 
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geworden en veroorzaakt ze een reëel volksgezond-
heidsprobleem, vooral in de grote, multiculturele ste-
delijke centra.

Sikkelcelziekte vermindert de levenskwaliteit van de 
zieken ernstig en tast hun dagelijks leven aan, onder 
andere wegens oog- en nierproblemen, enz. De crisis-
periodes kunnen daarenboven heel pijnlijk zijn. De pijn 
die de zieken en de dragers van die ziekte voelen, kan 
groter zijn dat die van een bevalling. Bovendien kun-
nen zich min of meer frequent complicaties voordoen, 
zoals cerebrovasculaire accidenten, nier- of leverinsuf-
ficiëntie, zweren, enz.

De behandelingen zijn duur, zwaar en lastig, en omvatten 
regelmatige ziekenhuisopnames.

Tevens moeten sikkelcelziektepatiënten bepaalde activi-
teiten beperken of zelfs mijden, zoals intensief sporten 
bij hitte of activiteiten op grote hoogte of in de koude, 
wat voor ons allen nochtans banaal lijkt. Het is een last 
voor alle zieken, maar voor de jongsten, die vaak hun 
schoolloopbaan belemmerd zien, is hij nog zwaarder.

Men moet die ziekte dringend zichtbaarder maken door 
de bevolking, de zorgverstrekkers en de actoren in het 
veld bewust te maken en te informeren.

Het is belangrijk alles in het werk te stellen om de sik-
kelcelziektepatiënten meer te helpen en te ondersteunen, 
onder andere door de erkenning van de ziekte en de 
opvang van de zieken.

III.  ALGEMENE BESPREKING

Mevrouw Ryckmans  geeft aan dat ze het voorstel van 
resolutie medeondertekend heeft.

Ze zegt dat sikkelcelziekte een zaak is die erbij wint 
meer naar voren te worden geschoven. Er zijn al initiatie-
ven genomen. Ze verwijst met name naar de vereniging 
zonder winstoogmerk (vzw) Collectif Drépanocytose dat 
aandacht vraagt voor het thema en erover informeert.

Ze wijst erop dat er in de Franse Gemeenschap al op de 
ziekte wordt gescreend via de Office de la naissance 
et de l’enfance (ONE). Die dienst beschikt overigens 
over een budget van 310 000 euro per jaar om kinderen 
op de ziekte te screenen. Er worden dus al vorderingen 
geboekt op dat gebied.

fréquente et elle pose un réel problème de santé publique 
surtout dans les grands centres urbains multiculturels.

La drépanocytose diminue fortement la qualité de vie 
des malades et altère leur quotidien, notamment à cause 
de problèmes ophtalmologiques, rénaux, etc. En outre, 
les périodes de crise peuvent être très douloureuses. 
La douleur ressentie par les malades et les porteurs de 
cette maladie peut dépasser celle d’un accouchement. 
En outre, des complications peuvent survenir de manière 
plus ou moins fréquente, tel les que des accidents vas-
culaires cérébraux, l’insuffisance rénale ou hépatique, 
des ulcères, etc.

Les traitements sont coûteux, lourds et contraignants et 
les hospitalisations sont régulières.

Aussi, les drépanocytaires doivent limiter voire éviter 
certaines activités telles que des sports intenses en forte 
chaleur ou les activités en altitude ou dans le froid, ce 
qui semble pourtant banal pour tout un chacun d’entre 
nous. Il s’agit d’une contrainte difficile pour tous les 
malades, mais elle est encore plus pénible pour les plus 
jeunes qui voient souvent leur parcours scolaire entravé.

Il devient urgent de rendre plus visible cette maladie en 
sensibilisant et en informant la population, les presta-
taires de soins et les acteurs de terrain.

Il est important de tout mettre en œuvre pour aider et 
soutenir davantage les drépanocytaires, notamment en 
termes de reconnaissance de la maladie et de prise en 
charge des malades.

III.  DISCUSSION GÉNÉRALE

Mme Ryckmans indique qu’elle a co-signé la proposition 
de résolution.

Elle affirme que la drépanocytose est un enjeu qui gagne 
à être davantage mis en avant. Certaines initiatives ont 
déjà été mises en place. Elle renvoie notamment à l’asso-
ciation sans but lucratif (ASBL) Collectif Drépanocytose 
qui mobilise et informe sur le sujet.

Elle signale qu’au niveau de la Fédération Wallonie-
Bruxelles, des dépistages de la maladie ont déjà lieu par 
le biais de l’Office de la naissance et de l’enfance (ONE). 
Celui-ci est d’ailleurs doté d’un budget de 310 000 euros 
par an pour assurer cette mesure de dépistage auprès 
des enfants. Il y a donc déjà certaines avancées dans 
le domaine.
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In Frankrijk is er een voorstel om bij de geboorte alge-
meen alle nieuwgeborenen te screenen op sikkelcelziekte 
en de screening niet te beperken tot kinderen uit de 
risicogroepen.

Ze vindt het essentieel de informatie en de bewustwor-
ding rond de ziekte op te voeren en te blijven vooruitgaan 
in die aangelegenheid.

De heer Dodrimont  stelt dat zijn fractie dit voorstel van 
resolutie steunt. Hij dankt de indienster van de tekst, 
waardoor zijn fractie de sikkelcelziekte beter heeft 
leren kennen.

Op zijn beurt wijst hij op de bewustwording in de Franse 
Gemeenschap rond die ziekte, die onder andere blijkt 
uit de terugbetaling van de screening. Die screening is 
overigens essentieel om de jammerlijke gevallen die door 
de ziekte worden veroorzaakt te voorkomen.

Mevrouw El Yousfi dankt de andere senatoren voor hun 
steun voor de tekst.

Ze suggereert een of twee hoorzittingen te organiseren 
met vertegenwoordigers uit de medische wereld, een 
vereniging van zieken en ervaringsdeskundigen om een 
concreter beeld te krijgen van de toestand in België en 
van de initiatieven die al in andere landen, bijvoorbeeld 
in Frankrijk, werden genomen.

IV.  HOORZITTINGEN

A.  Uiteenzettingen van mevrouw Mimi Minsiemi 
Maboloko, de heer Aaron Tshibassu en mevrouw 
Veronique Tshiamalenge, vertegenwoordigers van 
de vzw Collectif Drépanocytose

 Mevrouw Mimi Minsiemi Maboloko verklaart medeo-
prichtster te zijn van de vzw Collectif Drépanocytose, 
ondervoorzitster van The European Sickle Cell 
Federation, ervaringsdeskundige en ambassadrice van 
het Belgisch Rode Kruis voor bloeddonatie.

Sikkelcelziekte is na mucoviscidose de belangrijkste 
genetische ziekte ter wereld. In België treft ze niet al-
leen een groot deel van de Belgische gemeenschap van 
Afrikaanse afkomst, maar ook van Kaukasische afkomst 
uit het Middellandse Zeegebied. Bovendien wint sikkel-
celziekte door de vermenging van de volkeren terrein.

De ziekte blijft niettemin onbekend bij het publiek en 
zonder erkenning voor de vele patiënten die er dagelijks 
van te lijden hebben.

En France, il existe une proposition de généraliser, à la 
naissance, le dépistage de la drépanocytose à tous les 
nouveau-nés et de ne pas le limiter aux enfants issus des 
populations les plus à risque.

Elle estime qu’il est essentiel de renforcer l’informa-
tion et la sensibilisation concernant cette maladie et de 
continuer à progresser en la matière.

M. Dodrimont indique que son groupe soutient la pré-
sente proposition de résolution. Il remercie l’auteure 
du texte qui a permis à son groupe de mieux prendre 
connaissance de la drépanocytose.

Il évoque également à son tour la prise de conscience au 
niveau de la Fédération Wallonie-Bruxelles quant à cette 
maladie, qui se traduit notamment par le remboursement 
des dépistages réalisés. De tels dépistages sont d’ailleurs 
essentiels afin d’éviter les cas malheureux induits par 
cette maladie.

Mme El Yousfi remercie les autres sénateurs de la com-
mission pour leur soutien à ce texte.

Elle suggère d’organiser une ou deux auditions avec des 
représentants du monde médical, d’une association de 
malades et des patients -experts en vue d’avoir une image 
plus concrète de la situation en Belgique et des initiatives 
déjà prises dans d’autres pays, à l’instar de la France.

IV.  AUDITIONS

A.  Exposés de Mme Mimi Minsiemi Maboloko, 
M. Aaron Tshibassu et Mme Véronique Tshiamalenge, 
représentants du Collectif Drépanocytose ASBL

 Mme Mimi Minsiemi Maboloko indique être co-fon-
datrice de l’ASBL Collectif Drépanocytose, vice-prési-
dente de la Fédération européenne de la drépanocytose, 
patient-expert et ambassadrice de la Croix-Rouge de 
Belgique pour le don de sang.

La drépanocytose est la première maladie génétique au 
monde après la mucoviscidose. En Belgique, elle touche 
non seulement une bonne partie de la communauté 
belge d’ascendance africaine, mais aussi d’ascendance 
caucasienne du bassin méditerranéen. De plus, avec le 
brassage des peuples, la drépanocytose gagne du terrain.

Néanmoins, cette maladie demeure méconnue du public 
et sans reconnaissance envers les nombreux patients qui 
en souffrent au quotidien.
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Het collectief hoopt dat het probleem van de sik-
kelcelziekte na de verkiezingen deel zal uitmaken 
van de regeerprogramma’s en dat dit zal worden 
vertaald in een echt volksgezondheidsbeleid op alle 
bevoegdheidsniveaus.

Vervolgens toont het collectief een video van het RTBF-
programma Vews van 2019.

In die video betreurt mevrouw Minsiemi Maboloko 
dat sikkelcelziekte als een ziekte van zwarten wordt 
beschouwd. Ze vertelt dat ze in zes maanden tijd drie 
cerebrovasculaire accidenten heeft gehad en dat ze zich 
momenteel in een revalidatie-afdeling bevindt. Sinds de 
leeftijd van drie jaar kampt ze met de ziekte. Ze heeft 
een broer aan die ziekte verloren alsook heel wat neven 
en nichten. Sikkelcelziekte is een dagelijkse strijd. Er 
zijn immers heel wat symptomen en de crises zijn heel 
pijnlijk, zozeer dat mevrouw Minsiemi Maboloko zich 
van het leven wou beroven.

Sikkelcelziekte misvormt de rode bloedcellen, die 
geregeld de bloedvaten verstoppen. Sikkelcelziekte is 
een genetische bloedziekte die door ouders die beiden 
drager zijn aan het kind wordt overgedragen. Wanneer 
beide ouders drager zijn van het gen, loopt het kind 
50 % risico het ook te hebben en 25 % het risico om de 
ziekte te krijgen. Sikkelcelziekte komt in veel landen in 
de wereld voor en treft vijf miljoen mensen. In Afrika 
zijn de behandelingen vaak onbetaalbaar en wordt sik-
kelcelziekte als een schande ondergaan.

Heel wat kinderen die aan sikkelcelziekte lijden worden 
als kindheksen beschouwd. De ziekte maakt eenzaam, 
want de ziekte wordt geminimaliseerd, verworpen of 
zelfs als de pest gemeden.

Mevrouw Minsiemi Maboloko begrijpt niet dat men voor 
bepaalde evenementen kolossale bedragen binnenhaalt, 
en dat niemand om de sikkelcelziekte maalt. Ze wenst 
werkelijk dat de Staat, instellingen of mensen van goede 
wil structuren tot stand brengen opdat die ziekte beter 
gekend wordt en opdat de stilte en de taboes rond die 
ziekte verbroken worden.

De heer Aaron Tshibassu is een vierentwintigjarige 
patiënt. Hij verklaart dat de sikkelcelziekte een enorme 
impact heeft op zijn leven, niet enkel op zijn lichaam 
maar ook op het mentale vlak. Het gaat soms om depres-
sieve gevoelens, maar ook om heel erge pijn, in die mate 
dat hij al heeft overwogen om uit het leven te stappen. 
Ook op het sociale vlak is het vaak moeilijk. Op school 

Le collectif espère qu’après les élections, la question 
de la drépanocytose fera partie des programmes du 
gouvernement et qu’elle pourra se traduire dans une 
véritable politique de santé publique à tous les niveaux 
de pouvoir compétents.

Le collectif projette ensuite une vidéo de 2019 de l’émis-
sion Vews de la RTBF.

Dans cette vidéo, Mme Minsiemi Maboloko déplore 
que la drépanocytose soit perçue comme une maladie de 
Noirs. Elle relate qu’elle a eu trois accidents vasculaires 
cérébraux en six mois et qu’elle se trouve actuellement 
en unité de revalidation. Elle lutte contre la maladie 
depuis l’âge de trois ans. Elle a perdu un frère de cette 
maladie ainsi que de nombreux cousins. La drépano-
cytose est un combat de tous les jours. En effet, il y a 
beaucoup de symptômes et les crises sont très doulou-
reuses, à un point tel que Mme Minsiemi Maboloko a 
voulu mettre fin à ses jours.

La drépanocytose déforme les globules rouges qui 
bouchent alors régulièrement les vaisseaux sanguins. La 
drépanocytose est une maladie génétique du sang qui 
est transmise par les deux parents porteurs à l’enfant. 
Lorsque les deux parents sont porteurs du gène, l’enfant 
a 50 % de risque de l’avoir aussi et 25 % de risque 
de développer la maladie. La drépanocytose touche 
de nombreux pays dans le monde et cinq millions de 
personnes sont affectées. En Afrique, les traitements 
sont souvent inabordables et la drépanocytose est vécue 
comme une honte.

De nombreux enfants drépanocytaires sont considérés 
comme des enfants sorciers. Cette maladie rend solitaire 
parce que le malade est minimisé, rejeté voire pestiféré.

Mme Minsiemi Maboloko ne comprend pas que cer-
tains événements récoltent des sommes monumentales 
et que personne ne se penche sur la drépanocytose. 
Elle aimerait vraiment que l’État, des organismes ou 
des personnes de bonne volonté mettent en place des 
structures afin que cette maladie soit mieux connue et 
afin que le silence et les tabous soient brisés autour de 
cette maladie.

M. Aaron Tshibassu est un patient de vingt-quatre ans. 
Il explique que la drépanocytose a une incidence énorme 
sur sa vie, non seulement sur son corps mais aussi sur 
son mental. Cela peut se manifester parfois par des 
sentiments dépressifs, mais aussi par des douleurs très 
intenses au point qu’il a déjà envisagé de mettre fin à 
ses jours. Sur le plan social aussi, les difficultés sont 
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bijvoorbeeld waren er verschillende leerlingen en leer-
krachten die niet steeds begrip konden opbrengen voor 
de impact van de ziekte op het leven van de patiënt. 
Gelukkig had spreker een groep vrienden op wie hij 
steeds kon terugvallen. Vele mensen hebben dergelijke 
steun echter niet.

