Question de Sophie Rohonyi a Frank
Vandenbroucke (VPM Affaires sociales et Santé
publique) sur “"Le droit a l'oubli pour les
personnes atteintes de sclérose en plaques”
(55033751C)

Président: Robby De Caluwé.

Sophie Rohonyi (DéFl): Les personnes
présentant une pathologie chronique se voient
infliger des surprimes d'assurance pour couvrir le
solde restant dil de credits hypothécaires. C’est le
cas pour fa sclérose en plagues (SEP), qui n'est
pourtant pas mortelle.

La loi "droit a I'oubli" permet aux souscrivants d’une
assurance de ne plus faire état d’une maladie
lorsqu'elle est sous conirdle ou stabilisee, mais la
SEP en est exclue. Une personne atteinte peut
pourtant travailler et garantir des revenus stables. La
tarification différenciée des assureurs est dés lors
vécue comme une injustice.

Avez-vous connaissance de celte discrimination?
Des discussions sont-elles en cours au
gouvernement? Quel suivi comptez-vous apporter a
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7] Vraag van Sophie Rohonyi aan Frank
Vandenbroucke (VEM Sociale Zaken en
Volksgezondheid) over "MS-patiénten en het
recht om vergeten te worden™ (55033751C)

Voorzitter: Robby De Caluwé.

Sophie Rohonyi (DéFI): Personen met een
chronische ziekte moeten bijpremies betalen voor de
schuldsaldoverzekering van hun hypothecaire
kredieten. Dat is ook het geval voor patiénten met
multiple sclerose (MS), terwijl dat geen dodelijke
ziekte is.

Dankzij het recht om vergeten te worden hoeven de
personen die op een verzekering intekenen hun
ziekte niet meer te vermelden als deze onder
controle of gestabiliseerd is, maar MS wordt van die
regeling uitgesloten. MS-paliénten kunnen nochtans
werken en voor een stabiel inkomen zorgen. Het
gedifferentieerde verzekeringstarief wordt bijgevolg
als een onrecht ervaren.

Draagt u kennis van die vorm van discriminatie? Zijn

er daarover binnen de regering gesprekken aan de
gang? Op welke manier zult u daaraan gevolg
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ce sujet?

Selon la Ligue Belge de Sclérose en Plaques, le
KCE devrait remeftre des propositions au
gouvernement a ce sujet depuis plus d’'un an. Le
confirmez-vous? Ou en sont les travaux du KCE?

17.02 Frank Vandenbroucke, ministre (en
frangais): La mission de recherche du KCE est de
proposer tous les deux ans une éventuelle mise a
jour des grilles de référence associees a la
legislation sur le droit a l'oubli. En 2022, le KCE a
publié une proposition sur certains types de cancer
du sein. Il méne une étude sur l'inclusion du diabéte
de type 1.

Pour assurer la continuité des sujets de recherche,
le KCE a opéré une selection et une priorisation en
2021. Une liste de douze sujets d'études a été
établie, comprenant le VIH, la muscoviscidose et la
SEP, en neuviéme position. Une liste de onze sujets
n'a pas été priorisée. Les sujets classés seront
analysés selon leur ordre.

Le KCE formule des propositions, basées sur les
données scientifiques et objectivement justifiees du
point de vue médical et des assurances. Du temps
est nécessaire pour collecter les données et établir
une méthodologie. Le programme de travail prévoit
de lancer les études sur les trois sujets prioritaires:
cancer de la thyroide, meélanome de type 1 et VIH.
Le timing de I'étude sur la SEP ne peut pas étre
déterminé. Un nouvel appel a propositions devrait
étre lancé en 2024. Le KCE pourra inclure les
propositions de sujets priorisées qui n'ont pu étre
traitées.

Lors du lancement du nouvel appel, le KCE
contactera les candidats des propositions non
traitées.

Sophie Rohonyi (D&F1): Un travail de mise &
jour est réalisé par le KCE. Les propositions de
résolution votées pour élargir le droit a 'oubli a des
maladies chroniques demandent donc des choses
deja entreprises. |l faut avancer. Les patients
souffrant de SEP sont Iésés. J'espére que le travail
du KCE aboutira a des mesures concrétes.

L'incident est clos.

Le président: La question n°55033754C de
Mme Van Hoof est reportée.
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geven?

Volgens de Nationale Belgische MS-Liga zou het
KCE al sinds meer dan een jaar voorstellen moeten
overmaken aan de regering. Bevestigt u dat? Hoe
staat het met de werkzaamheden van het KCE?

Minister Frank Vandenbroucke (Frans): De
onderzoekstaak van het KCE bestaat erin om de
twee jaar een voorstel te formuleren voor een
eventuele bijwerking van de referentieroosters in het
kader van de wetgeving inzake het recht om te
worden vergeten. In 2022 heeft het KCE een
voorstel over bepaalde types van borstkanker
gepubliceerd. Het voert een studie uit naar de
opname van diabetes type 1.

Teneinde de continuiteit van de studieonderwerpen
te verzekeren, is het KCE in 2021 overgegaan tot
een selectie en een rangschikking volgens prioriteit.
Er werd een lijst met twaalf studieonderwerpen
opgesteld, waaronder hiv, mucoviscidose en MS, op
de negende plaats. Daarnaast is er een lijst met elf
niet-geprioriteerde onderwerpen. De geprioriteerde

onderwerpen zullen in aflopende volgorde
geanalyseerd worden.
Het KCE formuleert voorsiellen, die op de

wetenschappelijke gegevens stoelen en objectief
gerechtvaardigd zijn uit medisch en
verzekeringsoogpunt. Het vergt tijd om de gegevens
te verzamelen en een methodologie uit te werken.
Overeenkomstig het werkprogramma zullen er
studies opgestart worden voor de drie prioritaire
onderwerpen: schildklierkanker, melanoom
stadium | en hiv. Het is niet mogelijk om een tijdpad
vast te stellen voor de studie over MS. In 2024 zou
er een nieuwe oproep tot het indienen van
studievoorstellen uitgeschreven moeten worden. Het
KCE zal de voorstellen voor geprioriteerde
studieonderwerpen die niet behandeld konden
worden, kunnen opnemen.

Als de nieuwe oproep gelanceerd wordt, zal het KCE
de indieners van onbehandelde studievoorstellen
contacteren.

Sophie Rohonyi (D&F1): Het KCE is al bezig
met een actualisering. De aangenomen voorstellen
van resolutie waarin er gevraagd wordt om het recht
om vergeten te worden uit te breiden tot chronische
aandoeningen zijn dus achterhaald. Er moet vaart
achter gezet worden. MS-patiénten worden
benadeeld. lk hoop dat het werk van het KCE zal
uitmonden in concrete maatregelen.

Het incident is gesloten.

De voorzitter: De vraag nr.55033754C van
mevrouw Van Hoof wordt uitgesteld.
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