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Zaventem, le 2 mai 2019
MEMORANDUM

A:

Monsieur Maxime Prévot, Président du cdH
CC: 

Madame Catherine Fonck, Députée parlementaire Santé Publique
De:

Dirk Elewaut, Président de la Société Royale Belge de Rhumatologie, au nom de la Maison de la Rhumatologie (rhumatologues, patients et para-médicaux)
DATE:

02.05.19
Concerne:
La rhumatologie, un défi gagnant pour lequel nous avons besoin de vous!
Le contexte

Les maladies rhumatismales regroupent plus de 200 maladies chroniques, souvent systémiques et handicapantes si elles ne sont pas diagnostiquées et traitées à temps et avec efficacité.
Elles concernent :

· 1 Belge sur 5

· 80,000 personnes atteintes de Polyarthrite Rhumatoïde (PR)
· 40,000 personnes souffrant de Spondyloarthrite(s)
· Des milliers de personnes atteintes de maladies auto-immunes rares telles que le lupus systémique (5,000 à 10,000 Belges, en particulier des femmes entre 20 et 40 ans), la sclérodermie (1,000 à 2,000 Belges), l’arthrite juvénile (2,000 à 4,000 jeunes de moins de 16 ans), etc.

Ces maladies ont un impact plus que significatif sur la vie professionnelle et sociale des personnes affectées, et un coût important pour la société.

Le rapport « Fit for Work” (2013) nous apprend que :

· Les maladies rhumatismales sont la cause la plus importante de congé maladie en Belgique (40%, deux fois plus que le stress et le burn-out !)

· Les coûts directs et indirects liés à l’absentéisme en Belgique sont estimés à au moins 1.3 milliards d’euros.

· 75% des personnes ayant reçu un diagnostic de Polyarthrite Rhumatoïde (celles-ci représentent 1% de la population belge) sont diagnostiquées quand elles sont en âge de travailler.

· 1 personne sur 3 arrête de travailler endéans les deux ans, 1 personne sur 2 endéans 10 ans, à partir du diagnostic.

· Seulement 27% des patients atteints de Polyarthrite Rhumatoïde en âge de travailler (65 ans) est effectivement au travail (versus 61% pour le taux d’emploi standard)

· Ceux qui continuent à travailler ont en moyenne 39 jours d’incapacité par an.

Le succès de la recherche en rhumatologie durant les dernières années montre les possibilités et chances pour l’avenir. Les traitements, révolutionnés par l’arrivée de puissants biologiques sur le marché, couplés à un diagnostic précoce et à une approche multi-disciplinaire ont déjà considérablement amélioré la vie de ces patients.
Néanmoins, il reste de nombreux progrès à réaliser !
Nous choisissons ici de vous en présenter trois, sur lesquels vous pouvez avoir un réel impact, et, non seulement aider ces patients, mais également diminuer le coût de leur prise en charge par la société.

Les besoins

1. Accès aux soins et support aux professionnels de la santé

La Belgique est un des rares pays européens où les patients atteints de pathologies rares ont peu accès aux traitements adéquats. La SRBR (Société Royale Belge de Rhumatologie) a installé un réseau belge de centres de compétence dans les maladies rhumatismales rares, afin d’identifier les besoins et de préparer adéquatement les règlements en la matière.

De plus, les soins aux patients atteints de maladies rhumatismales (rares) prennent énormément de temps à cause du fait que ces maladies touchent potentiellement de multiples organes et la nécessité de prévenir des complications avec risque de mortalité. Calculer le taux d’activité de la maladie, porter attention aux symptômes documentés par les patients, prendre des décisions thérapeutiques presque « au cas par cas » en fonction des besoins individuels sont des activités essentielles pour améliorer la qualité de vie des patients. Des mesures adéquates sont nécessaires pour assurer des soins de qualité à des patients à haut risque.

Concrètement, vous pouvez nous aider en : 
· implémentant dans les régions une structure officielle de reconnaissance de centres de maladies rares, visant à améliorer la prise en charge multi-disciplinaire des patients et à établir un cadastre belge des défis médicaux et sociaux que ces maladies engendrent.
· assurant à ces centres la nomenclature adéquate permettant d’y prester les actes médicaux et para-médicaux qu’exige une prise en charge efficace de ces maladies dans le pays.
· facilitant l’accès aux médicaments (pas nécessairement orphelins), actuellement restreint par des réglementations limitant le remboursement de traitements pourtant reconnus à des critères excluant les patients atteints de maladies rares.
2. Challenges médico-sociaux : Garder les patients au travail et assurer des taux d’assurance justes 
De nombreux patients souffrant de maladies rhumatismales encourent le risque de perdre leur job, malgré des progrès significatifs des soins et traitements réduisant le risque de développer des handicaps physiques. La SRBR a supporté plusieurs initiatives (Let’s work together, formation de conseillers en gestion du handicap) afin de ramener les patients au travail. Des mesures additionnelles sont nécessaires pour garder les patients au travail, au-travers de règles permettant un environnement de travail flexible.

