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Beste heer Andriukaitis,

Wij zijn de trotse ouders én fiere vertegenwoordigers van prachtige - grappige - drukke kinderen.
Sommigen leven enkel verder in ons hart, anderen overleefden kanker na een lange en schadelijke
behandeling.

Wanneer ouders het vreselijke nieuws te horen krijgen dat hun kind kanker heeft, worden ze vaak

gesust met het gegeven dat er veel vooruitgang is geboekt in kankerbehandelingen.

Dat is zeker het geval in Europa maar choquerend genoeg geldt dit niet voor de behandelingen bij
kinderen.

De Europese Commissie publiceerde onlangs haar verslag over Pediatrische geneesmiddelen in de EU
- stand van zaken na 10 jaar Pediatrieverordening. Uw reactie hierop was: “Het baart me zorgen dat de
ontwikkeling van kankergeneesmiddelen voor kinderen niet zo succesvol is geweest vergeleken met de

ontwikkeling van kankergeneesmiddelen voor volwassenen. ”

Kanker is de voornaamste doodsoorzaak bij kinderen in Europa. Pediatrische kanker is dan ook een
publieke gezondheidskwestie.

De overlevingskansen zijn bij sommige vormen van pediatrische kanker zeer groot, bij andere vormen
geneest slechts 50%. Desondanks zijn de behandelingen voor deze laatste kankervormen de voorbije

15 jaar amper veranderd. Geen toegang tot vernieuwing betekent geen hoop!

Er wordt vaak gezegd: “We kennen de bijwerkingen van nieuwe medicatie op lange termijn niet...”.
Wat we wél weten, is dat vandaag één kind op vijf niet kan worden genezen en dat tweederde van de
jonge overwinnaars door het leven moet gaan met langetermijnbijwerkingen zoals hartproblemen,

bijkomstige kankers, cognitieve achterstand, blindheid, amputaties, vruchtbaarheidsproblemen, ...

De Pediatrieverordening verplicht farmaceutische bedrijven om elk nieuw geneesmiddel voor
volwassenen te screenen voor potentieel pediatrisch gebruik. Dit was een revolutie voor veel kinderen
maar NIET voor kinderen met kanker. De Europese Commissie erkent deze tekortkoming in

pediatrische oncologie in haar recente verslag over Pediatrieverordening.



We kunnen niet langer aanvaarden dat de farmaceutische bedrijven worden vrijgesteld om
geneesmiddelen te ontwikkelen die wel degelijk baat zouden hebben bij sommige vormen van
pediatrische kankers aangezien ze biologische gelijkenissen vertonen met kankers bij volwassenen. Dit
zijn gemiste kansen voor onze kinderen, een probleem waar we de voorbije 10 jaar vaak mee

geconfronteerd werden.

Het Amerikaanse Congres keurde deze zomer het wetsvoorstel RACE for Children Act goed. Deze wet
verplicht de farmaceutische industrie om onderzoek te verrichten naar geneesmiddelen voor tumoren
bij volwassenen en kinderen waarvan geweten is dat ze een gelijkaardig moleculair profiel hebben.

Waarom kunnen we hier in Europa niet hetzelfde doen?

We zijn erg teleurgesteld dat het verslag niet tot onmiddellijke actie oproept... Als we vandaag niets
doen, blijven er kinderen sterven.

Beste Commissaris, we rekenen erop dat u een haalbaar actieplan laat opstellen om de

Pediatrieverordening zo snel mogelijk te verbeteren.
Laten we vandaag hieraan werken! Samen.
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