Daarom is het goed dat de commissie aandacht heeft 
voor de sikkelcelziekte. Wanneer een patiënt bijvoor-
beeld op reis gaat, heeft deze extra zuurstof nodig. Het 
is niet steeds makkelijk om hier aan te geraken. Ook 
vliegtuigmaatschappijen zijn niet altijd even begripvol. 
Spreker herinnert zich hoe een maatschappij een zuur-
stoffles op reis was vergeten, met als gevolg dat hij een 
extra dag diende bij te boeken.

Ook de impact op het sociale leven is niet te onderschat-
ten. Bijvoorbeeld bij het sporten moeten patiënten soms 
aan de zijkant blijven staan omdat ze nu eenmaal niet 
over hetzelfde uithoudingsvermogen blijken te beschik-
ken. Het gezin van spreker telt vier jongens, waarvan er 
twee de sikkelcelziekte hebben. Vaak moeten zij fami-
liemomenten, zoals Kerstavond, missen omdat ze in het 
ziekenhuis verblijven, vaak voor een langere periode.

Vele patiënten hebben dan ook vragen voor de toekomst. 
Zullen toekomstige werkgevers er begrip voor opbren-
gen wanneer men weer eens voor twee maanden in het 
ziekenhuis moet verblijven? Zullen zij niet overgaan 
tot ontslag?

Mevrouw Véronique Tshiamalenge deelt mee dat ze 
patiënte is en ook mama is van een patiënt.

Ze legt uit dat de vzw Collectif Drépanocytose een 
koepelvereniging is van verschillende Belgische patiën-
tenorganisaties die strijden voor een verbetering van de 
levensomstandigheden van sikkelcelziektepatiënten. Ze 
voert het woord in naam van het collectief, om in naam 
van alle patiënten te spreken.

 1)  Chronische ziekte, handicap en sikkelcelziekte

Volgens de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) is 
een chronische ziekte een aandoening van lange duur 
met een trage evolutie die zorg vereist op lange termijn 
(ten minste drie maanden).

Een handicap wordt gedefinieerd als een nadeel te wijten 
aan een gebrek, een last of een belemmering. Er zijn 
soorten handicaps, zichtbare en onzichtbare.

bien réelles. À l’école, par exemple, certains élèves et 
professeurs manquaient parfois de compréhension quant 
à sa maladie et aux conséquences sur sa vie. L’interve-
nant avait heureusement un groupe d’amis sur lequel 
il a toujours pu compter. Bien des gens ne bénéficient 
toutefois pas d’un tel soutien.

Le fait que la commission s’intéresse à la drépanocytose 
est donc une bonne chose. Lorsqu’un patient part en 
voyage, par exemple, il peut avoir besoin d’une bouteille 
d’oxygène supplémentaire, qui n’est pas toujours facile 
à obtenir. Toutes les compagnies aériennes ne sont pas 
compréhensives. L’intervenant se rappelle qu’un jour, 
il a voyagé avec une compagnie aérienne qui avait omis 
de prévoir une bouteille d’oxygène et qu’il a donc été 
obligé de rester un jour de plus sur place.

L’impact sur la vie sociale ne doit pas non plus être sous-
estimé. Quand ils font du sport par exemple, les patients 
sont parfois contraints de faire une pause parce qu’ils 
n’ont pas autant d’endurance que les autres. La famille 
de l’intervenant compte quatre garçons, dont deux sont 
atteints de drépanocytose. Il n’est pas rare qu’ils ratent 
certains moments en famille, comme le réveillon de 
Noël, parce qu’ils séjournent à l’hôpital, souvent pour 
une période d’une certaine durée.

Nombreux sont donc les patients qui s’interrogent sur 
leur avenir. Leurs futurs employeurs seront-ils compré-
hensifs s’ils doivent passer deux mois à l’hôpital? Ne 
seront-ils pas tentés de les licencier?

Mme Véronique Tshiamalenge indique qu’elle est 
patiente et également maman de patient.

Elle explique que le collectif fédère plusieurs associa-
tions belges de patients qui luttent pour améliorer les 
conditions de vie des patients drépanocytaires. Elle 
prend la parole au nom du collectif, afin de parler au 
nom de tous les patients.

 1)  La maladie chronique, le handicap et la drépano-
cytose

Selon l’Organisation mondiale de la santé (OMS), une 
maladie chronique est une affection de longue durée 
avec une évolution lente qui nécessite des soins sur un 
long terme (au moins trois mois).

Le handicap est, quant à lui, défini comme un désavan-
tage dû à une infirmité, une gêne ou une entrave. Il existe 
différents types de handicap, les visibles et les invisibles.
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De sikkelcelziekte is een genetische, chronische, zware 
ziekte die een handicap vormt en onzichtbaar is. Het is 
een ziekte die evolueert in de tijd en die multidisciplinare 
langetermijnzorg vereist.

 2)  De impact van de sikkelcelziekte op het leven van 
de patiënt

Sikkelcelziekte heeft gevolgen op verschillende gebie-
den van het leven van de patiënt:

−   op familiaal gebied (op de partner, de kinderen, de 
ouders, de grootouders, enz.);

−   op schoolgebied (de schoolloopbaan vanaf de kleu-
terklas tot de universiteit);

−   op beroepsgebied (de loopbaan, als er een is, verloopt 
vaak in stukken en brokken);

−   op medisch gebied (een zware, steeds terugkerende 
zorg, die een handicap vormt);

−   op sociaal-economisch gebied (door de kost van de 
zorg moeten sommige patiënten een afweging maken 
tussen medische en farmaceutische noden en andere 
levenskosten zoals wonen, voeding, energie);

−   op administratief gebied (vaak administratieve 
rompslomp).

 3)  Een voorbeeld van de impact van de sikkelcelziekte: 
het schoolleven van een kind met de sikkelcelziekte

Van bij de geboorte heeft de sikkelcelziekte gevolgen 
voor de gezondheid van het kind, aangezien het kind 
regelmatig moet worden behandeld, op de afdeling 
hematologie (in het bijzonder voor regelmatige bloed-
transfusies). Het kind is dus regelmatig afwezig. Het 
heeft dus bijzondere schoolbegeleiding nodig zodat het 
naar school kan blijven gaan (aanpassing van de lessen 
en van de examens) en studies kan volgen, zodat het 
kind op sociaal vlak kan aarden.

 4)  De vragen van de vereniging Collectif Drépanocytose

Het collectief vraagt de aanwezige krachten te verenigen 
om de levenskwaliteit van de patiënten te kunnen verbe-
teren. Daartoe zouden er veranderingen moeten worden 
doorgevoerd op ten minste drie gebieden:

−   de erkenning van de pathologie als een zware chro-
nische ziekte die een handicap vormt;

La drépanocytose est une maladie génétique, chronique, 
lourde, handicapante et invisible. C’est une maladie qui 
évolue dans le temps et qui nécessite une prise en charge 
pluridisciplinaire sur du long terme.

 2)  L’impact de la drépanocytose sur la vie du patient

La drépanocytose a des répercussions sur la vie du 
patient dans différents domaines:

−   la vie familiale (sur le conjoint, sur les enfants, les 
parents, les grands-parents, etc.);

−   la vie scolaire (son parcours d’études de la maternelle 
à l’université);

−   la vie professionnelle (le parcours est souvent décousu 
s’il est existant);

−   la vie médicale (une prise en charge lourde, récurrente 
et handicapante);

−   la vie socioéconomique (le coût de la prise en charge 
pousse certains patients à devoir faire la balance entre 
les besoins médicaux et pharmaceutiques et les autres 
frais de la vie tels que le logement, la nourriture, 
l’énergie);

−   la vie administrative (lourdeur des nombreuses 
démarches).

 3)  Un exemple de l’impact de la drépanocytose: la vie 
scolaire de l’enfant drépanocytaire

Dès la naissance, la santé de l’enfant est impactée, 
puisqu’il doit régulièrement être suivi, en hématologie, 
pour son traitement (notamment pour des transfusions 
régulières). Il est donc régulièrement absent. Il a donc 
besoin d’un accompagnement scolaire particulier pour 
lui permettre de poursuivre sa scolarité (aménagement 
pour les leçons et pour les examens) et plus tard des 
études, afin qu’il puisse trouver sa place socialement.

 4)  Les demandes du  Collectif  Drépanocytose

Le collectif demande d’unir les forces en présence afin 
de pouvoir améliorer la qualité de vie des patients. Pour 
ce faire, des changements devraient être opérés au moins 
à trois niveaux:

−   la reconnaissance de la pathologie comme étant une 
maladie chronique, lourde et handicapante;
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−   het oprichten van lokale begeleidingscentra voor 
de sikkelcelziekte. Die centra zouden multidisci-
plinair zijn, dichtbij de patiënt staan en zouden tot 
doel hebben complementair te zijn aan de medische 
zorg in het ziekenhuis. Zij zouden immers een rol 
vervullen op andere terreinen van het leven van 
sikkelcelziektepatiënten;

−   de financiering van dergelijke lokale begeleidings-
centra en de nodige middelen om ze uit te bouwen in 
ten minste vijf grote steden (Brussel, Luik, Namen, 
Antwerpen en Gent).

 5)  De opdrachten van het lokale begeleidingscentrum

Het lokale begeleidingscentrum zou alle informatie over 
de pathologie centraliseren, via een gegevensbank.

Het zou de nodige informatie geven  aan de gezinnen en 
de beroepsbeoefenaars uit de medisch-sociale sector die 
rechtstreeks contact hebben met de gezinnen (school, 
behandelende arts, thuisverpleging, maatschappelijk 
werker, patiënt-expert, enz.).

Het zou lokale dienstverlening bieden voor de sociaal-
medisch-juridische zaken zodat de patiënt de verschil-
lende voordelen kan bekomen waarop hij recht zou 
kunnen hebben wat zijn statuut betreft.

Het zou ook een thuiszorgdienst kunnen bieden (in 
samenwerking met een specialist) voor de patiënten 
met mobiliteitsproblemen. Dat zou ook de hospitalise-
ringstijd kunnen verminderen of het leven van de patiënt 
verbeteren door zijn isolement te doorbreken.

De doelstelling op lange termijn is de kosten voor de 
zorg te verminderen door de kennis en de competentie 
van alle partijen (patiënt en professioneel vragen dat) 
op alle niveaus uit te breiden.

 6)  Waarom een multidisciplinaire begeleiding nodig is

Door de polymorfe aard van de sikkelcelziekte is een 
multidisciplinaire begeleiding vereist. Elke patiënt is 
uniek en geen enkele crisis vertoont dezelfde sympto-
men (soms kan door een crisis de werking van sommige 
organen uitvallen).

De nood aan begeleiding situeert zich binnen verschil-
lende sectoren.

−   la création de centres d’accompagnement de proxi-
mité pour la drépanocytose. Ces centres seraient 
pluridisciplinaires, proches du patient et se voudraient 
complémentaires aux soins médicaux reçus en hôpi-
tal. En effet, ils couvriraient d’autres volets de la vie 
des drépanocytaires;

−   le financement de tels centres d’accompagnement de 
proximité et les moyens nécessaires pour les implé-
menter dans au moins cinq grandes villes (Bruxelles, 
Liège, Namur, Anvers et Gand).

 5)  Les missions du centre d’accompagnement de 
proximité

Le centre d’accompagnement de proximité centraliserait 
toutes les informations autour de la pathologie, via une 
base de données notamment.

Il donnerait les informations  nécessaires auprès des 
familles et des professionnels médicosociaux en lien 
direct avec les familles (école, médecin traitant, infir-
mière à domicile, travailleur social, patient-expert, etc.).

Il offrirait un service de proximité pour les démarches 
socio-médico-juridiques afin de permettre au patient 
d’acquérir les divers avantages auxquels il pourrait 
prétendre au regard de son statut.

Il pourrait également offrir un service de soins à domi-
cile (en collaboration avec le spécialiste) pour les patients 
qui auraient des problèmes de mobilité. Cela permettrait 
également de réduire le temps d’hospitalisation ou 
d’améliorer la vie du patient en rompant son isolement.

L’objectif à long terme est de réduire les coûts de prise 
en charge en améliorant les connaissances et compé-
tences de chacune des parties (patient et professionnel 
en demande), et ce à tous les niveaux.

 6)  Les raisons de la nécessité d’un accompagnement 
pluridisciplinaire

En raison de son caractère polymorphe, la drépanocy-
tose nécessite un accompagnement pluridisciplinaire. 
Chaque patient est unique et chaque crise l’est aussi dans 
l’expression des symptômes (elle peut parfois entraîner 
la perte de la fonctionnalité de certains organes).

Les besoins d’accompagnement sont également présents 
dans différents secteurs.
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Hoe vlugger de zorgverlening voor een patiënt wordt 
gestart, hoe minder moeilijk en duur de zorg en bege-
leiding zal zijn. Het is dus essentieel te sensibiliseren 
en de kennis over de sikkelcelziekte bij de professionele 
zorgverleners, de gezinnen en de patiënten uit te breiden.

 7)  Conclusie

Als besluit herhaalt mevrouw Tshiamalenge de drie vra-
gen van het collectief: de erkenning van sikkelcelziekte 
als een chronische, zware ziekte die een handicap vormt, 
de oprichting van lokale multidisciplinaire centra, en 
de financiële middelen om die centra te kunnen laten 
functioneren.

B.  Uiteenzetting van Dr. Martin Colard, coassistent, 
verantwoordelijk voor de afdeling Opname van de 
dienst Hematologie van het Academisch Ziekenhuis 
Brussel

1)  Inleiding en principes

Dokter Martin Colard is arts in het Academisch 
Ziekenhuis Br ussel en is gespecial iseerd in 
sikkelcelziekte.

Zijn uiteenzetting heeft tot doel een feitelijke en medi-
sche beschrijving te geven van de meest typische facetten 
van de behandeling van patiënten met sikkelcelziekte.

In het bloed zijn er drie grote types van cellen aanwezig:

−   de witte bloedlichaampjes die de immuniteit 
verzekeren;

−   de bloedplaatjes die ervoor zorgen dat bloedingen 
worden voorkomen;

−   de rode bloedlichaampjes die het zuurstoftrans-
port regelen.

Normaal gezien bevatten de rode bloedplaatjes miljoe-
nen moleculen van hemoglobine die goed verspreid zijn. 
De rode bloedplaatjes zijn dan vervormbaar en functio-
neel om zuurstof doorheen het lichaam te transporteren 
en de weefsels te doorbloeden.

Hemoglobine A, waarbij A staat voor Adult, is in het 
bloed aanwezig op «volwassen» leeftijd en is de «nor-
male» hemoglobine die vanaf de derde tot de zesde 
levensmaand wordt aangemaakt ter vervanging van de 
foetale hemoglobine (hemoglobine F). Wat de hemoglo-
bine betreft, is men dus al kort na de geboorte volwassen.

