PROJET

Mémorandum pour les élections 2009

Au cours des dernières années, les différentes autorités se sont intéressées à la problématique du traitement et de l’accompagnement des patients atteints de tumeurs au cerveau et à leurs proches.  C’est ainsi que notre résolution parlementaire relative au traitement de la tumeur cérébrale a été adoptée en février 2008 (voir l’annexe 1).  Cette résolution a été transposée en grande partie dans le Plan National Cancer du ministre des Affaires sociales et de la Santé publique.  À l’approche des élections pour les Parlements régionaux et le Parlement européen, en 2009, l’asbl Werkgroep Hersentumoren (Groupe de travail pour les tumeurs cérébrales) souhaite attirer l’attention de la classe politique sur les points suivants.

Au nouveau des régions et des communautés

Le fait que beaucoup de patients atteints d’une tumeur cérébrale survivent à leur maladie et au traitement implique qu’il y a de plus en plus de personnes qui souffrent des séquelles de leur pathologie.  Les patients atteints d’une tumeur cérébrale sont confrontés à des troubles de la concentration, à une fatigue chronique, à un manque d’endurance et souvent aussi à l'épilepsie et à des troubles hormonaux.  À cela s’ajoute le plus souvent un déficit  au siège de la tumeur.  Les patients qui survivent à une tumeur au cerveau sont donc des personnes affectées d’une lésion cérébrale acquise (LCA).  Les séquelles sont de longue durée, le plus souvent définitives. C’est la raison pour laquelle il y a lieu de prêter davantage d’attention à cette catégorie de patients LCA sur le plan du bien-être, du travail, du logement, de l’accueil, de l’accompagnement des proches et des aidants de proximité, ainsi qu'à la sécurité d’existence et à l’intégration culturelle.  Nous souhaitons notamment mettre l’accent sur les points suivants :

-
Élimination des listes d’attente pour les budgets d’assistance personnelle, les budgets personnalisés, les centres de jour et les maisons de soins.

-
Professionalisation de l’effectif de personnel des institutions, dont la connaissance de la problématique LCA doit être développée.

-
Accroissement de l’offre de logements sociaux (à prix abordables).

-
Création d’une offre souple en matière de logement accompagné.

-
Soutien accru aux employeurs disposés à recruter des personnes atteintes de LCA.

-
Adaptation de l’accompagnement pédagogique des jeunes atteints de LCA, notamment par un enseignement spécial spécifique.

-
Facilitation de l’intégration au marché du travail ordinaire des jeunes atteints de LCA.

-
Intervention au niveau de la problématique de la pauvreté en relevant le revenu d’intégration au moins jusqu’au seuil de pauvreté (860 euros).

-
Autorisation d'un cumul plus élevé des allocations et d'un travail rémunéré.

-
Attention à prêter à la prévention tertiaire afin que les « survivants à long terme » ne se trouvent pas aspirés dans une spirale physique et psychosociale négative.

-
Attention accrue pour les proches des patients.

Il conviendrait de confronter la législation existante aux normes figurant dans la charte de l’ONU du 13 décembre 2006 relative aux droits des handicapés, qui a été signée par notre pays le 31 mars 2007 et ratifiée récemment par le Parlement flamand (voir annexe 2).

Le Groupe de travail pour les tumeurs cérébrales retient les points importants suivants :

-
Un logement autonome. Il existe certes des formules pour garantir l’autonomie, mais les temps d’attente sont trop longs et les critères sont parfois arbitraires.  Par exemple, une tumeur cérébrale est-elle une maladie neurodégénérative ?  Théoriquement non, mais au vu de notre expérience quotidienne, la réponse est oui.

-
Le libre choix du domicile.  Les communes riches de notre pays ont la fâcheuse habitude de renvoyer vers la ville les personnes à problèmes, notamment celles souffrant d’un handicap.  L’offre de logements sociaux est insuffisante.

-
Le droit aux meilleurs soins de santé.  Au cours de la phase aiguë de la maladie, la qualité des soins est généralement de satisfaisante à très bonne, mais il n’en va malheureusement pas de même durant le suivi et en ce qui concerne l’accueil et l’accompagnement à long terme.  Si des soins de santé de qualité sont un droit, une prise en charge de qualité pour ceux qui deviennent dépendants serait apparemment un privilège.

-
Le droit au travail sur une base d’égalité avec les autres.  Sur ce point, la situation laisse totalement à désirer.

-
La garantie d’un niveau de vie décent n’est nullement acquise avec des salaires d’intégration se situant nettement en-dessous du seuil de pauvreté.

-
Le droit de participer à la vie culturelle est essentiellement un droit théorique qui n’est pas réalisé dans la pratique.

L’asbl Groupe de travail pour les tumeurs cérébrales demande aux présidents des partis de prendre en compte les points qui précèdent, qui sont importants non seulement pour les patients atteints d’une tumeur cérébrale mais aussi pour les autres patients cancéreux et pour les personnes souffrant d’une affection chronique ou d’un handicap.

Au niveau européen :

-
Suivi du dossier de la Directive européenne 2004/40/CEE, qui remet en cause l’utilisation de la technologie de la résonance magnétique nucléaire.

-
Création d’un Centre statistique européen des tumeurs cérébrales comparable aux  Central Brain Tumor Registry of the Unites States (CBTRUS).  Les tumeurs cérébrales relèvent de la catégorie des «pathologies rares » telle que définie par l’autorité européenne (incidence inférieure à 50 cas par 100.000 habitants par an).  Il n’est possible d’effectuer des études et des essais statistiquement significatifs qu’à l’échelle européenne.

-
Présentation d’une résolution parlementaire européenne analogue à la résolution européenne relative au traitement du cancer du sein et à la résolution parlementaire belge relative à l’implémentation et à l’encadrement normatif du traitement spécialisé pluridisciplinaire de la tumeur cérébrale.

-
Création d’un site internet « European Helpdesk for Brain Tumour Patients », proposant des informations concrètes destinées aux patients atteints d’une tumeur cérébrale et à leurs proches, avec traduction dans toutes les langues européennes et renvoi vers des points de contact nationaux et internationaux.

Le Groupe de travail pour les tumeurs cérébrales est disponible à tout moment pour participer à l’actualisation et à la mise en oeuvre de tous les points qui précèdent.  Nous disposons en matière de tumeurs cérébrales d’un savoir-faire et d’une expérience appréciables du fait de notre collaboration avec les patients, leurs proches et les hôpitaux et en raison des activités de notre groupe de pilotage scientifique.  Il va de soi que nombre des points évoqués ici sont également valables pour d’autres types de cancer et maladies chroniques.
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