Les patients avec un historique de maladies rhumatismales font également face à des taux d’assurance injustes, réduisant leurs possibilités d’acheter leur propre bien immobilier. La SRBR a lancé un programme médico-social de recherche dont le but est de montrer la réalité de ces limitations, et les idées fausses à ce sujet. Des règles sont nécessaires pour ajuster les taux d’assurance aux taux de morbidité et de mortalité réels associés aux maladies rhumatismales (chroniques).

Comment pouvez-vous faire la différence ?

· En favorisant l’évaluation multi-disciplinaire des capacités professionnelles et en fournissant un cadre légal de travail flexible aux patients en âge de travailler.
· En finançant des infirmières spécialisées en pathologies rhumatismales et en aidant les associations de patients à former des coachs en maintien/remise au travail.

· En facilitant la conclusion de contrats d’assurance privées par les patients souffrant de maladies rhumatismales, dont la maladie est stabilisée.

· En veillant à ce que les arrêtés d’application de la loi concernant le droit à l’oubli intègrent les patients atteints de maladies rhumatismales dont la maladie est stabilisée, dans le but de faciliter la conclusion de contrats d’assurance privés
3. Favoriser les collaborations scientifiques en Belgique
La plupart des rhumatologues académiques en Belgique sont reconnus sur la scène internationale pour leur contribution à une meilleure compréhension et à de meilleurs soins des troubles rhumatismaux, comme le prouvent les nombreuses participations dans des consortia internationaux (H2020, IMI, ERN). Malgré cela, en Belgique, la SRBR est presque la seule source de financement pour des initiatives de recherche nationales dans le domaine des maladies rhumatismales, malgré la volonté de tous les centres de collaborer ensemble à des initiatives scientifiques gagnantes. 
Ce dont nous avons besoin:

· Obtenir plus d’opportunités d’établir des collaborations scientifiques entre institutions académiques au niveau national (inter-régional)

· Obtenir plus d’opportunités d’établir des collaborations scientifiques entre institutions académiques et firmes pharma/biotech au niveau national (inter-régional)
Qui sommes-nous ?
La Maison de la Rhumatologie est une initiative unique en Belgique, et regroupe sous un même toit les différents acteurs de la rhumatologie :

· La Société Royale Belge de Rhumatologie (SRBR) est l’association scientifique et professionnelle des rhumatologues en Belgique. Elle a comme objectif d’accroître les connaissances cliniques et scientifiques dans le domaine des maladies rhumatismales. La SRBR collecte des fonds pour la recherche scientifique via le Fonds pour la Recherche Scientifique en Rhumatologie (FRSR). 
· CLAIR est la plate-forme francophone des associations de patients atteints de maladies rhumatismales. Le but de cette asbl est de mettre tout en œuvre pour que chaque patient de chaque association membre ait une vie meilleure grâce à une bonne information sur leur maladie, à des traitements abordables et de qualité, à un soutien pour le maintien d’une activité professionnelle et de détente. Son objectif est également de représenter au niveau national et international des associations de patients présentant une affection inflammatoire rhumatismale.
· ReumaNet est la plate-forme flamande des associations de patients atteints de maladies rhumatismales. L’asbl œuvre pour l’amélioration de la qualité de vie de toute personne, jeune ou moins jeune, souffrant d’une maladie rhumatismale. Un des objectifs de ReumaNet est de fournir une information de qualité aux patients et à leur entourage.
· L’association des Auxiliaires Médicaux en Rhumatologie (Belgian Heath Professionals in Rheumatology, BHPR) regroupe les para-médicaux ayant un intérêt pour la rhumatologie. Son objectif est de favoriser la concertation structurée et la collaboration entre les divers auxiliaires médicaux travaillant en rhumatologie, la SRBR, les associations de patients et les auxiliaires
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Nous contacter
Catherine BAILLEUX, Association Manager de la SRBR.

GSM : 0476/665.880

e-mail : catherine.bailleux@outlook.com