Plus vite un patient est pris en charge, moins les soins 
et l’accompagnement seront complexes et coûteux. Il 
est donc essentiel de sensibiliser et d’augmenter les 
connaissances des professionnels, des familles et des 
patients sur la drépanocytose.

 7)  Conclusion

Pour conclure, Mme Tshiamalenge rappelle les trois 
demandes du collectif: la reconnaissance de la drépa-
nocytose comme étant une maladie chronique, lourde et 
handicapante, la création de centres d’accompagnement 
pluridisciplinaire de proximité et les moyens financiers 
pour permettre à ces centres  de fonctionner.

B.  Exposé du Dr Martin Colard, résident et 
responsable de l’unité d’hospitalisation du service 
d’hématologie à l’Hôpital universitaire de Bruxelles

1)  Introduction et principes

Le docteur Martin Colard est médecin à l’Hôpital 
universitaire de Bruxelles et il est spécialisé dans la 
drépanocytose.

Son exposé a pour objet de présenter, de manière fac-
tuelle et médicale, les composantes plus spécifiques à la 
prise en charge des patients drépanocytaires.

Dans le sang, il y a trois grands types de cellules:

−  les globules blancs qui  assurent  l’immunité;

−  les plaquettes pour prévenir les hémorragies;

−  les globules rouges qui transportent l’oxygène.

Normalement, les globules rouges contiennent des 
millions de molécules d’hémoglobine qui sont bien 
réparties. Les globules rouges sont alors déformables 
et fonctionnels, ce qui permet de transporter l’oxygène 
dans le corps et d’irriguer les tissus.

L’hémoglobine A qui est celle présente à l’âge «adulte» 
et qui est l’hémoglobine «normale» apparaît dès trois 
à six mois de vie et elle remplace l’hémoglobine fœtale  
(hémoglobine F). Pour l’hémoglobine, on est donc adulte  
peu après à la naissance.
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Aangezien sikkelcelziekte een genetische hemoglobine-
ziekte is, vertonen de patiënten de eerste symptomen en 
duiken de eerste gevolgen van de ziekte al op vanaf hun 
derde levensmaand.

Wat sikkelcelziekte met de hemoglobine A doet is dat 
er een mutatie optreedt zodat er sprake is van hemoglo-
bine S, dat staat voor Sickel, en waarbij de rode bloedli-
chaampjes een afwijkende vorm hebben en abnormaal 
functioneren (cf. grafiek hieronder).

De twee grote fysiopathologische componenten van 
sikkelcelziekte zijn:

−   vaatafsluiting: de rode bloedlichaampjes die niet 
soepel vervormbaar zijn, gaan in interactie met im-
muniteitscellen en pathologische bloedplaatjes, de 
aders verstoppen, zoals bij een hartinfarct. In het 
geval van sikkelcelziekte moet men zich voorstellen 
dat dergelijke infarcten zich overal in het lichaam 
voordoen waar er rode bloedlichaampjes zijn, en dit 
op chronische wijze maar ook met fellere uitschieters 
zoals bij de vaso-occlusieve crises (VOC);

−   hemolyse: het verschijnsel dat rode bloedlichaampjes 
uit elkaar vallen in de bloedvaten. Daardoor ontstaan 
meer chronische aantastingen die een groot deel van 
de ziektesymptomen bij de patiënten veroorzaken.

Het geheel van complicaties bij sikkelcelziekte bestaan 
uit het grotendeels samengaan van de twee hierboven 
beschreven componenten.

Étant donné que la drépanocytose est une maladie géné-
tique de l’hémoglobine, les patients ont les premiers 
symptômes et les premières conséquences de la maladie 
dès trois mois de vie.

Avec la drépanocytose, l’hémoglobine A fait l’objet 
d’une mutation et il en résulte l’hémoglobine S , comme 
dans Sickle en anglais, ce qui produit des globules rouges 
présentant une forme différente et une fonctionnalité 
anormale (cf. graphique ci-après).

Les deux grandes composantes physiopathologiques de 
la drépanocytose sont:

−   la vaso-occlusion: les globules rouges non défor-
mables vont, en interaction avec des cellules de 
l’immunité et des plaquettes pathologiques, obstruer 
des vaisseaux, comme lors d’un infarctus du myo-
carde. Avec la drépanocytose, il faut imaginer que 
ces infarctus ont lieu partout dans le corps où il y a 
des globules rouges, et ce, de manière chronique ainsi 
que sous la forme d’épisodes plus aigus tels que des 
crises vaso-occlusives;

−   l’hémolyse: il s’agit de la destruction anormale 
des globules rouges au sein des vaisseaux. Celle-
ci entraîne des atteintes plus chroniques qui sont 
responsables d’une grande partie de la morbidité 
des patients.

L’ensemble des complications de la drépanocytose sont 
un mélange plus ou moins important des deux compo-
santes expliquées ci-dessus.
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De rode bloedlichaampjes verplaatsen zich doorheen 
heel het lichaam om zuurstof te transporteren naar alle 
organen. Bijgevolg kunnen alle delen van het mense-
lijk lichaam aangetast worden door acute (in het geel 
aangeduid op onderstaande afbeelding) of chronische 
complicaties (in het groen aangeduid op onderstaande 
afbeelding):

−   de hersenen kunnen getroffen worden door cerebro-
vasculaire accidenten (CVA), (zonder behandeling 
zouden 10 % van de patiënten al een CVA hebben 
gehad op de leeftijd van twintig jaar) of door een 
mini-beroerte (transient ischemic attack – TIA) die 
neurocognitieve dysfuncties veroorzaken;

−   oogproblemen komen veel voor en nemen snel toe 
(netvliesaandoening);

−   de cardiopulmonaire aantasting kan acuut zijn (acuut 
borstsyndroom – acute chest syndrome, ACS) en 
chronisch (pulmonaire hypertensie en hartfalen);

−  leveraandoeningen (cirrhose);

−   de milt en de immuniteit zijn ook aangetast, waardoor 
patiënten ernstigere infecties doormaken;

−   nieraandoeningen (nierfalen of hyperfiltratie in 
de nieren);

−  zwangerschappen zijn meer risicovol;

−  erectiestoornissen en priapisme;

−   de botten zijn aangetast door infarcten, die vaso-
occlusieve crises veroorzaken, osteo-articulaire 
aandoeningen en necroses;

−   huidzweren zijn zeldzamer maar de wonden zijn 
zeer pijnlijk.

Al deze complicaties veroorzaken zowel hevige als chro-
nische pijn, die gespecialiseerde ondersteuning vergt.

Les globules rouges vont partout dans le corps pour 
amener l’oxygène dans tous les organes du corps. Par 
conséquent, toutes les parties du corps humain peuvent 
être atteintes par des complications aiguës (en jaune dans 
l’image ci- après) ou chroniques (en vert dans l’image 
ci- après):

−   le cerveau peut être touché par des accidents circu-
laires cérébraux (en l’absence de traitement, 10 % 
des patients auraient déjà eu un accident vasculaire 
cérébral (AVC) à l’âge de vingt ans) ou par des micro-
AVC qui entraînent des dysfonctions neurocognitives;

−   les problèmes oculaires sont importants et proliférants 
(rétinopathie);

−   l’atteinte cardiopulmonaire peut être aiguë (syndrome 
thoracique aigu) et chronique (hypertension pulmo-
naire et insuffisance cardiaque);

−  l’atteinte hépatique (cirrhoses);

−   la rate et l’immunité sont également touchées, ce 
qui expose les patients à des infections beaucoup 
plus graves;

−   l’atteinte rénale (insuffisance rénale ou hyperfiltra-
tion rénale);

−  les grossesses sont à plus haut risque;

−  les troubles érectiles et le priapisme;

−   les os sont touchés par des infarctus, qui occasionnent 
des crises vaso-occlusives, des affections ostéo-arti-
culaires et des nécroses;

−   les ulcères cutanés sont plus rares mais les plaies sont 
très douloureuses.

L’ensemble de ces complications provoque des douleurs 
aiguës et chroniques, qui nécessitent un accompagne-
ment dédié.
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Het aantal complicaties dat voorkomt tijdens het leven 
van een patiënt met sikkelcelziekte is niet stabiel. Er zijn 
complicaties die zich al voordoen in de kindertijd, maar 
ze nemen fors toe vanaf de adolescentie. De behande-
ling van patiënten met sikkelcelziekte moet voortdurend 
worden aangepast.

De levensverwachting van patiënten met sikkelcelziekte 
is beperkt. Volgens de cijfers van twee studies die in 
2022 zijn uitgevoerd in verschillende Europese landen, 
schommelt de mediane leeftijd van overlijden tussen 
eenendertig en vijfenveertig jaar. Dit cijfer is moeilijk 
te evalueren omdat de populatie van patiënten met sik-
kelcelziekte zeer heterogeen is. De toestand is immers 
totaal verschillend voor een patiënt met sikkelcelziekte 
die in België is geboren en die is opgegroeid met de no-
dige aangepaste zorg en een persoon uit een omgeving 
waar de zorg minder performant is dan in ons land. Er 
wordt evenwel vastgesteld, zowel op basis van onder-
zoek als in de praktijk, dat de levensverwachting van 
patiënten met sikkelcelziekte stijgt, maar dat betekent 
wel dat er zich meer chronische complicaties voordoen 
omdat men langer met het ziektebeeld leeft.

Zoals gezegd, is sikkelcelziekte een genetische aandoe-
ning die zich vooral voordoet bij mensen met Afrikaanse 
antecedenten. Maar ten gevolge van de grotere mobiliteit 
van de wereldbevolking, komt de ziekte nu voor in alle 
landen ter wereld en steeds meer in de westerse landen.

In België blijft het een zeldzame ziekte in de zin van de 
definitie van zeldzame ziekten, aangezien ze voorkomt 

Le taux de complications au cours de la vie d’un patient 
drépanocytaire n’est pas stable. Les complications sont 
présentes dès l’enfance mais elles augmentent fortement 
à partir de l’adolescence. Le traitement des patients 
drépanocytaires doit être adapté continuellement.

L’espérance de vie des drépanocytaires est réduite. 
Selon les chiffres de deux études de 2022 menées dans 
différents pays européens, l’âge médian de décès oscille 
entre trente-et-un et quarante-cinq ans. Ce chiffre est 
difficile à évaluer, car la population drépanocytaire est 
hétérogène. En effet, la situation est totalement différente 
entre un patient drépanocytaire qui est né en Belgique 
et qui a grandi avec des soins adaptés et une personne 
provenant d’un environnement où les soins sont moins 
performants que dans notre pays. Par contre, l’on 
observe, que ce soit dans les études ou dans la pratique, 
que l’espérance de vie des drépanocytaires augmente, 
mais cela implique des complications plus chroniques 
compte tenu du temps d’exposition à la pathologie.

Comme mentionné précédemment, la drépanocytose est 
une maladie génétique dont l’origine est principalement 
afro-descendante. Cependant, suite aux mouvements de 
population, elle se retrouve dans l’ensemble des pays 
du globe et de plus en plus dans les pays occidentaux.

En Belgique, elle reste une maladie rare au sens de la 
définition des maladies rares, car elle concerne moins 
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bij minder dan een op de twee duizend geboorten. Er 
moet worden opgemerkt dat 1 % van de pasgeborenen  
in België gezonde dragers zijn. Het is belangrijk om 
deze dragers te kunnen screenen, omdat ze in de meeste 
gevallen asymptomatisch zijn en de mutatie kunnen 
doorgeven aan hun kinderen.

Sinds januari 2023 wordt een systematische screening 
van alle pasgeborenen georganiseerd in de Franse 
Gemeenschap.

Er bestaat een nationaal register van sikkelcelziekte-
patiënten waarin 1  203 patiënten zijn opgenomen. Dat 
aantal is een onderschatting van het aantal mensen dat 
lijdt aan de sikkelcelziekte, aangezien alleen de exper-
tisecentra het register invullen, en dan nog alleen met 
toestemming van de betrokken patiënt.

In het Academisch Ziekenhuis Brussel zien we een 
toename van het aantal patiënten en een explosie van 
de zorgbehoefte (zie onderstaande grafiek). Daarom is 
het essentieel om referentiecentra op te richten.

Drie elementen staan centraal in de zorg voor de 
sikkelcelziektepatiënten.

2)  Expertise

De medische expertise is momenteel waarschijnlijk 
ontoereikend. De sikkelcelziekte komt slecht oppervlak-
kig aan bod in de opleidingen er zijn veel specialismen 
betrokken bij de complicaties van de ziekte. Bovendien 
is het niet genoeg om bijvoorbeeld oogarts te zijn om 

d’une naissance sur deux mille.  En Belgique, il convient 
de noter que 1 % des nouveau-nés sont porteurs sains. 
Il est important de pouvoir les dépister puisque ces 
porteurs sains sont dans la majorité des cas asymptoma-
tiques et peuvent transmettre la mutation à leurs enfants.

Depuis janvier 2023, un dépistage systématique 
de tous les nouveau-nés est organisé en Fédération 
Wallonie-Bruxelles.

Il existe un registre national des drépanocytaires qui 
recense 1  203 patients. Ce nombre constitue une sous-
estimation du nombre de personnes souffrant de la 
drépanocytose, car seuls les centres-experts remplissent 
le registre, et ce, qui plus est, uniquement avec l’accord 
du patient concerné.

À l’Hôpital universitaire de Bruxelles, on constate une 
augmentation du nombre de patients et une explosion 
des besoins en soins (cf. graphique ci-dessous). C’est 
pourquoi il est essentiel de mettre en place des centres 
de référence.

Trois éléments sont centraux dans la prise en charge des 
patients drépanocytaires:

2)  L’expertise

L’expertise médicale est probablement insuffisante à 
l’heure actuelle. Les formations abordent superficiel-
lement la drépanocytose et les spécialités concernées 
par les complications de la maladie sont nombreuses. En 
outre, il ne suffit pas d’être, par exemple, ophtalmologue 
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een sikkelcelziektepatiënt goed te kunnen volgen. Men 
moet het gewend zijn en er is specifieke ervaring nodig 
om netvliesschade bij een sikkelcelziektepatiënt goed 
te kunnen behandelen.

Die expertise is ook nodig op de spoedafdeling, in de 
intensieve zorg en in de anesthesiologie.

Alle onderdelen van de medische expertise worden 
gecoördineerd door een hematoloog die gespecialiseerd 
is in de ziekte en die verantwoordelijk is voor het in-
formeren van de andere betrokken artsen (neuroloog, 
hepatoloog, enz.) over de specifieke aspecten van de 
zorg voor sikkelcelziektepatiënten.

