
Stijn Hoorelbeke (31)
ZiektevanDuchenne

‘Mijn ziekte
helpt me
relativeren’

DE LIJST VAN HET LEED

Tien zwaarste
vormen van
medisch leed
(volgens lijst Riziv)

SPINALEMUSCULAIRE
ATROFIE (SMA)
Progressieve spierziekte,
tast motorische zenuw-
cellen in het ruggen-

merg aan.

AMYOTROFE
LATERAAL SCLEROSE
(ALS)
Eerder zeldzame neu-
rologische ziekte waar-

bij motorische zenuwcellen
afsterven. ALS leidt tot ver-
lamming en uiteindelijk tot
de dood door verlamming
van de ademhalingsspieren.

RECIDIVERENDE
GLIOBASTOOM
Terugkerende, meest
kwaadaardige hersen-
tumor. Er is geen gene-

zing mogelijk en er is een
gemiddelde overleving van
14 à 15 maanden.

PANCREASKANKER
BRCA+
Weinig voorkomende
vorm van kanker, met
slechte overlevings-

kansen.

MESOTHELIOOM
Zeldzame, maar venij-
nige vorm van kanker
die groeit in het meso-
theel, een vlies dat de

inwendige organen omringt.
Meer dan 85 procent van
de gevallen is te wijten aan
blootstelling aan asbest.

ZIEKTE VAN
DUCHENNE
Erfelijke vorm van spier-
dystrofie. Ziekte tast
steeds meer spierweef-

sel aan zodat op leeftijd van
12 à 13 jaar een rolstoel
onvermijdelijk is. Op 25-
jarige leeftijd zijn patiënten
vaak afhankelijk van een
ademhalingsmachine.

VROEGTIJDIGE
EN SELECTIEVE
WONDVERZORGING
BRANDWONDEN
BIJ KINDEREN

ACUTE LYMFO-
BLASTISCHE
LEUKEMIE (ALL)
Vorm van bloedkanker
waarbij het beenmerg

wordt aangetast. ALL komt
vooral bij kinderen en jonge
volwassenen voor. Het is de
meest voorkomende kanker
bij kinderen onder de 14 jaar.

UITGEZAAIDE
HUIDKANKER
NAARHETOOG

ACUTEMYELOÏDE
LEUKEMIE (AML)
FLT3
Specifieke agres-
sieve vorm van
leukemie.

Amyotrofische Laterale

Sclerose, in het voorjaar van

2010wist Kris VanReusel ein-

delijkwat hij had. Eind 2009

liet de sportieve bankbediende

plots en zonder reden eenfles

LaChouffe uit zijn handen val-

len. “Ik had ineens een onver-

klaarbaar krachtverlies. Op

datmomentwist ikwel dat ik

twee discushernia’s inmijn

nekhad, dus ik dacht dat die

waarschijnlijk op een zenuw

duwdenof iets dergelijks.

“Wanneer de naamALS

viel, wasmijn eerste idee:

goed,weweten eindelijkwat

ermismetme is, nu kunnen

we eraan gaanwerken.De

dokter kwamdan echtermet

het ontnuchterende verhaal

datALS-patiënten in 80pro-

cent vande gevallen nogmaar

3 à 5 jaar te levenhebben. Ik

was toen 35.”

Langzaamaanmoesten zijn

sportieve hobby’s eraan gelo-

ven. “Voetbal, squash en lopen.

Dat laatste pas in een later sta-

dium. Ik heb andere uitlaat-

kleppenmoeten zoeken.

Direct na de diagnose heb ik

éénnacht gehuild als een klein

kind,maar de ochtendnadien

al dacht ik: komopman, van-

daag begint de rest van je

leven, stoor je niet aan futilitei-

ten, doe enkel nogwat je graag

doet, en vooral: geniet.”

Kris VanReusel heeft een

goede raad voor alle patiënten:

“Focus opde dingendie jewel

kunt en lig nietwakker vande

dingendie je niet (meer) kunt.”

