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LETTRE OUVERTE A MAGGIE

DE BLOCK

entuelle de

Je suis tombé i la rue en Flandre et jai dit me réfugier
4 Bruxelles pour retrouver un toit sur ma téte : je vous
raconterai cette pitoyable aventure dans un prochain
article [« Ma vie ,munu ou pourrire ? 4 et jespére qu'elle
intéressera aussi notre ministre fédérale de b Santé.

Pour Theure, je voudrais lui exprimer mon dégoir. Je
trouve son artitude répugnante. Je suisenragé. Ercerte
lettre veut expliquer pourquoi et, aussi, offrir dmadame
De Block Toccasionde me répondxe etsurtout, de déblo-
quer ma situation. Les motssant forts et dun._]enconn—
ens etmen excuse, mais hdéles  laréalité, 2 ma réalité.

Car telle est ma vie.

Je souffre d'une leucémie lymphocyraire chronique et
d'une myélohbrese primaire, qui est aussi une leucé-
mie :un rare doublé. Heureusement que je suis méde-
cin de formation et chercheur' pour comprendre ce qui
m'arrive. Linhibiteur kinase Janus ruxalitinib (sic) 2 un
effer puissant et durable sur lessymptomes de mes deux
leucémies, avec, cerise sur le giteau, un effer positifsur
mon espérance de vie réduite par la myé]olg:mez.l.e
tableau ci-contre - extrait d'un autre article® adepre de
la « médecine basée sur des preuves « (et non sur des
considérations budgéraires...) — illustre (pour les ini-
tiés, sarry) mon propes : pour man cas (ftermediate-2*
J.Tinhibiteur kinase Janus ruxolitinib (JAK inhibitors)
est recommandé méme si une transplantation de moelle
osseuse (Allo-SCT) est envisageabre er, implicitement,
méme si on n'a plus de rate, comme moi suite 3 une
atraque i caracrére raciste 3 Macao®. Mais les Arréés
royaux du21.12.2001 er du 01.02.2018 excluent le rem-
boursement de l'inhibiteur parce que, faute de rate, j
ne peux souffrir de splénomégalie, cest-i-dire d'une
trop grande rate.

Je m'exprime ici sous le contrdle du Anticancer Fund,
qui connait mon dossier, ce qui mencourage 3 faire
pader de mon cas dans les médias®.

Bref, L preuve est faite que jai un besoin vital de ce
traitement, lequel coiite prés de 4.000 € par mois™. Or
Maggie De Block vient dassurer qu¥ il n'y aura pas
d'économies sur les médicaments innovantss contre ke
cancer «". Donc, avec tour Je respect dit 3 son rang, je
me permers de la dénoncer pour promesse mensongére
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etnon-assistance 4 personne en danger. Car, sans rem-
boursement, je n'y arriverai pas”.

De maniére plus constructive, je propose i notre minis-
tre tédérale de h Santé d'amender au plus vite ces Arrétés
royaux qui.non seulement me condamnent i dessouf-
frances évitables, mais réduisenten plus mon espérance
de vie, et celles de personnes dans ma siruation.

DansIattente de sa répanse’” qui sera publiée, sauf oppo-
sition de sa part, dans le Douche FLUX Magazine w°
28, je prie madame la Ministre de croire en l'expres-
sion de mes sentimenss les plus distingués.

Sven Verelst, Bruxelles, le 22 aoiic 2018

PS Au moment d'envoyer cete lettre, FAnticancer Fund
nous apprend que lentreprise Novartis, productrice du
rusolitinib, vient de décider de moffrir au titre d' isage
compassionnel « 6 mois de traitement. Bingo? Je ne vais
pas bouder mon plaisir et cela donne 6 mois 3 Maggie
De Block pour amender les deux Arrérés royaux. Ce
nest donc pas la in de mon combar, dautant que je
me bats aussi pour tous les makdes chroniques qui ne
peuvent, pour raison financiére, accéder i la médica-
tion dant ils ont besain pour améliorer leur situation.