Verpleegkundige expertise speelt ook een centrale rol in 
de specifieke zorg voor sikkelcelziektepatiënten. Met dat 
doel hebben sommige verpleegkundigen een opleiding 
in patiënteneducatie gevolgd, evenals meer specifieke 
opleidingen in het buitenland.

Psychologische expertise is ook belangrijk, gezien de 
vele gevolgen van de ziekte voor verschillende aspecten 
van het leven van een sikkelcelziektepatiënt. Hetzelfde 
geldt voor kinesitherapie.

Daarnaast geldt er voor bepaalde geneesmiddelen een 
contra-indicatie bij sikkelcelziekte of moeten genees-
middelen worden toegediend aan leeftijdsgroepen voor 
wie dat niet gebruikelijk is of in specifieke doses. Het 
is daarom van vitaal belang om een vertrouwensband 
te hebben met de apothekers.

Laboratoria kunnen ook een biologische of genetische 
diagnose van patiënten stellen, in het bijzonder bij een 
kinderwens.

We mogen de expertise van de patiënten niet vergeten. 
Zij weten hoe het is om dagelijks met deze ziekte te leven.

Tot slot is er ook sociale expertise (sociale begeleiding), 
gezien de impact van de ziekte op het gezins-, school- en 
beroepsleven.

3)  Toegankelijkheid

Het aandeel van de patiënt (remgeld) bij chronische 
ziekten kan aanzienlijk zijn en een hinderpaal vormen 
voor de zorg. Sommige patiënten moeten verzaken aan 
andere basisnoden wegens de medische kosten.

pour bien suivre un patient drépanocytaire. Il faut avoir 
l’habitude et une expérience spécifique pour pouvoir 
prendre en charge correctement les atteintes de la rétine 
 du drépanocytaire.

Cette expertise est également nécessaire aux urgences, 
aux soins intensifs et en anesthésiologie.

L’ensemble des composantes de l’expertise médicale est 
coordonné par un hématologue spécialiste de la maladie, 
qui a pour mission d’informer les autres médecins impli-
qués (neurologue, hépatologue, etc.) sur les spécificités 
de la prise en charge des patients drépanocytaires.

L’expertise infirmière joue également un rôle central 
dans le soin spécifique des patients drépanocytaires. À 
cette fin, certains infirmiers ont suivi des formations en 
éducation thérapeutique ainsi que des formations plus 
spécifiques dispensées à l’étranger.

L’expertise psychologique est également importante 
compte tenu des nombreuses conséquences de la maladie 
sur différents aspects de la vie des drépanocytaires. Il 
en va de même pour la kinésithérapie.

Par ailleurs, certains médicaments sont contre-indi-
qués avec la drépanocytose ou ils doivent être délivrés 
à des tranches d’âge inhabituelles ou à des dosages 
particuliers. Disposer d’un lien et de la confiance des 
pharmaciens est dès lors primordial.

Aussi, les laboratoires permettent d’établir un diagnostic 
biologique ou génétique des patients, notamment en cas 
de projet de parentalité.

Il ne faut pas oublier l’expertise des patients. Ils savent 
ce que c’est de vivre avec cette maladie au quotidien.

Enfin, il y a aussi l’expertise sociale (accompagnement 
social) étant donné l’impact de la maladie sur la vie 
familiale, scolaire et professionnelle.

3)  L’accessibilité

La part patient  (ticket modérateur) pour les malades 
chroniques peut être importante et constituer un obstacle 
aux soins. Certains patients doivent renoncer à d’autres 
 besoins élémentaires en raison de frais médicaux.
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4)  Innovatie

Sikkelcelanemie is een «oude ziekte», maar gedurende 
zeer lange tijd werd er geen medische vooruitgang ge-
boekt op het gebied van deze ziekte.

Tegenwoordig worden er nieuwe therapieën gebruikt 
en nieuwe medicijnen op de markt gebracht, hoewel die 
medicijnen niet altijd worden terugbetaald.

Allotransplantatie van het merg is een andere behande-
ling, maar is moeilijk om uit te voeren. Er zijn immers 
compatibele donoren nodig.

De technologische toekomst is ongetwijfeld genthe-
rapie, waarbij stamcellen bij sikkelcelziektepatiënten 
worden afgenomen, ze worden genezen en vervol-
gens opnieuw worden geïnjecteerd. Het Europees 
Geneesmiddelenbureau heeft die behandeling goedge-
keurd, maar ze wordt nog niet terugbetaald.

Die drie zorgpijlers moeten worden georganiseerd in 
expertisecentra, waarin alle expertise op dit gebied 
wordt samengebracht en gecoördineerd. Dat impliceert 
de erkenning van de specifieke vaardigheden van die 
centra, onder meer op institutioneel vlak, evenals de 
financiering van een multidisciplinair team dat specifiek 
is opgeleid om de patiëntenzorg te ondersteunen.

C.  Uiteenzetting van de heer Stefan Gijssels, voor-
zitter van het Patient Expert Center

De heer Gijssels dankt de vertegenwoordigers van de 
vzw Collectif Drépanocytose die, bovenop de dagelijkse 
hindernissen die hun ziekte met zich meebrengt, zich 
inzetten voor andere patiënten met dezelfde ziekte.

Het Patient Expert Center is een organisatie die werd 
opgericht door patiëntenverenigingen van, onder meer, 
multiple sclerose, reuma, diabetes, verschillende types 
kanker, enz. De vzw Collectif Drépanocytose is een 
van de leden. Deze organisatie heeft verschillende 
opdrachten. Een ervan is de opleiding van patiënten tot 
patiënt-expert. Zij krijgen gedurende zes maanden een 
opleiding van twee uur per week om te begrijpen hoe de 
gezondheidssector werkt en meer kennis op te doen van 
hun ziekte. Eenmaal de opleiding met succes werd afge-
rond, kunnen zij door hun vereniging worden ingezet als 
patiënt-expert om diensten met hoge toevoegde waarde 
te leveren, hetzij aan individuele patiënten en hun gezin, 
hetzij aan ziekenhuizen, bedrijven en overheidsdiensten, 
met als doel om het leven van de betrokken patiënten 

4)  L’innovation

La drépanocytose est une «vieille maladie» mais elle 
n’a pas fait l’objet de progrès médicaux pendant très 
longtemps.

À l’heure actuelle, de nouvelles thérapeutiques sont utili-
sées et de nouveaux médicaments sont mis sur le marché, 
même si ces derniers ne sont pas toujours remboursés.

L’allogreffe de moelle constitue un autre traitement mais 
elle compliquée à réaliser. En effet, il convient d’avoir 
des donneurs compatibles.

L’avenir technologique est sans doute la thérapie génique 
qui consiste à prélever et à guérir des cellules souches 
des patients drépanocytaires et à les réinjecter par la 
suite. L’Agence européenne des médicaments a autorisé 
ce traitement, mais il n’est pas encore remboursé.

Ces trois piliers du soin doivent être organisés au sein de 
centres-experts, qui rassemblent et coordonnent toutes 
les expertises en la matière. Cela implique la reconnais-
sance des compétences spécifiques de ces centres, entre 
autres au niveau institutionnel, ainsi que le financement 
d’une équipe multidisciplinaire spécifiquement formée 
pour pouvoir accompagner le soin des patients.

C.  Exposé de M. Stefan Gijssels, président du Patient 
Expert Center

M. Gijssels remercie les représentants du Collectif 
Drépanocytose ASBL qui, malgré les difficultés quoti-
diennes que leur inflige leur maladie, s’engagent pour 
les autres patients atteints de la même maladie.

Le Patient Expert Center est une organisation créée par 
des associations de patients atteints, entre autres, de sclé-
rose en plaques, de rhumatisme, de diabète, de différents 
types de cancer, etc. Le Collectif Drépanocytose ASBL 
est l’un de ses membres. Cette organisation a plusieurs 
missions, dont l’une est de dispenser des formations 
aux patients pour en faire des experts. Cette formation 
est donnée pendant six mois, à raison de deux heures 
par semaine; elle permet aux patients de comprendre 
comment fonctionne le secteur de la santé et de mieux 
connaître leur maladie. Une fois la formation terminée 
avec succès, les patients pourront servir d’experts à l’or-
ganisation et offrir des services à haute valeur ajoutée, 
soit à des patients à titre individuel et à leur famille, soit 
à des hôpitaux, des entreprises et des services publics, 
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te verbeteren en om de professionele partners betere 
toegevoegde waarde te laten aanbieden.

Er worden zowel algemene opleidingen als ziektespe-
cifieke opleidingen aangeboden. De algemene oplei-
dingen betreffen de basisinformatie, zoals de sociale 
kaart van België, de patiëntenrechten, de organisatie 
van de gezondheidszorg, enzovoort. Het tweede deel 
heeft betrekking op de ziekte zelf: de epidemiologie en 
oorzaken van de ziekte, de behandelopties, onderzoek 
en ontwikkeling, het leren omgaan met de ziekte, de 
nood aan gespecialiseerde zorg en waar die te vinden, 
de dagelijkse praktijk op het punt van voeding, fysieke 
activiteit, organisatie thuis, maar ook de belangenbe-
hartiging zoals de standpunten van de vereniging en 
dergelijke meer. Enkel in 2023 zullen vijftien patiënten 
met succes de opleiding hebben voltooid. Het is erg 
belangrijk voor de betrokken patiëntenverenigingen om 
op hen een beroep te kunnen doen.

Specifiek voor wat betreft de module «Sikkelcelziekte» 
zijn er een achttal patiënten-expert. Dokter Martin 
Col ard is zeer actief betrokken bij deze opleidingen. 
Omdat in België te weinig kennis aanwezig is van deze 
ziekte, wordt ook een beroep gedaan op specialisten uit 
Frankrijk. Eenmaal het certificaat van patiënt-expert 
ontvangen, zal deze andere patiënten met dezelfde 
aandoening kunnen bijstaan en begeleiding. Het gaat 
uitdrukkelijk niet om een medische functie, dus de be-
trokkene mag in geen enkel geval aanbevelingen doen 
over de behandeling, de oorzaken van ziekte, enz. Het 
gaat eerder om luisteren, signalen opvangen, het voor-
bereiden van consultaties, patiënten attent maken op 
alle aspecten die met de ziekte en behandeling te maken 
hebben, informatie en educatief materiaal geven, het 
wegwijs maken in het gezondheidssysteem en ook het 
doorverwijzen naar een specialist. Dat kan gaan om een 
arts, maar ook om een verpleegkundige, een psycholoog, 
een diëtist, een sociaal werker, enz.

Vandaag werken de patiënten-expert samen met de zie-
kenhuizen inzake onderzoek, ontwikkelen van zorgpa-
den, educatie en informatie van patiënten, zorgkwaliteit, 
opleiding en cultuur in ziekenhuis en ook governance. 
Zij werken ook samen met de bedrijfswereld, onder meer 
op het punt van klinisch onderzoek, bewustmakings-
campagnes en educatie. Naar de overheid toe treedt de 
patiënt-expert op op het vlak van deelname aan ronde-
tafelgesprekken en adviesraden, het verstrekken van 
advies inzake screening, diagnostiek en deelname, het 
bepleiten van nieuwe beleidsoplossingen, de evaluatie 
van de effectiviteit en efficiëntie van het patiënttraject, 

dans le but d’améliorer la vie des patients concernés et 
de permettre aux partenaires professionnels d’intervenir 
plus adéquatement.

Les formations sont à la fois générales et axées spé-
cifiquement sur la maladie. Les formations générales 
portent sur les informations de base, comme la carte 
sociale de la Belgique, les droits du patient, l’organisa-
tion des soins de santé, etc. Le second volet concerne 
la maladie proprement dite: l’épidémiologie et les 
causes de la maladie, les possibilités de traitement, 
la recherche et le développement, apprendre à vivre 
avec la maladie, les soins spécialisés nécessaires et les 
endroits où ils sont offerts, la pratique quotidienne en 
matière d’alimentation, d’activité physique, d’organi-
sation au domicile, ainsi que la défense des intérêts des 
patients, entre autres au travers des prises de position 
de l’organisation, etc. Rien qu’en 2023, quinze patients 
auront suivi la formation avec succès. Il est fondamental 
pour les associations de patients concernées de pouvoir 
compter sur ces patients-experts.

En ce qui concerne spécifiquement le module «Drépa-
nocytose», huit patients-experts ont déjà été formés. Le 
Dr Martin Col ard s’implique très activement dans ces 
formations. Comme, en Belgique, les connaissances sur 
cette maladie sont encore trop réduites, il est aussi fait 
appel à des spécialistes de France. Une fois le certificat 
de patient-expert en poche, le patient sera en mesure 
d’assister et d’accompagner d’autres patients atteints 
de la même maladie. Il ne s’agit évidemment pas d’une 
fonction médicale et l’expert ne pourra en aucun cas 
donner des recommandations sur le traitement, sur les 
causes de la maladie, etc. Son rôle sera plutôt d’écouter, 
de percevoir les signaux, de préparer les consultations, 
d’attirer l’attention des patients sur tous les aspects liés 
à la maladie et au traitement, de fournir des informations 
et du matériel éducatif, d’aiguiller le patient dans le sys-
tème de santé et de l’orienter vers un spécialiste. Il peut 
s’agir d’un médecin, mais aussi d’un infirmier, d’un 
psychologue, d’un diététicien, d’un assistant social, etc.

Aujourd’hui, les patients-experts collaborent avec les 
hôpitaux à la recherche, au développement des trajets 
de soins, à l’éducation et à l’information des patients, à 
la qualité des soins, à la formation et à la culture dans 
 le milieu hospitalier et à la gouvernance. Ils travaillent 
aussi avec le monde des entreprises, entre autres dans 
le domaine de la recherche clinique, des campagnes de 
sensibilisation et de l’éducation. Ils s’adressent aussi aux 
autorités publiques en participant à des tables rondes et 
des conseils consultatifs, en remettant des avis sur le 
dépistage, le diagnostic et la prise en charge, en plaidant 
pour de nouvelles solutions politiques, en participant à 
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en het geven van adviezen over de vergoeding van 
nieuwe technologie. Vanuit overheidsperspectief lijkt dit 
alles redelijk eenduidig, maar al te vaak wordt vergeten 
dat de patiënt ervaart dat hij in een labyrint terecht komt 
waarin het niet eenvoudig is om tot een juiste behande-
ling te komen.

Dit alles gebeurt omdat niemand de ziekte zo goed kent 
als de patiënten. Zij weten wat het betekent op het fy-
sieke en sociale vlak, wat het betekent om niet begrepen 
te worden, wat de gevolgen zijn wanneer men wordt 
opzij geschoven door familie, vrienden en werkgevers 
enzovoort. Pas wanneer het perspectief van de patiënt 
wordt geïntegreerd in de besluitvorming, zal men ook 
betere resultaten kunnen boeken in de behandeling 
van de ziekte. De professionals in de gezondheidszorg 
krijgen via de patiënten-expert ook gratis medewerkers, 
waardoor de dienstverlening beter kan worden. Men 
kan als patiëntenvereniging immers geen ledenwerving 
doen zonder dienstverlening, medewerkers en middelen; 
men kan geen inkomen genereren zonder staf, leden en 
diensten; men kan geen diensten ontwikkelen zonder 
middelen, staf en leden en men kan geen staf inhuren 
zonder middelen. De opleiding van de patiënten-expert 
tracht deze vicieuze cirkel te doorbreken.