Zijn vriendenweten dat ze

zonder schroomover eender

welk onderwerp kunnenpra-

ten. “Ook overmijn ziekte zelf.

Mensenmoeten zichzelf kun-

nen zijn bij jou, kunnen ze dat

niet, dan dreig je ze te verlie-

zen.”DatALSde tweede plaats

inneemt opde ranglijst,

begrijpt VanReusel. Het is een

ingrijpende diagnose.

“Somsmoet je durven een

egoïst zijn,moet je durven

alleen dingen te doendie je

leuk vindt.Maar jemoet ook

niet overdrijven. Familie en

vrienden zijn heel belangrijk,

dus jaag ze niet in het harnas

door steeds je zin door te drij-

ven. Ik heb almet hen gebotst,

duswees voorzichtig in je aan-

pak.Maar toch, je hoeft niets

te doenuit beleefdheid.” (LID)

SARA VANDEKERCKHOVE

Het Riziv heeft een lijst klaar van veertig
ziekteswaarvoor de nood aan nieuwe
medicatie en behandelingen het hoogst is.
Farmabedrijven die hier iets voor
ontwikkelen, kunnen een terugbetaling
krijgen vóór hetmedicijn is goedgekeurd.

Zenuwziektesdiealopjongeleeftijdtoternstigever-

lammingen leiden, kwaadaardige hersentumoren

zonder kans op genezing, zeldzame kankers die

vooral kinderen treffen, verwoestende spierziek-

tes… De lijst ‘onbeantwoordemedische behoeftes’

diehetRizivheeftsamengesteld,herbergteentrieste

collectiemenselijk leed.

Telkensgaathetomziektesdiedelevenskwaliteit

van de patiënt erg aantasten, maar waar op dit

moment nauwelijks een behandeling voor is. De

lijstmetveertigaandoeningenmoethetRizivhelpen

dejuisteprioriteitentestellen. Komenfarmabedrij-

venmetnieuwegeneesmiddelenhiervoor,danweet

hetRizivmeteenwelkedaarvanhetdringendstzijn.

“Dezelijstmoetervoorzorgendatpatiëntensnel-

lereenbehandelingkunnenkrijgen”,zegtprofessor

ReneWesthovens (UZ Leuven), voorzitter van de

werkgroepdiederangschikkingsamenstelde.“Nog

voorerpakwegeengoedkeuringisvanhet Europees

Geneesmiddelenagentschap, zullen medicijnen

voordeze ziektesbeschikbaarworden.”

Hetsysteemmoetvermijdendathoogdringende

medicijnen de hele administratieve mallemolen

moeten doorlopen. De goedkeuring en terugbeta-

ling van een geneesmiddel neemt vaakmaanden

totjareninbeslag.Tijddiedepatiëntenindezegeval-

len somsniet eenshebben.

“Farmabedrijvenkunnenbij onsdossiers indie-

nen, nog voor ze pakweg een goedkeuringhebben

vanhetEuropeesGeneesmiddelenagentschap”,zegt

Westhovens. “Wij zorgen dan voor een forfaitaire

vergoedingtotdatdeheleterugbetalingisgeregeld.”

Komt een farmabedrijf met eenmedicijn voor

een‘onbeantwoordemedischebehoefte’envoldoet

het aan alle voorwaarden, dan krijgt het voor dat

dossier 20- à 25.000 euro. Daarnaast voorziet het

Rizivnogeens2.500europerpatiëntper jaar. Inde

tussentijd worden de echte terugbetalingsmodali-

teitenuitgeklaard.

Westhovensverwachtheteerstedossiervolgende

maand. “Er is nog wat koudwatervrees”, zegt hij.

“Voorfarmabedrijvenisditnatuurlijkeencompleet

nieuwemanier vanwerken. Bovendien zijnwe bij

de eerste landen in Europa die dit doen. Iedereen

kijkthiermet groteogennaar.”