1 lronie de Thistoire, ma phus importante contribution
scientifique concerne ke cancer : Sven |.G.Verelst et
alii, “Geneac mstability m primary komyoarcoma
of bone®, Human Patlnlugv.J: {11}, nov. 2004, pp.
1404-1412.

2 Voir David E. Smner et alii, “Activity of the janus
kinase inhibitor ruxolitinib in chronic lympocytic
leukemiazresults of a phase [I erial®, Hiemamkogrica,
2016, 101:2192-¢195 ; Pteetehjame( ahi, “Rusolitinib
for symptom control in pateines with Chronic Lymp-
hocytic kukemi: A Phase Il Trial*, Lancer Haema-
ral, 2017 February; 4(2): e67-e-74 ; Greg L. Phsker,
“Ruxolitinib:A Review of lts Use in Patients with
Myelofibrosis®, Drugs, 2015, 75:297-308 ; Jefirey C.
Bryan and Srdan Verstovsek, “Ove rcoming treatment
dnllenga in myelofbross and polycythemia vera: the
role of ruxolitinib®, Cancer C.meufm Pharmacol, 2016,
77:1125-1142

3 Pauh de Meks Campos, “Primary myelofibra: cument
thenpeutic options”, Brazilian | lof H
and Hemotherapy, 2016, 38(3): 257-263.

4 Faute de place, je renvoieau site de Douche FLUX b
preuve que je sus Intermediate-2 :

()

flux- magazine/auteurs isven verelst
5 Pour plus de détails, lire mon fatur article Ma vie posr-

rie ow pover rize 2 dans Je DoucheFLUX Magazine n* 28.

6 Des amde:surnu situation xmtpam:le7 wu(
dans BRUZZ

deren-maar- niet-brussel - 2018-08.07), ke 10 aodie

dans Her Laarse J\hmuu [hnpﬂww

4bbda), ke 14 ux‘u dans Brzz (httpsiwwwbruzz.
be/ amenkeving/crowdfundingsactie voor-brus-
le 16 aoiit dans

shedaukemicpationt-201 & 08-14).
Her Bdang Van Limbierg (https-www hiwlbeicnt/

Ami0180815 03664807/de- bmilie-was-ten-cinde-raad-
chs ~vecht-ik-in-hun-plats) et dans Her Laarste Nieiaws
S wwwhinbe/regio/brusselkatriin-start-crowdfun-

etle

mmmm:mm_xnmmu
17 aodit dans MafiQuality (hitpsi/www mediqualitynet/
oliweb/MediQuality/-ja- 429 ).

7 Lire i ce sujet lamticke du Loatste Niaows, “Peperduur
medicijn van zieke vader plots niet meer terugbetaakd:
“Besparen mag, maar niet ten koste van de gezond-
heid™, 20 mai 2018.

8§ Cigtedanss Canc er, F-16 et investiseme nts sratégi-
ques =, L'Echo, 25 juillet 2018.

9 Katrijn Vrancken a hneé pour moi le 10 aoiie
un crowdfunding (https/iwww gofundme com/
help-sven-verdst? member=579574) qui adeja remporté
L418 € C'es tngmﬁque et méme inespéré, mais reste
une goutte privée dans une mer publique. .

10 A adresser 3 mon nom i luleoudleFLUX 84 rue
des Vésdnimaires, 1070 Bruxelles, qui me transmettra.

FAITES CONNAISSANCE AVEC

MANUEL ALBA

un an.

Je travaille 3 DoucheFLUX en-
tant que salarié.

Je suis onginair

‘dans b Manche.

moulins 2 v comm ) on Mon
Quichorre

puisq

petite maison)

parc trés connu.

Quand j'érais perit, avec mes pa-
o maman
a continu

rents, nows allions nous pror

dans de

sndroits chamants.

v chabola « (une
dans la ampagne
Ve une “').ll'l[.l.ul'l'.'
pour pouvoir y monter et y des

our p A bientdr et bonne chance 4 tows.

Manuel

Photo et Propos recueillis par
Erik Gonzalez Brinck

J'aimais beaucoup mes parents.

Ma pren
intime. Nous avons éré

ensemble

Excusez-moi, mais j
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