Daarom streeft het Patient Expert Cent er  ernaar om 
optimale zorg aan te bieden dankzij een volledige in-
tegratie van het medische en het patiëntenperspectief, 
die evenwaardig zijn op het individuele zowel als op 
het collectieve niveau. Optimale zorg kan pas succesvol 
zijn wanneer deze rekening houdt met de verwachtingen 
en levensdoelen van de patiënt en diens context op het 
sociale, familiale en financiële vlak. Ook de ervaringen 
van de patiënt en diens omgeving zijn enorm belangrijk, 
niet enkel vanuit gezondheidsperspectief maar ook de 
praktische kant van de ziekte, zoals administratie, te-
rugbetaling enzovoort. Het Patient Expert Cent er  tracht, 
vertrekkende vanuit de collectieve zorg, de individuele 
patiënt zoveel als mogelijk te begeleiden. De ervaringen 
van de verschillende patiënten met eenzelfde aandoening 
helpt daarbij om ook beleidsaanbevelingen te doen. 
Pas wanneer het totaalplaatje wordt bekeken, kan men 
de gezondheidszorg op optimale wijze organiseren 
en het zorgtraject meer doeltreffend maken. Naast de 
medische benadering van het onderzoek, de preventie, 
de screening en de diagnose, de behandeling en de re-
habilitatie van de betrokken patiënt is immers ook, op 
het louter menselijke vlak, de kennis en informatie, de 

l’évaluation de l’efficacité et de l’efficience du trajet de 
soins et en donnant des avis sur le remboursement de la 
nouvelle technologie. Tout cela peut paraître assez clair 
dans l’optique des pouvoirs publics, mais on oublie trop 
souvent que le patient a l’impression de se trouver dans 
un labyrinthe où il est difficile de trouver le chemin qui 
conduit à un traitement adapté.

Si toutes ces actions sont menées, c’est parce que per-
sonne ne connaît mieux la maladie que les patients. Ils 
savent ce que la maladie implique sur le plan physique 
et social, ce qu’il en coûte de ne pas être compris, d’être 
mis de côté par des membres de la famille, des amis et 
des employeurs, etc. C’est seulement lorsque la pers-
pective du patient sera intégrée dans le processus déci-
sionnel que le traitement de la maladie pourra donner de 
meilleurs résultats. Les professionnels des soins de santé 
trouvent en outre dans les patients-experts des collabo-
rateurs gratuits qui permettent d’améliorer le service. 
Une association de patients ne peut en effet recruter des 
membres sans disposer d’un service, de collaborateurs 
et de moyens; elle ne peut générer de revenu sans dis-
poser d’une direction, de membres et de services; elle 
ne peut offrir de services sans moyens, sans direction et 
sans membres et ne peut recruter une équipe dirigeante 
sans moyens. La formation des patients-experts est une 
tentative de briser ce cercle vicieux.

C’est pourquoi le Patient Expert Center vise à offrir 
des soins optimaux en prenant en considération à la 
fois la perspective médicale et celle du patient, qui 
sont tout aussi importantes l’une que l’autre, tant au 
niveau individuel qu’au niveau collectif. Les soins ne 
peuvent être réellement optimaux que s’ils tiennent 
compte des attentes et des objectifs de vie du patient, 
ainsi que de son contexte social, familial et financier. 
Les expériences vécues par le patient et son entourage 
sont elles aussi très importantes, non seulement dans la 
perspective des soins, mais aussi en ce qui concerne les 
aspects pratiques de la maladie, comme les formalités 
administratives, les demandes de remboursement, etc. 
Le Patient Expert Center s’efforce, dans le cadre des 
soins collectifs, d’offrir autant que possible au patient 
un accompagnement individualisé. Les expériences des 
différents patients atteints d’une même maladie peuvent 
également inspirer des recommandations politiques. 
Seule une vision transversale permet d’organiser les 
soins de manière optimale et d’améliorer l’efficacité du 
trajet de soins. En plus de l’approche médicale de la re-
cherche, de la prévention, du dépistage et du diagnostic, 
du traitement et du rétablissement du patient concerné, 
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gedeelde besluitvorming, de integratie van de behande-
ling in de omgeving en de therapietrouw erg belangrijk.

Het Patient Expert Cent er  pleit dan ook voor een plan 
voor elke ziekte, en derhalve ook voor de sikkelcelziekte, 
dat alles in kaart brengt van de eerste symptomen tot het 
einde van de behandeling. Kernindicatoren daarbij zijn:

−   tijd tussen rapportering eerste symptomen tot cor-
recte diagnose;

−  redenen om symptomen niet te rapporteren;

−  kennis bij huisartsen en ziekenhuizen;

−   tijd tussen diagnose en begin van correcte behandeling;

−   therapietrouw (en oorzaken van gebrek aan 
therapietrouw);

−  informatienoden bij patiënten;

−  gezondheidsresultaten per ziekenhuis.

Dit alles moet leiden tot een observatorium waarin niet 
enkel specialisten maar ook patiëntenvereniging en 
beleidsmakers vertegenwoordigd zijn, zodat het 360° 
perspectief behouden blijft. Op die manier kan jaarlijkse 
een evaluatie worden gemaakt op basis van nieuwe 
cijfers en op basis daarvan kan het plan voor de ziekte 
worden aangepast. Bijkomende voorwaarden zijn daarbij 
dat de betrokken patiëntenvereniging wordt geprofessi-
onaliseerd en financiering ontvangt van overheidswege. 
Enkel fondsenwerving zal immers niet volstaan.

Spreker wijst erop dat een behandeling vaak optimaal is 
in het ziekenhuis, maar dat de kwaliteit ervan ziender-
ogen daalt van zodra men het ziekenhuis verlaat. Men 
stelt immers vast dat dan een gebrek aan intellectuele 
begeleiding en aan toegang tot de gezondheidsdiensten 
ontstaat, die leiden tot een suboptimale behandeling van 
een ziekte. Dat wil het Patient Expert Center doorbreken 
door een betere begeleiding van de betrokken patiënten-
vereniging, waardoor de behandeling optimaal blijft. De 
kennis die de patiëntenvereniging heeft kan leiden tot 
een betere behandeling, niet enkel in het ziekenhuis maar 

il importe en effet aussi de veiller, sur le plan purement 
individuel, à la connaissance et l’information, à la prise 
de décision partagée, à l’intégration du traitement dans 
l’environnement et à l’observance thérapeutique.

Le Patient Expert Center plaide dès lors pour qu’un plan 
soit élaboré pour chaque maladie, y compris donc pour 
la drépanocytose, un plan qui cartographiera l’ensemble 
de la maladie, depuis les premiers symptômes jusqu’à 
la fin du traitement. Les principaux indicateurs pour ce 
faire sont les suivants:

−   le temps écoulé entre le signalement des premiers 
symptômes et un diagnostic correct;

−  les raisons qui empêchent de signaler les symptômes;

−   les connaissances dont disposent les généralistes et 
les hôpitaux;

−   le temps écoulé entre le diagnostic et le début du 
traitement adéquat;

−   l’observance thérapeutique (et les causes de non-ob-
servance thérapeutique);

−  les informations dont le patient a besoin;

−   les résultats obtenus par chaque hôpital en ma-
tière de santé.

Un tel plan doit permettre la création d’un observatoire 
où seront représentés non seulement les spécialistes, 
mais aussi les associations de patients et les décideurs 
politiques, et ce, afin de maintenir une perspective à 
360°. On pourra ainsi procéder chaque année à une 
évaluation sur la base des nouvelles données chiffrées, 
ce qui permettra d’adapter le plan relatif à la maladie 
concernée. Une condition annexe est que l’association 
de patients concernée se professionnalise et reçoive un 
financement des pouvoirs publics. Les fonds collectés 
par l’association ne suffiront pas.

L’orateur souligne qu’un traitement est souvent optimal 
à l’hôpital, mais que sa qualité diminue considérable-
ment dès que le patient quitte l’hôpital. On constate en 
effet qu’en dehors de l’hôpital, le patient ne bénéficie 
plus d’un accompagnement intellectuel suffisant ni 
d’un accès suffisant aux services de santé, si bien 
que le traitement de la maladie n’est plus optimal. Le 
Patient Expert Center entend remédier à cette situation 
en offrant aux associations de patients un meilleur 
accompagnement qui permettra de garder le traitement 
à un niveau optimal. Les connaissances de l’association 
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ook daarbuiten, middels feedback en processen die door 
de patiënten werden gevalideerd. Alle patiëntenvereni-
gingen dragen op die manier bij tot het vermijden van 
een verlies aan waarde, eens de patiënt het ziekenhuis 
heeft verlaten.

Dit alles leidt tot een beter resultaat voor de patiënt, maar 
ook voor het ziekenhuis en voor de overheid. Door beter 
rekening te houden met de wensen van de patiënt zul-
len heel veel inefficiënties die vandaag bestaan worden 
weggewerkt wat ook leidt tot een kostenoptimalisatie 
voor de overheid.

D.  Gedachtewisseling

Mevrouw Ryckmans dankt de sprekers voor hun uit-
eenzetting en getuigenis, die haar diep geraakt hebben.

Ze vindt dat de systematische screening bij de geboorte 
zoals die in de Franse Gemeenschap wordt uitgevoerd, 
moet worden uitgebreid tot de rest van België.

Ze zou allereerst dr. Colard graag een aantal vragen 
willen stellen.

Wat de systematische screening in de Franse Gemeens-
chap betreft, kan men al een stand van zaken opmaken? 
Heeft deze screening geleid tot een toename van het aan-
tal behandelde patiënten? Of zijn er andere factoren die 
de exponentiële toename van het aantal behandelingen 
in het Academisch Ziekenhuis Brussel (HUB) verklaren?

Ze begrijpt maar al te goed hoe belangrijk medische 
expertise is om ervoor te zorgen dat patiënten de juiste 
zorg krijgen, en dat patiënten vragen om lokale zorg in 
vijf centra. Ze stelt zich dan ook de vraag hoe er een 
evenwicht kan worden gevonden tussen expertise en 
nabijheid. Zou het niet verstandiger zijn om de exper-
tise te versterken in één hypergespecialiseerd centrum 
en een systeem op te zetten om medisch en verplegend 
personeel bewust te maken en op te leiden om patiënten 
naar dit ene centrum te verwijzen? Of zou het zinvoller 
zijn om vijf centra te financieren?

Vervolgens vraagt ze dr. Colard of hij meer kan vertel-
len over de nieuwe behandelingen. Ze zou graag willen 
weten of er meer onderzoek nodig is, of dat er behoefte 
is aan internationale samenwerking.

Mevrouw Ryckmans juicht de aanpak en het werk toe 
van de vereniging Patient Expert Center, waarvan de 
heer Gijssels voorzitter is. Ten eerste zou ze willen 
weten of er sprake is van een toename van het aantal 

de patients peuvent permettre d’améliorer le traitement, 
non seulement à l’hôpital, mais aussi en dehors, grâce à 
des feedbacks et à des processus validés par les patients. 
Toutes les associations de patients contribueront ainsi 
à éviter une perte de qualité, une fois que le patient a 
quitté l’hôpital.

Il en résultera un meilleur résultat pour le patient, mais 
aussi pour l’hôpital et pour les pouvoirs publics. En 
tenant mieux compte des souhaits du patient, on pourra 
remédier aux nombreux aspects inefficaces aujourd’hui 
constatés, ce qui réduira aussi les coûts pour les pou-
voirs publics.

D.  Échange de vues

Mme Ryckmans remercie les orateurs pour leur exposé 
et témoignage qui l’ont touchée.

Elle estime que le dépistage systématique à la naissance 
tel que réalisé en Fédération Wallonie-Bruxelles devrait 
être généralisé en Belgique.

Elle souhaite tout d’abord adresser plusieurs questions 
au docteur Colard.

En ce qui concerne justement le dépistage systématique 
en Fédération Wallonie-Bruxelles, a-t-on déjà du recul 
par rapport à celui-ci? Entraîne-t-il une hausse des prises 
en charge? Ou est-ce que ce sont d’autres éléments qui 
expliquent l’augmentation exponentielle des prises en 
charge à l’Hôpital universitaire de Bruxelles?

Elle comprend bien l’enjeu que représente l’expertise 
médicale en vue d’une prise en charge adéquate des 
patients et la demande des patients de pouvoir bénéficier 
de soins de proximité dans cinq centres. Elle se pose 
dès lors la question de savoir comment trouver un équi-
libre entre expertise et proximité. Ne serait-il pas plus 
judicieux de renforcer l’expertise dans un seul centre 
hyper-spécialisé et de mettre en place un système de 
sensibilisation et de formation à l’intention du personnel 
médical et soignant pour qu’il réfère à ce centre unique? 
Ou bien est-il plus pertinent de financer cinq centres?

Elle demande ensuite au docteur Colard s’il peut fournir 
plus de précisions sur les nouvelles thérapeutiques. Elle 
souhaite savoir s’il faut faire davantage de recherche ou 
s’il faut créer des collaborations au niveau international.

Mme Ryckmans salue la démarche et le travail de l’asso-
ciation Patient Expert Center, dont M. Gijssels est le pré-
sident. Premièrement, elle aimerait savoir si l’on constate 
une augmentation de nombre de patients-experts et de 
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ervaringsdeskundige patiënten. Ten tweede wil ze die-
per ingaan op de angst voor stigmatisering. Bestaat er 
een raciale vooringenomenheid die aan de kaak moet 
worden gesteld?

Haar laatste twee vragen tot slot zijn gericht aan alle 
aanwezige sprekers: welke initiatieven op het gebied van 
opleiding kunnen er worden genomen voor de medische 
en verpleegkundige beroepen? Bestaan er uitwisselingen 
met Afrikaanse landen bijvoorbeeld over (de behande-
ling van) sikkelcelziekte?

De heer Tshibassu vindt de oprichting van lokale centra 
een uitstekend idee. Op die manier hoeven patiënten met 
sikkelcelziekte geen lange afstanden af te leggen om 
behandeld te worden en kunnen ze terecht op verschil-
lende plaatsen waar artsen de ziekte begrijpen en weten 
wat ze eraan kunnen doen.

Wat stigmatisering betreft, herinnert hij zich dat zowel 
op school als in het ziekenhuis leerkrachten en verpleeg-
kundigen tegen hem zeiden dat hij «moest ophouden 
met die onzin», omdat ze de ziekte en de pijn die ze 
veroorzaakt niet begrepen.