Criteria van rangschikking
Westhovensmoet toegevendat het niet eenvou-

dig is omeen ranking samen te stellen van ziek-

tes. Hoe bepaald jewelke ziekte ‘erger’ is en hoe

creëer je een hiërarchie van medische ellende?

“Wehebbenonsgebaseerdopverschillende cri-

teria”, legt hij uit. “Zo hebben we gekeken naar

de impact op de levensverwachting, de levens-

Waar demedische nood
Lijst met zware aandoeningen moet terugbetaling medicatie verzekeren voor einde erkenningsprocedure
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Kris Van Reusel (41)
ALS

‘Ik focus
op wat ik
wel nog kan’

Duchenne-spierdystrofie is

een ernstige erfelijke en fatale

spierziekte, die nagenoeg altijd

jongens treft. “De broer van

mijnmoeder overleed eraan,

dus ergenswas erwel een ver-

moedendat ik het ook kon

hebben.”

Amper drie jaarwas Stijn

Hoorelbeke toenhet verdict

viel. Een leven zonder

Duchenne kent hij dus niet. Al

kon ik in de eerste jarenwel

gewoon stappen enhollen.

Sinds zijn negende zit hij in

een rolstoel. “Maar ik heb ver-

der altijd gewoononderwijs

gevolgd.”

Sterker, hij studeerde

Slavistiek en later

Internationale betrekkingen

aandeKULeuven. “Ik zat op

kot in het Romerohuis, een

aangepast huis voor studenten

met een fysieke beperking.” De

begeleiding vande gehandi-

capte jongeren gebeurt door

medestudenten. Diewonenbij

hen in, enhelpen bij de verzor-

ging. “Ikwas aanvankelijk een

beetje bang voor die stap,want

ikwas nognooit vanhuisweg-

geweest.Maar het is al bij al

heel vlot gelopen, en ik kon

toch deelnemen aanhet stu-

dentenleven.”

Na de studie volgde even

eendip. StijnHoorelbeke zag

zijn kotgenoten vertrekken

richting job, richting leven. “Ik

dacht:mijn leven staakt hier.”

Maar hij knokte terug en

focuste sindsdien enkel op de

positieve zaken. “Ik leerde

mijn vriendin kennen, die zelf

ook een fysieke beperking

heeft.Wekennen elkaar nu

drie jaar en deze zomer zijnwe

gehuwd.Onze huwelijksreis

was éénweekNormandië.

Misschienniets spectaculairs,

maarwij kunnen genieten van

eenvoudige dingen. Ik durf

zeggendat onze relatie veel

dieper is danbij anderemen-

sen zonder beperking.”

Die beperking zorgt ervoor

dat het koppel hunkinder-

wens niet kanwaarmaken.Dat

is een reality check, net zoals

de beperktere levensverwach-

ting. “Daardoor kunnenwe

ook veel beter relativeren, en

makenweons niet druk in

futiliteiten. Veelmensen zou-

dendatmoeten leren.” (LID)

‘Somsmoet je
durven alleen
dingen te doen
die je leuk vindt.

Maar overdrijf niet’
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Katja Brouwers (33)
SMA

‘Er is vooralmeer
onderzoek nodig’

kwaliteit, de zeldzaamheid, sociale kwetsbaar-

heid en de impact op de samenleving.”

Hoe zeldzamer een ziekte, hoe hoger in de ran-

king. Treft de ziekte kwetsbare groepen zoals kin-

deren of zwangere vrouwen, dan krijgt die meer

gewicht. Zorgteenaandoeningvoorbeperktemobi-

liteit, gaat ze gepaardmet pijn en ongemakken of

heeft ze een grote impact op de leefomgeving van

depatiënt,danbepaaltdatmeedefinale ‘score’. “We

hebben al die categorieën in een computerpro-

gramma gestopt, en dat gaf ons uiteindelijk deze

ranking.”

