Communiqueé de presse : L'UE soutient |a
recherche sur les maladies mal comprises

Bruxelles, le 8 décembre 2022

Grace au travail de I'eurodéputé Pascal Arimont et de ses collegues, Horizon Europe offrira
de nouvelles possibilités de financement pour la recherche sur les maladies peu étudiées.

Pascal Arimont, député belge au Parlement européen (PPE)

Alors que la médecine moderne a produit de nombreuses percées spectaculaires, certaines
maladies restent mal comprises. Ces maladies provoquent souvent des douleurs chroniques
et une fatigue débilitante pour lesquelles les médecins n'ont pas grand-chose a offrir.

Un exemple notable est la maladie de I'encéphalomyélite myalgique/syndrome de fatigue
chronique (EM/SFC) qui touche environ 2 millions de citoyens européens. L'EM/SFC se
caractérise par une déficience énergétique grave, un malaise post-effort, un
dysfonctionnement cognitif et de nombreux autres symptdmes. Il entraine souvent un
handicap grave et peut laisser les patients alités pendant des années.

Evelien Van Den Brink, une patiente néerlandaise de 38 ans, vit avec I'EM/SFC depuis 24 ans.
Comme beaucoup de patients avec I'EM/SFC, sa maladie a commencé par une infection dont
elle ne s'est jamais complétement remise. Au cours du quart de siecle pendant lequel Van
Den Brink a souffert de I'EM/SFC, la recherche scientifique a fait peu de progres. Il n'existe
toujours pas de biomarqueurs, de tests de diagnostic ou de traitements efficaces pour la
maladie.



Evelien Van Den Brink, maléde de longue date de I'EM/SFC

Frustrée par ce manque de progres, Van Den Brink a soumis une pétition au Parlement
européen en 2019. Elle demandait une plus grande sensibilisation a I'EM/SFC et des fonds
pour stimuler la recherche scientifique. "La recherche sur I'EM/SFC est restée coincée dans un
cercle vicieux", explique Van Den Brink. "Parce que la maladie est mal comprise, elle n'est pas
reconnue comme une priorité de financement. Cela rend le domaine peu attrayant pour les
chercheurs scientifiques et I'EM/SFC reste donc un domaine négligé de la médecine. Ce qu'il
faut, ce sont des fonds pour soutenir la recherche fondamentale afin que nous puissions enfin
progresser."

La pétition a regu un fort soutien de la part de la communauté de I'EM/SFC et a été signée
14.000 fois. Elle a donné lieu a une résolution de I'UE sur le financement de la recherche
biomédicale sur I'EM/SFC, adoptée a la quasi-unanimité par le Parlement européen en 2020.
L'un des avocats de cette résolution était le député européen belge Pascal Arimont du Parti
populaire européen (PPE). Il a fondé un groupe parlementaire pour I'EM/SFC, composé de
membres de tous les principaux groupes politiques. lls demandent la Commission a donner
suite a la résolution.

"L'EM/SFC est une maladie dont la charge de morbidité est remarquablement élevée",
explique le député Arimont, "elle affecte un grand nombre de personnes et change leur vie.
Les malades sont obligés de quitter leur emploi ou leurs études, et certains sont confinés a la
maison ou au lit. L'EM/SFC cause beaucoup de souffrance aux malades et des codts
économiques élevés a notre société. Il est donc d'une importance capitale que nous
fournissions aux scientifiques des incitations financiéres pour étudier la maladie et découvrir
des traitements efficaces."



L'importance de la recherche sur I'EM/SFC est soulignée par une vague de malades qui ont
développé des symptémes persistants apres la Covid-19. Un sous-groupe de ces patients
Covid long rapporte des symptdmes trés similaires, voire identiques, a I'EM/SFC.

"Si nous avions investi dans la recherche sur I'EM/SFC en fonction de sa charge de morbidité,
les médecins auraient peut-étre été mieux équipés pour aider les patients atteints de Covid
long", soutient le député Arimont. "Nous pourrions avoir une meilleure compréhension de la
maladie et de meilleurs traitements pour soulager les symptémes. Pendant trop longtemps,
les syndromes post-infectieux sont restés un angle mort de la médecine. Ignorer ces conditions
n'a pas été une utilisation rationnelle des fonds de recherche."

Grace aux efforts continus du député Arimont et de ses collégues, le nouveau programme de
travail Horizon Europe 2023-2024 comprend un appel a la recherche sur les maladies a forte
charge de morbidité et peu étudiées telles que I'EM/SFC. Les chercheurs sont invités a
soumettre des propositions dans le cadre d'un processus en deux étapes. L'appel prévoit le
financement d'environ 4 projets qui recevront 6 a 7 millions d'euros chacune. Pour les
malades de longue date comme M. Van Den Brink, I'appel offre I'espoir qu'un jour un
traitement efficace pour I'EM/SFC sera trouvé.

Tackling high-burden for patients, under-researched medical conditions. TOPIC ID: HORIZON-
HLTH-2024-DISEASE-03-14-two-stage.
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