Mevrouw Tshiamalenge komt terug op de vraag of het 
zinvol is om te werken met lokale centra die over heel 
België verspreid zijn.

Naast het aspect van nabijheid kan de behandeling van 
een patiënt ook dringend nodig zijn. Bij een crisis telt 
elke minuut. Als een orgaan geen bloed krijgt, kan het 
afsterven en stoppen met functioneren.

We moeten bovendien iets doen aan de overbezetting van 
deskundigen en de wachttijden voor patiënten verkorten.

Ten slotte stelt deze spreiding van centra ons in staat 
om beter rekening te houden met de realiteit van het 
leven van de patiënten en vooral om te voorkomen dat 
sommige patiënten hun behandeling uitstellen en hun 
toestand onherstelbaar laten achteruitgaan.

Dr. Colard antwoordt dat het uiteraard nog te vroeg is 
om het effect van screening bij pasgeborenen te kennen. 
Screening op andere ziekten heeft evenwel een effect op 
de toekomst van de patiënt op lange termijn en op zijn 
mortaliteit. Het doel van screening bij pasgeborenen is 
ervoor te zorgen dat hoe eerder een patiënt wordt ge-
identificeerd, hoe eerder actie kan worden ondernomen 

patientes-expertes. Deuxièmement, elle souhaiterait 
approfondir la question de la peur de la stigmatisation. 
Y a-t-il un biais racial devant être dénoncé?

Enfin, ses deux dernières questions s’adressent à tous les 
orateurs présents: quelles sont les initiatives en termes 
de formation, entre autres dans le cursus, qui pourraient 
être mises en place à l’intention du corps médical et 
infirmier? Et existe-t-il des échanges concernant (la 
prise en charge de) la drépanocytose avec par exemple 
des pays africains?

M. Tshibassu estime que la création de centres de proxi-
mité est une excellente idée. De la sorte, les patients 
drépanocytaires éviteraient de devoir parcourir de longs 
trajets pour se faire soigner et ils pourraient être accueil-
lis à différents endroits où les médecins comprendraient 
la maladie et sauraient comment agir.

En ce qui concerne la stigmatisation, il se rappelle 
que tant à l’école qu’à l’hôpital, des professeurs et des 
infirmiers lui ont dit «Arrête ton cinéma!», car ils ne 
comprenaient pas cette maladie et les douleurs qui en 
découlent.

Mme Tshiamalenge revient sur la pertinence d’avoir 
des centres de proximité répartis géographiquement 
en Belgique.

Outre l’aspect de proximité, il peut y avoir une urgence 
dans la prise en charge du patient. Lorsqu’une crise se 
déclare, chaque minute peut compter. En effet, si un 
organe n’est pas irrigué, il peut s’atrophier et ne plus 
être fonctionnel.

Par ailleurs, il faut aussi agir sur l’hypersollicitation des 
experts et réduire les délais d’attente pour les patients.

Enfin, cette répartition des centres permet de mieux 
tenir compte de la réalité de vie des patients et surtout 
d’éviter que certains postposent des soins et aggravent 
leur condition de manière irrémédiable.

Le docteur Colard répond qu’il est évidemment trop tôt 
pour connaître l’effet du dépistage néonatal. Néanmoins, 
dans le cas d’autres maladies, le dépistage a un effet sur 
le devenir à long terme du patient et sur sa mortalité. 
Le dépistage néonatal poursuit l’objectif suivant: plus 
tôt on identifie le patient, plus tôt on peut agir sur la 
prévention des complications et ainsi réduire l’incidence 
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om complicaties te voorkomen en de incidentie ervan 
te verminderen. Hiervoor hebben we echter de juiste 
ondersteuning nodig, onder andere van expertisecentra.

De exponentiële toename van het aantal patiënten dat 
door het Academisch Ziekenhuis Brussel (HUB) wordt 
behandeld, is het gevolg van mond-tot-mondreclame 
binnen de gemeenschap en publiciteit voor het Patient 
Expert Cent er .

Dr. Colard is van mening dat de verspreiding van kennis 
fijnmazig en op meerdere niveaus moet plaatsvinden. 
Het heeft weinig zin om overal deskundigen op het 
gebied van sikkelcelziekte te hebben. Aan de andere 
kant moeten spoedartsen ten eerste de ziekte kunnen 
vaststellen, een behandeling kunnen starten en ernstige 
complicaties kunnen vaststellen en ten tweede de pati-
ent kunnen doorverwijzen naar een referentiecentrum. 
Ook huisartsen moeten de ziekte kunnen vaststellen en 
patiënten kunnen doorverwijzen.

Om het voor te stellen met een beeld van een piramide: 
aan de voet van de piramide zouden de basisvaardig-
heden wijdverspreid zijn, en hoe hoger je komt, hoe 
gespecialiseerder de expertise en vaardigheden worden. 
Op die manier zouden enerzijds competentiecentra de 
meeste complicaties en zorg voor patiënten met sik-
kelcelziekte kunnen behandelen, en zouden anderzijds 
referentiecentra kunnen doorverwijzen en de meest 
gecompliceerde gevallen kunnen behandelen.

Hij wijst erop dat, wat de toegankelijkheid betreft, niet 
alle pijnstillers volledig worden terugbetaald in België. 
Hij denkt aan sommige van zijn patiënten die maan-
denlang in het ziekenhuis liggen en bijvoorbeeld moeite 
hebben om morfine of ketamine te betalen.

Om het nog verder over toegankelijkheid te hebben: 
overplaatsingen tussen ziekenhuizen zijn voor rekening 
van de patiënt.

Vandaar het belang van meer verspreide competentie-
centra en minder referentiecentra.

Er worden nieuwe therapieën ontwikkeld en daarvoor 
zijn uitgebreide wetenschappelijke studies nodig. De 
noodzakelijke studies stuiten echter soms op instituti-
onele steun in brede zin. Voor zeldzame ziekten is het 
niet gemakkelijk om patiënten te werven. De centra van 
ervaringsdeskundige patiënten en de referentiecentra 
zouden hierbij uitkomst kunnen bieden. Daarnaast 
is internationale wetenschappelijke samenwerking 

de ces dernières. Mais, pour ce faire, il faut un accompa-
gnement adéquat entre autres dans des centres-experts.

En ce qui concerne l’augmentation exponentielle du 
nombre de patients pris en charge par l’Hôpital universi-
taire de Bruxelles, elle s’explique par le bouche-à-oreille 
au sein de la communauté et par la publicité du Patient 
Expert Center.

Le docteur Colard est d’avis que la diffusion de la 
connaissance doit être granulaire et sur plusieurs 
niveaux. Cela n’a pas beaucoup de sens d’avoir des 
experts de la drépanocytose partout. En revanche, les 
urgentistes devraient, dans un premier temps, pouvoir 
identifier la maladie, lancer la prise en charge et dia-
gnostiquer les complications graves et, dans un second 
temps, orienter le patient vers un centre de référence. 
Les médecins généralistes devraient également pouvoir 
diagnostiquer la maladie et pouvoir orienter le patient.

Pour donner une image, ce serait comme une pyramide: 
au pied de la pyramide, la compétence de base serait lar-
gement diffusée et plus on monterait dans les étages, plus 
l’expertise et les compétences deviendraient pointues. 
Ainsi, d’une part, des centres de compétence pourraient 
prendre en charge la plupart des complications et soins 
des patients drépanocytaires et, d’autre part, des centres 
de référence pourraient référencer et se charger, quant à 
eux, des cas les plus compliqués.

Il souligne qu’en termes d’accessibilité, tous les anti-
douleurs ne sont pas remboursés intégralement en Bel-
gique. Il pense à certains de ses patients qui sont hospi-
talisés pendant plusieurs mois et qui ont des difficultés 
à payer par exemple leur consommation de morphine 
ou de kétamine.

Toujours s’agissant de l’accessibilité, le transfert inte r-
hospitalier est à charge du patient.

D’où l’intérêt d’avoir des centres de compétence plus 
distribués et des centres de référence moins nombreux.

De nouvelles thérapeutiques sont en cours de déve-
loppement et celles-ci nécessitent des études scienti-
fiques rigoureuses. Toutefois, les études nécessaires se 
heurtent parfois au soutien institutionnel au sens large. 
Pour les maladies rares, il n’est pas aisé de recruter des 
malades. Les centres de patients-experts et les centres 
de référence pourraient aider à ce niveau. En outre, les 
collaborations scientifiques à l’échelon international 
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hierbij essentieel, net als nauwere banden met andere 
expertisecentra.

Om terug te komen op de opmerkingen van de heer 
Tshibassu over pijn: dr. Colard legt uit dat de uiting 
en perceptie van pijn twee heel verschillende dingen 
zijn in de geneeskunde. De uiting en perceptie van pijn 
verschillen enorm van individu tot individu, met name 
afhankelijk van hun cultuur en voorgeschiedenis. Bij 
patiënten met sikkelcelziekte zijn de pijnreceptoren 
(nociceptie) aangetast door hemolyse en chronische pijn, 
wat resulteert in hyperalgesie (abnormale versterking 
van de pijn).

Vooringenomenheid door racisme is aangetoond in 
studies die gepubliceerd zijn in prestigieuze medische 
tijdschriften zoals de New England Journal of Medicine. 
Voor dezelfde hoeveelheid pijn krijgt een patiënt met 
Afrikaanse roots minder pijnstillers dan een blanke 
patiënt. Voor hetzelfde hemoglobinegehalte krijgt een 
zwarte patiënt een transfusie met een lager hemoglobi-
negehalte dan een blanke patiënt.

Helaas kan hij geen feitelijke informatie geven als ant-
woord op de vraag van mevrouw Ryckmans over de uit-
wisseling met de landen van «oorsprong» van de ziekte.

De heer Gijssels merkt op dat het van essentieel belang 
is te bepalen waar de patiënten met sikkelcelziekte zich 
bevinden en een geografische kaart uit te tekenen van 
de verspreiding van de patiënten in België. Aan de hand 
hiervan kan worden bepaald waar de centra gevestigd 
zouden moeten worden. Deze analyse hoeft niet te in-
gewikkeld te zijn of bestaat misschien al.

De heer Colard antwoordt dat een dergelijke analyse 
bij zijn weten niet bestaat, omdat de databanken van de 
ziekenfondsen, het Rijksinstituut van ziekte- en invali-
diteitsverzekering (RIZIV) of de ziekenhuizen niet met 
elkaar in verbinding staan.

De heer Demesmaeker informeert of er uitzicht is op een 
echte genezing van de ziekte. Kan gentherapie of meer 
bepaald CRISPR (Clustered Regularly Interspaced Short 
Palindromic Repeats)-technologie, waardoor de aandoe-
ning wordt geëlimineerd, eventueel soelaas brengen?

In de Franse Gemeenschap bestaat er een prenatale 
screening. Welke zijn hiervan de resultaten? Bestaat een 
dergelijke screening ook in onze buurlanden, bijvoor-
beeld in Frankrijk? Zijn er andere goede praktijken in 
andere landen waaruit men kan leren?

sont indispensables à cette fin ainsi que le renforcement 
des liens avec d’autres centres-experts.

Pour revenir sur les propos de M. Tshibassu concernant 
la douleur, le docteur Colard explique que l’expression et 
la perception de la douleur sont deux choses bien diffé-
rentes en médecine. Aussi, l’expression et la perception 
de la douleur varient énormément d’un individu à l’autre 
notamment en fonction de sa culture et de son histoire. 
Chez les patients drépanocytaires, les récepteurs de la 
douleur (nociception) sont altérés par l’hémolyse et les 
douleurs chroniques, ce qui se traduit par de l’hyperal-
gésie (douleur anormalement amplifiée).

En ce qui concerne le biais de racisme, il est démontré 
dans des études publiées dans des revues médicales pres-
tigieuses telles que le New England Journal of Medicine. 
À douleur égale exprimée, un patient afro-descendant 
recevra moins d’antidouleurs qu’un patient blanc. À 
taux d’hémoglobine égal, un patient noir sera transfusé 
à un chiffre d’hémoglobine plus bas qu’ un patient blanc.

Il ne peut malheureusement pas fournir d’éléments 
factuels en réponse à la question de Mme Ryckmans 
concernant les échanges avec les pays «d’origine» de 
la maladie.

M. Gijssels indique qu’il est essentiel de déterminer où 
sont localisés les patients atteints de la drépanocytose 
et d’établir une carte géographique de la distribution 
des patients en Belgique. De la sorte, il sera possible 
d’identifier où les centres devraient être localisés. Cette 
analyse ne devrait pas être trop compliquée à réaliser ou 
 elle existe même peut-être déjà.

M. Colard rétorque qu’une telle analyse n’existe pas 
à sa connaissance, parce que les bases de données des 
mutuelles, de l’Institut national d’assurance maladie-
invalidité (INAMI) ou des hôpitaux ne communiquent 
pas entre elles.

M. Demesmaeker demande s’il existe des perspectives 
d’une véritable guérison de la maladie. La thérapie 
génique, et plus particulièrement la technologie CRISPR 
(Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic 
Repeats), qui permet d’éliminer l’anomalie, pourrait-
elle être utile?

En Communauté française, il existe un dépistage préna-
tal. Quels en sont les résultats? Un tel dépistage existe-
t-il également dans les pays voisins, par exemple en 
France? Existe-t-il, dans d’autres pays, d’autres bonnes 
pratiques dont on pourrait s’inspirer?
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Voor enkele elementen zijn er blijkbaar problemen 
met de terugbetaling. Welke problemen moeten het 
meest dringend worden aangepakt op de verschillende 
beleidsniveaus?

De heer Colard antwoordt dat de essentie van de nieuwe 
behandelingen die getest worden erop gericht is de ge-
volgen van de ziekte te beperken, namelijk de pijnlijke 
crises of de aantastingen van organen. Het uitgangspunt 
daarbij is niet te streven naar de genezing van de ziekte.

Vandaag zijn er twee mogelijk manieren om sikkelcel-
ziekte te genezen.

De eerste is een allogene stamceltransplantatie, die erin 
bestaat stamcellen uit het beenmerg van een gezonde 
donor te verzamelen die geschikt zijn om die van de 
patiënt te vervangen. Deze methode wordt standaard 
toegepast voor de behandeling van patiënten jonger dan 
vijftien jaar voor wie een compatibele familiale donor 
kan gevonden worden. Wat het beenmerg betreft, is 
het zo dat de kans op compatibiliteit tussen broers en 
zussen geboren uit dezelfde ouders 25 % is, en dat de 
kans buiten die familiale kring heel laag is. Voor deze 
behandeling is vrij zware chemotherapie nodig, maar er 
zijn meestal weinig complicaties bij patiënten jonger dan 
vijftien jaar en de resultaten zijn zeer goed. Patiënten 
ouder dan vijftien jaar, daarentegen, voor wie als kind 
geen donor werd gevonden of die later symptomen heb-
ben ontwikkeld, worden wel zwaarder getroffen door 
de gevolgen van de transplantatie en de chemotherapie.