Voor deze lijst gaf de farmaceutische industrie

de aanzet. “Zij hebben ons een lijst van ziektes

bezorgdwaarvooreengeneesmiddelindemaakis”,

zegt de Leuvense prof. “Op die manier wisten we

ook dat er voor die aandoening een terugbetaling

zitaantekomen.Indetoekomstmoethetmogelijk

zijn omeennog veel bredere lijst samen te stellen,

maar zover zijnwenunogniet.”

Het Federaal Kenniscentrumwerkte vorig jaar

eenmethodologie uit voor zo’n ranking,maar uit-

eindelijkwasdie te laat klaar voorde lijst van2016.

Vanafvolgend jaarmoetdiemethodewelgebruikt

worden. “Al zal die wellicht niet zoveel verschil

maken”,zegtWesthovens.“Sowiesoisdezelijstniet

in steen gebeiteld. Als er voor een bepaalde ziekte

opeens een goed geneesmiddel bestaat, is het

natuurlijkniet logischdat die inde lijst blijft staan.

Het is debedoelingomdie elk jaar teherzien.”

‘We zijn een van de eerste
landen in Europa die dit doen,

iedereen kijkt hier
met grote ogen naar’

RENE WESTHOVENS
UZ LEUVEN

het hoogst is...

Dat zij nog gelukkigmag zijn,

zegt ze.Want eigenlijk kan ze

nog redelijk veel. “Een glas

drinken, dat gaat nog. Eenfles

grijpen is alweermoeilijker.

Al zijn er zekermensendie

vindendat ik nauwelijks nog

iets kan.Maar bij alleswat nog

lukt, probeer ik er het posi-

tieve uit te halen.”

Katja Brouwers (33) heeft

SpinaleMusculaireAtrofie

(SMA) type 3, een ernstige

zenuwziekte die ervoor zorgt

dat ze al sinds haar 11de in een

rolstoel zit. “Het takelt de

spierfunctie af. Eerst de boven-

benen enbovenarmen, en dan

breidt het verder uit. De spie-

ren sterven geleidelijk aan af

en veranderen in sommige

gevallen in vet.”

Het is eengenetischeaan-

doeningdiewordt overgedra-

genviadeouders enzichal

manifesteert op jonge leeftijd.

“Bijmijwerdhet ontdekt toen ik

2,5 jaarwas. Ik viel veel enkon

heel ergmoeilijk rechtstaan. ‘Je

moet tocheensmethaarnaar

depediater’, zeidendemensen

tegenmijnmama.Uiteindelijk

bleekdat ik SMAhad.”

Voor Brouwers is er geen

leven zonder SMA.Al zolang

ze zich kanherinneren, is ze

ziek. “SMA is ongeneeslijk en

opditmoment is er geen

behandeling. Ik heb eennor-

male levensverwachting,maar

qua levenskwaliteit… tjah. Dat

is voormij het belangrijkste:

dat ik ondanks alles tochnog

voldoende levenskwaliteit heb.

Eenvoudig is dat niet.” Alleen

wonen lukt,mede dankzij de

hulp vanhaar vriendin

Jasmijn. “Maarwerken is

absoluut nietmeermogelijk.

Ik heb veel te veel pijn en ben

te snelmoe. Zelfstandig eten

begint nu zelfsmoeilijk tewor-

den.Gelukkig vind ik veel

steunbij lotgenoten die ik via

de patiëntenverenigingNema

heb leren kennen.”

Dat haar ziekte helemaal

bovenaande lijst ‘onbeant-

woordemedische noden’

staat, onthaalt zemet

gemengde gevoelens. “Het is

goednatuurlijk dat daar aan-

dacht voor is enwieweet zorgt

het voor extra investeringen.

Maar eigenlijk denk ik dat

iedereenmet zijn eigen ziekte

vecht en denood voor zichzelf

het grootst vindt. Er is gewoon

nood aanmeer onderzoek.”

(SV)

‘Ik vind veel steun
bij de lotgenoten

die ik bij vereniging
Nema heb

leren kennen’

© TIM DIRVEN