De tweede is de gentherapie. Die bestaat erin cellen van 
de patiënt te verzamelen en ze in het laboratorium te 
wijzigen om ze te «genezen» en ze vervolgens opnieuw 
bij de patiënt te injecteren zodat hij weer verder kan 
met genezen cellen. Deze behandeling vergt eveneens 
chemotherapie, omdat het lichaam van de patiënt moet 
«gezuiverd» worden van de oude stamcellen en daarna 
een infuus moet krijgen met de genezen stamcellen. 
Deze chemotherapie schakelt enkel de cellen uit die in 
het lichaam rondcirculeren en dus de rode bloedlichaam-
pjes die de ziekte veroorzaken, maar niet de genen van de 
zaadcellen of de eicellen. Bijgevolg zorgt deze behande-
ling voor genezing van het individu, maar verhindert ze 
niet dat de ziekte wordt doorgegeven.

Sommige kosten-batenstudies bepleiten de terugbetaling 
van gentherapie. Afhankelijk van het moment waarop de 
interventie gebeurt in het leven van de patiënt, beperkt 
de therapie immers de latere kosten verbonden aan 
complicaties of nabehandelingen.

Des problèmes de remboursement se posent manifeste-
ment pour plusieurs choses. Quels sont les problèmes les 
plus urgents à traiter aux différents niveaux de pouvoir?

M. Colard répond que les nouvelles thérapeutiques tes-
tées visent, pour l’essentiel, à limiter les conséquences 
de la maladie, les crises douloureuses ou les atteintes 
d’organe. Néanmoins, il ne s’agit pas d’une approche 
de guérison.

Aujourd’hui, il y a deux méthodes possibles pour guérir 
de la drépanocytose.

La première est l’allogreffe de moelle osseuse, qui 
consiste à prélever des cellules souches de la moelle 
venant d’un donneur sain et compatible et à remplacer 
celles du patient. Cette méthode est un traitement stan-
dard pour les patients de moins de quinze ans qui ont un 
donneur familial compatible. Pour la moelle osseuse, il 
convient de noter que les chances de compatibilité entre 
frères et sœurs issus de mêmes parents sont de 25 % 
et qu’elles sont extrêmement faibles en dehors de ce 
cercle. Ce traitement implique une chimiothérapie assez 
lourde, mais les complications sont assez faibles chez les 
patients de moins de quinze ans et les résultats sont très 
bons. En revanche, pour les patients de plus de quinze 
ans qui n’avaient pas de donneur dans l’enfance ou qui 
ont développé des symptômes  plus tard, les effets de la 
greffe et de la chimiothérapie sont plus graves.

La seconde méthode est la thérapie génique. Elle consiste 
à prélever des cellules du patient et à les modifier en 
laboratoire pour les «guérir» et à les réinjecter dans 
le patient pour qu’il ait des cellules guéries. Ce traite-
ment requiert également une chimiothérapie, car il faut 
«nettoyer» le corps du patient des anciennes cellules 
souches et pouvoir lui réinfuser les cellules souches gué-
ries. Cependant, cette chimiothérapie guérit seulement 
les cellules qui circulent et donc les globules rouges à 
l’origine de la maladie, et non pas les gènes des sper-
matozoïdes ou des ovocytes. Par conséquent, cela guérit 
l’individu mais cela n’empêche pas la transmission de 
la maladie.

S’agissant du remboursement de la thérapie génique, 
certaines études de cost-effectiveness (rapport coût-
efficacité) y sont favorables. En effet, en fonction du 
moment d’intervention dans la vie du malade, la thérapie 
limite ensuite les coûts liés aux complications et aux 
traitements.
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De prenatale screening werd nog maar recent ingevoerd 
in de Franse Gemeenschap. Er is nog onvoldoende tijd 
verstreken om cijfers of een evaluatie van de maatre-
gelen te kunnen geven. In sommige buurlanden wordt 
een gerichte screening gedaan bij risicogroepen of bij 
koppels met een kinderwens uit die groepen.

Wat de terugbetaling betreft is dokter Colard van mening 
dat het uiterst belangrijk is dat deze ziekte wordt opge-
nomen in een systeem van terugbetaling en behandeling 
zoals dat al bestaat voor andere ernstige ziekten. Hij 
denkt daarbij aan kanker, diabetes of chronisch nierfa-
len. Sikkelcelziekte moet dringend worden beschouwd 
als een ernstige ziekte, zodat de totale kostprijs voor de 
behandeling beheersbaar kan blijven.

Mevrouw Ryckmans komt terug op het genderaspect bij 
de behandeling van de patiënten. Ze heeft belangstelling 
voor de verschillen in de ontwikkeling van de ziekte en 
in de symptomen bij mannen en vrouwen. Ze wil ook 
meer weten over de gevolgen voor de zwangerschap en 
de kinderwens van vrouwen met sikkelcelziekte, want 
dan komt al gauw de vraag over het risico dat de ziekte 
kan worden doorgegeven aan bod. Op welke manier 
worden vrouwen in deze situatie begeleid en wat met 
een eventuele zwangerschapsafbreking? Welk soort van 
protocol wordt dan voorgesteld en gevolgd? Tot slot wil 
ze ook weten hoe de patiënten en de ouders van kinderen 
met sikkelcelziekte psychologisch begeleid worden. Wat 
is er zoals mogelijk voor de opvolging en begeleiding 
van die personen na een diagnose van sikkelcelziekte bij 
een kind, hetzij via groepen van ervaringsdeskundigen 
of lotgenoten? Moeten er middelen vrijgemaakt worden 
om degelijke initiatieven te ondersteunen?

Mevrouw Maboloko geeft aan dat aan het concept van 
een centrum, zoals het gevraagd wordt door patiënten 
met sikkelcelziekte, gewerkt wordt naar het voorbeeld 
van de medische huizen. Op die manier kunnen   patiën-
ten of derde personen daar terecht voor bijkomende 
informatie over de ziekte, maar ook voor medische en 
psychologische hulpverlening. Veel patiënten met sik-
kelcelziekte en hun gezinsleden of omgeving weten te 
weinig over de ziekte. Velen tasten in het duister over 
de hulp die ze zouden kunnen krijgen, of kennen hun 
patiëntenrechten niet. Het is de bedoeling dat vanuit een 
dergelijk centrum kan worden samengewerkt met de 
ziekenhuizen via lotgenoten en ervaringsdeskundigen, 
psychologen, juristen, lifecoaches, enz., om te zorgen 
voor een goede en volledige begeleiding van de patiënten 
en hun familie.

En ce qui concerne le dépistage universel, il est très 
récent en Fédération Wallonie-Bruxelles. Il ne peut 
donc fournir des chiffres ou un recul par rapport à cette 
mesure. Dans certains pays voisins, c’est un dépistage 
ciblé qui est mis en place sur les groupes à risque ou 
sur les couples dans un désir de parentalité appartenant 
à ces groupes.

Pour ce qui est du remboursement, le docteur Colard 
estime qu’il est primordial de pouvoir insérer cette 
maladie dans un système de remboursement et de prise 
en charge à l’instar de ce qui existe pour d’autres mala-
dies graves. Il pense notamment au cancer, au diabète 
ou à l’insuffisance rénale chronique. L’urgence est de 
reconnaître la drépanocytose comme une maladie grave 
afin de pouvoir limiter le coût global du soin.

Mme Ryckmans souhaite revenir sur l’aspect du genre 
dans la prise en charge. Elle s’intéresse aux différences 
entre les hommes et les femmes pour ce qui est du déve-
loppement de la maladie et des symptômes. Elle souhaite 
également aborder le sujet de la grossesse. Lorsqu’une 
patiente drépanocytaire a un désir d’enfant, se pose 
rapidement la question du risque de transmission de la 
maladie. De quelle manière est assurée la prise en charge 
et éventuellement la guidance pour une interruption de 
grossesse? Quel type de protocole est alors préconisé 
et suivi? Enfin, elle s’interroge sur la prise en charge 
psychologique des patients mais également des parents 
d’enfants atteints par la maladie. Quels sont les suivis 
et soutiens disponibles pour ces personnes après un 
diagnostic de drépanocytose chez un enfant soit via le 
relais de patients-experts, soit via des pairs-aidants. Des 
moyens devraient-ils être alloués à ce soutien?

Mme Maboloko indique que le concept de centre de-
mandé par les malades de la drépanocytose est envisagé 
à l’image d’une maison médicale. Ainsi, les patients 
ou toute personne pourraient se rendre dans ce centre 
pour obtenir de l’information complémentaire sur la 
maladie mais également un suivi médical et psycholo-
gique. De nombreux malades et leurs familles souffrent 
d’un manque de connaissances au sujet de la maladie. 
Beaucoup ignorent la nature de l’aide qu’ils pourraient 
recevoir et ne connaissent même pas leurs droits en 
tant que patients. Le souhait derrière ce centre est de 
travailler en synergie avec les hôpitaux au moyen de 
patients-experts, d’un psychologue, d’un juriste, d’un 
coach de vie, etc., pour permettre aux malades et à leur 
famille d’être pleinement accompagnés.



( 25 ) 7-455/3 – 2023/2024

De heer Gijssels vult aan dat de patiënten-experts wordt 
geleerd hoe ze vragen moeten stellen aan patiënten die 
pas hun diagnose hebben ontvangen. Sommige onder-
werpen zijn immers taboe. Patiënten durven vaak ook 
sommige vragen niet te stellen aan de behandelende arts. 
Vandaar dat de patiënten-experts soms vragen stellen 
die anderen niet durven stellen, waarbij ze ook rekening 
houden met de ervaringen van andere patiënten. Zij ken-
nen immers de problemen van andere patiënten en weten 
vaak ook wat de oplossing is. Hoe kunnen patiënten 
spreken over hun aandoening binnen het gezin, met de 
buitenwereld, naar de werkgever toe, enzovoort? Door 
de ervaring van andere patiënten te vernemen, kunnen 
zij hun aandoening ook beter plaatsen en leren zij om 
hiermee op een betere manier om te gaan. Dit overstijgt 
de zuiver medische benadering. De ervaring leert dat er 
op informatie avonden telkens een grote belangstelling 
is en dat vele vragen worden gesteld die de betrokkenen 
niet steeds durven stellen aan de behandelende arts. 
Zeker wanneer het gaat om vragen van niet-medische 
aard, kunnen deze vaak door andere patiënten worden 
beantwoord.

De heer Colard sluit zich volledig aan bij wat er gezegd 
is over de psychologische ondersteuning van patiënten 
en hun families. Met betrekking tot de erkenning van 
sikkelcelziekte als een ernstige ziekte die een handicap 
teweegbrengt, meent hij als hematoloog dat de vragen-
lijsten voor de erkenning van een handicap te weinig 
specifiek, of anders gezegd, te algemeen zijn. Die vra-
genlijsten zijn vooral gericht op motorische of mentale 
handicaps in de ruime zin en houden geen rekening met 
de specifieke kenmerken van andere chronische ziekten 
die toch een grote impact kunnen hebben op het profes-
sioneel functioneren of op het leven van de patiënt in 
het algemeen.

Wat de aard van de complicaties en de incidentie van de 
verwikkelingen betreft, zijn er wel genderverschillen. Zo 
komen beroertes vaker voor bij mannen met sikkelcel-
ziekte dan bij vrouwelijke patiënten. Zwangerschappen 
van vrouwen met sikkelcelziekte worden als zwanger-
schappen met een verhoogd risico beschouwd. Daarom 
wordt voorzien in een zeer nauwgezette begeleiding 
met raadplegingen om de twee tot vier weken. Het is 
ook van belang dat zwangere patiënten genetisch advies 
krijgen, via een erkend expertisecentrum, over de kansen 
op overdracht van de ziekte en het risico dat daaraan 
verbonden is. Met betrekking tot de zwangerschapsaf-
brekingen om medische redenen, wijst de expert erop 
dat dit niet langer specifiek van toepassing is op sikkel-
celziekte, maar dat er wel meer en betere transculturele 
begeleiding zou kunnen worden opgezet.

M. Gijssels ajoute que l’on apprend aux patients-ex-
perts comment poser des questions aux patients qui 
viennent d’être diagnostiqués. Certains sujets sont en 
effet tabous. Par ailleurs, les patients n’osent souvent 
pas poser certaines questions au médecin traitant. C’est 
pourquoi les patients-experts posent parfois des ques-
tions que d’autres n’osent pas aborder, en s’appuyant 
également sur l’expérience d’autres patients. En effet, 
ils connaissent les problèmes rencontrés par d’autres pa-
tients et, souvent aussi, la solution. Comment les patients 
peuvent-ils parler de leur maladie au sein de la famille, 
avec le monde extérieur, avec leur employeur, etc.? Le 
fait d’entendre l’expérience d’autres patients les aide à 
mieux cerner leur maladie et à mieux y faire face. Cela 
dépasse l’approche purement médicale. L’expérience 
montre que les soirées d’information suscitent toujours 
beaucoup d’intérêt et que les participants posent beau-
coup de questions que l’on n’ose pas toujours adresser 
au médecin traitant. Une réponse peut souvent être 
apportée par d’autres patients, particulièrement lorsque 
la question n’est pas d’ordre médical.

M. Colard adhère pleinement aux propos formulés 
concernant le soutien psychologique à apporter aux 
patients et aux familles. Concernant la reconnaissance 
de la drépanocytose en tant que maladie grave et handi-
capante, il estime, en sa qualité d’hématologue, que les 
questionnaires de reconnaissance de handicap à remplir 
ne sont pas assez spécifiques et sont trop généralistes. 
Ces questionnaires sont essentiellement centrés sur les 
handicaps moteurs ou mentaux au sens large sans tenir 
compte de la spécificité d’autres maladies chroniques 
qui peuvent entraîner de lourds impacts sur la vie pro-
fessionnelle ou en général.

Concernant les complications, on recense des diffé-
rences de genre dans l’incidence que celles-ci peuvent 
avoir. Par exemple, l’accident vasculaire cérébral est plus 
fréquent chez les hommes atteints de drépanocytose que 
chez les femmes. Les grossesses de patientes drépano-
cytaires sont par ailleurs considérées à haut risque. Un 
accompagnement minutieux est organisé à raison de 
consultations toutes les deux à quatre semaines. Il est 
également important que les patientes enceintes béné-
ficient d’un conseil génétique qui va, avec l’expertise 
d’un centre agréé de génétique, délivrer un avis en la 
matière, détailler le taux de transmission et son risque. 
Concernant les interruptions médicales de grossesse, 
l’expert souligne qu’il ne s’agit pas d’une spécificité 
de la drépanocytose, mais que des accompagnements 
transculturels plus spécifiques devraient être envisagés.
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V.  BESPREKING VAN DE CONSIDERANS EN 
HET DISPOSITIEF

A.  Considerans

De considerans van het voorstel van resolutie geeft geen 
aanleiding tot opmerkingen.

B.  Dispositief

1)  Punt 2

Amendement nr. 1

Mevrouw El Yousfi dient amendement nr. 1 in (doc. 
Senaat, nr. 7-455/2) dat ertoe strekt om punt 2 van het 
dispositief aan te vullen met de woorden «en erop toe 
te zien dat de verstrekte behandelingen, met name met 
pijnstillers, beter worden terugbetaald;».

Mevrouw El Yousfi verwijst naar de schriftelijke ver-
antwoording bij het amendement.

Amendement nr. 1 wordt aangenomen met eenparigheid 
van de 11 aanwezige leden.

2)  Punt 3

Amendement nr. 2

Mevrouw El Yousfi dient amendement nr. 2 in (doc. 
Senaat, nr. 7-455/2) dat ertoe strekt om, in punt  3 van het 
dispositief, het woord «medische» in te voegen tussen 
het woord «de» en het woord «centra».

Mevrouw El Yousfi verwijst naar de schriftelijke ver-
antwoording bij het amendement.

Amendement nr. 2 wordt aangenomen met eenparigheid 
van de 11 aanwezige leden.

3)  Punt 3bis (nieuw)

Amendement nr. 3

Mevrouw El Yousfi dient amendement nr. 3 in (doc. 
Senaat, nr. 7-455/2) dat ertoe strekt om in het dispo-
sitief een punt 3bis (nieuw) in te voegen, luidende: 
«3bis) lokale multidisciplinaire begeleidingscentra op 
te richten (idealiter in Brussel, Luik, Charleroi, Gent 
en Antwerpen) om:

a)  de informatie over de pathologie te centraliseren in 
een aangepaste databank;

V.  DISCUSSION DES CONSIDÉRANTS ET DU 
DISPOSITIF

A.  Considérants

Les considérants de la proposition de résolution ne 
donnent lieu à aucune observation.

B.  Dispositif

1)  Point 2

Amendement no 1

Mme El Yousfi dépose l’amendement no 1 (doc. Sénat, 
no 7-455/2) qui vise à compléter le point 2 du dispositif 
par ce qui suit: «et veiller à un meilleur rembourse-
ment des traitements administrés, notamment des 
antidouleurs;».

Mme El Yousfi renvoie à la justification écrite de 
l’amendement.

L’amendement no 1 est adopté à l’unanimité des 
11 membres présents.

2)  Point 3

Amendement no 2

Mme El Yousfi dépose l’amendement no 2 (doc. Sénat, 
no 7-455/2) qui vise à insérer, au point  3 du dispositif, 
le mot «médicaux» entre les mots «les centres» et les 
mots «de prise en charge».

Mme El Yousfi renvoie à la justification écrite de 
l’amendement.

L’amendement no 2 est adopté à l’unanimité des 
11 membres présents.

3)  Point 3bis (nouveau)

Amendement no 3

Mme El Yousfi dépose l’amendement no 3 (doc. Sénat, 
no 7-455/2) qui vise à insérer dans le dispositif un 
point 3bis (nouveau) rédigé comme suit: «3bis) de créer 
des centres d’accompagnement pluridisciplinaire et de 
proximité (idéalement à Bruxelles, Liège, Charleroi, 
Gand et Anvers) pour:

a)  centraliser les informations sur la pathologie dans 
une base de données ad hoc;
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b)  nauwkeurige, volledige en aangepaste informatie 
te verstrekken aan de zieken, de gezinnen, de medisch-
sociale professionals en alle personen die in het leven 
van patiënten met sikkelcelziekte een rol kunnen spelen 
(scholen, behandelende artsen, thuisverpleegsters, 
maatschappelijk werkers, werkgevers, enz.);

c)  hulp te bieden bij de maatschappelijke, geneeskun-
dige en juridische stappen om ervoor te zorgen dat 
patiënten krijgen waar ze recht op hebben;

 d)  (in samenwerking met de specialisten) thuiszorg-
diensten te organiseren en te coördineren, onder andere 
voor sikkelcelziektepatiënten die mobiliteitsproblemen 
hebben, met het oog op het verkorten van de ziekenhuis-
opname en/of op het verbeteren van de levenskwaliteit 
van alleenstaande zieken.» 

Mevrouw El Yousfi verwijst naar de schriftelijke ver-
antwoording bij het amendement.

De heer Poelaert begrijpt uit de libellering van het amen-
dement dat deze centra vooral de thuiszorg – en dus niet 
de medische zorg – beogen. Moet men dergelijke centra 
als een onderdeel van het ziekenhuis beschouwen, of 
staan deze er volledig los van?

Hij wijst bovendien op de bevoegdheidsverdeling op het 
punt van de gezondheidszorg tussen de federale over-
heid en de Gemeenschappen. Waar medische centra een 
bevoegdheid betreffen van de federale overheid, vallen 
de begeleidingscentra eerder onder de bevoegdheid van 
de Gemeenschappen.

Mevrouw El Yousfi preciseert dat de medische zorg 
vooral wordt toegediend in de ziekenhuizen, terwijl de 
pluridisciplinaire begeleiding zich vooral op het lokale 
vlak situeert en niet de medische opvolging in de strikte 
zin van het woord betreft, zij het dat hiervoor wordt 
samengewerkt met de ziekenhuizen.

Amendement nr. 3 wordt aangenomen met eenparigheid 
van de 11 aanwezige leden.

4)  Punt 4

Amendement en nrs. 4 en 8

Mevrouw El Yousfi dient amendement nr. 4 in (doc. 
Senaat, nr. 7-455/2) dat ertoe strekt om, in punt 4 van 
het dispositief, de woorden «gespecialiseerde centra» te 
vervangen door de woorden «lokale multidisciplinaire 
begeleidingscentra».

b)  donner une information précise, exhaustive et 
adaptée aux malades, aux familles, aux professionnels 
médico-sociaux et à toutes les personnes qui peuvent 
interférer dans la vie des drépanocytaires (écoles, 
médecins traitants, infirmières à domicile, travailleurs 
sociaux, employeurs, etc.);

c)  proposer une aide pour les démarches socio-médico-
juridiques afin de permettre aux patients de bénéficier 
des avantages auxquels ils peuvent prétendre;

d)  organiser et coordonner des services de soins à domi-
cile (en collaboration avec les spécialistes), notamment 
pour les drépanocytaires qui ont des problèmes de mobi-
lité, dans le souci de réduire les temps d’hospitalisation 
et/ou d’améliorer la qualité de vie des malades isolés.»

Mme El Yousfi renvoie à la justification écrite de 
l’amendement.

D’après la manière dont l’amendement est formulé, 
M. Poelaert comprend que ces centres visent essentielle-
ment les soins à domicile, et donc pas les soins médicaux. 
Faut-il considérer de tels centres comme faisant partie 
de l’hôpital ou sont-ils indépendants?

L’intervenant se réfère en outre à la répartition des com-
pétences entre l’autorité fédérale et les Communautés en 
ce qui concerne les soins de santé. Alors que les centres 
médicaux sont une compétence fédérale, les centres 
d’accompagnement relèvent plutôt de la compétence 
des Communautés.

Mme El Yousfi précise que les soins médicaux sont 
principalement administrés dans les hôpitaux, tandis 
que l’accompagnement pluridisciplinaire se situe prin-
cipalement au niveau local et ne concerne pas le suivi 
médical stricto sensu, à moins qu’une collaboration soit 
nouée à cet égard avec les hôpitaux.

L’amendement no 3 est adopté à l’unanimité des 
11 membres présents.

4)  Point 4

Amendements nos 4 et 8

Mme El Yousfi dépose l’amendement no 4 (doc. Sénat, 
no 7-455/2) qui vise à remplacer, au point 4 du dispositif, 
le mot «spécialisés» par les mots «d’accompagnement 
pluridisciplinaire et de proximité».
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Mevrouw El Yousfi verwijst naar de schriftelijke ver-
antwoording bij het amendement.

De heer Poelaert geeft aan dat dit amendement samen 
besproken dient te worden met amendement nr. 3, dat 
beoogt een punt 3bis in te voegen in het dispositief. Hij 
is van oordeel dat, door de voorgestelde aanpassing 
van punt 4 van het dispositief, de samenwerking met de 
medische centra wordt uitgesloten. Dit is wellicht niet 
de bedoeling. Hij suggereert om de voorgestelde tekst 
in die zin aan te passen dat ook de goede praktijken 
van de medische centra het voorwerp uitmaken van de 
uitwisseling.

Te dien einde dient mevrouw El Yousfi amendement 
nr. 8 in, als subamendement op amendement nr. 4 (doc. 
Senaat, nr. 7-455/2). Dit subamendement beoogt het 
woord «medische» toe te voegen aan de door amende-
ment nr. 4 voorgestelde tekst.

Amendement nr. 8 en het aldus gesubamendeerde amen-
dement nr. 4 worden aangenomen met eenparigheid van 
de 11 aanwezige leden.

5)  Punt 6

Amendement nr. 5

Mevrouw El Yousfi dient amendement nr. 5 in (doc. 
Senaat, nr. 7-455/2) dat ertoe strekt om, in punt 6 van het 
dispositief, tussen de woorden «bewust te maken van» 
en de woorden «het nut» de woorden «de chronische, 
ernstige en belemmerende aard van de ziekte alsook 
van» in te voegen.

Mevrouw El Yousfi verwijst naar de schriftelijke ver-
antwoording bij het amendement.

Amendement nr. 5 wordt aangenomen met eenparigheid 
van de 11 aanwezige leden.

6)  Punt 7bis (nieuw)

Amendement nr. 6

Mevrouw El Yousfi dient amendement nr. 6 in (doc. 
Senaat, nr. 7-455/2) dat ertoe strekt om een punt 7bis 
(nieuw) in te voegen, luidende: «7bis) bij de zorg voor 
mensen met sikkelcelziekte systematisch een beroep 
te doen op adequaat opgeleide ervaringsdeskundige 
patiënten om andere patiënten (en/of hun familiele-
den) psychologische, sociologische en administratieve 

Mme El Yousfi renvoie à la justification écrite de 
l’amendement.

M. Poelaert indique que cet amendement doit être exa-
miné conjointement avec l’amendement no 3, qui vise à 
insérer un point 3bis dans le dispositif. Il estime que du 
fait de l’adaptation proposée du point 4 du dispositif, la 
collaboration avec les centres médicaux est exclue. Tel 
n’est sans doute pas l’objectif. Il suggère d’adapter le 
texte proposé de manière à ce que l’échange porte aussi 
sur les bonnes pratiques des centres médicaux.

À cette fin, Mme El Yousfi dépose l’amendement no 8, 
en tant que sous-amendement à l’amendement no 4 (doc. 
Sénat, no 7-455/2). Ce sous-amendement vise à insérer, 
dans le texte proposé par l’amendement no 4, insérer 
les mots «médicaux et dans les centres» avant les mots 
«d’accompagnement pluridisciplinaire et de proximité».

L’amendement no 8 et l’amendement no 4, ain-
si sous-amendé, sont adoptés à l’unanimité des 
11 membres présents.

5)  Point 6

Amendement no 5

Mme El Yousfi dépose l’amendement no 5 (doc. Sénat, 
no 7-455/2) qui vise à insérer, au point 6 du dispositif, 
les mots «au caractère chronique, lourd et handicapant 
de la maladie ainsi qu’» entre les mots «les écoles, etc.» 
et les mots «à la pertinence».

Mme El Yousfi renvoie à la justification écrite de 
l’amendement.

L’amendement no 5 est adopté à l’unanimité des 
11 membres présents.

6)  Point 7bis (nouveau)

Amendement no 6

Mme El Yousfi dépose l’amendement no  6 (doc. Sénat, 
no 7-455/2) qui vise à insérer un point 7bis (nouveau) 
rédigé comme suit: «7bis) dans la prise en charge des 
personnes drépanocytaires, de généraliser le recours à 
des patients-experts adéquatement formés pour épauler 
psychologiquement, sociologiquement ou administra-
tivement d’autres patients (ou leurs proches) grâce 
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ondersteuning te bieden, dankzij de kennis die ze gaan-
deweg over de ziekte hebben opgedaan;».

Mevrouw El Yousfi verwijst naar de schriftelijke ver-
antwoording bij het amendement.

Amendement nr. 6 wordt aangenomen met 7 stemmen 
bij 4 onthoudingen.

7)  Punt 9

Amendement nr. 7

De heren De Roo en Poelaert dienen amendement nr. 7 
in (doc. Senaat, nr. 7-455/2) dat ertoe strekt om punt 9 
van het dispositief te vervangen als volgt: «9) aange-
zien sikkelcelziekte sinds 1 januari 2023 deel uitmaakt 
van het gratis screeningsprogramma in de Franse 
Gemeenschap, te onderzoeken of deze screening ook 
in andere gemeenschappen kan worden uitgevoerd;».

De heer De Roo verwijst naar de schriftelijke verant-
woording bij het amendement.

Amendement nr. 7 wordt aangenomen met eenparigheid 
van de 11 aanwezige leden.

VI.  EINDSTEMMING

Het geamendeerde voorstel van resolutie in zijn geheel 
wordt aangenomen met eenparigheid van de 11 aanwe-
zige leden.

Vertrouwen werd geschonken aan de rapporteur voor 
het opstellen van dit verslag.

De rapporteur , De voorzitter,

Philippe DODRIMONT. Mark DEMESMAEKER.

aux connaissances acquises au fil du temps sur la 
pathologie;».

Mme El Yousfi renvoie à la justification écrite de 
l’amendement.

L’amendement no 6 est adopté par 7 voix et 4 abstentions.

7)  Point 9

Amendement no 7

MM. De Roo et Poelaert déposent l’amendement no 7 
(doc. Sénat, no 7-455/2) qui vise à remplacer le point 9 
du dispositif par ce qui suit: «9) la drépanocytose faisant 
partie du programme de dépistage gratuit en Fédération 
Wallonie-Bruxelles depuis le 1er janvier 2023, d’exa-
miner la possibilité de réaliser également ce dépistage 
dans d’autres Communautés;».

M. De Roo renvoie à la justif ication écrite de 
l’amendement.

L’amendement no 7 est adopté à l’unanimité des 
11 membres présents.

VI.  VOTE FINAL

L’ensemble de la proposition de résolution amendée est 
adopté à l’unanimité des 11 membres présents.

Confiance a été faite au rapporteur pour la rédaction du 
présent rapport.

Le rapporteur , Le président,

Philippe DODRIMONT. Mark DEMESMAEKER.
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