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Génétique / Maladies orphelines

I'innovation

LES MEDICAMENTS
orphelins sont trop peu
accessibles. Un coup
d’accélérateur belge s'impose.

o douzaines de person-
D nes souffrent en Belgl-

que de la maladie de
Gaucher. Une trentaine & peine
est atteinte de la maladie de Fa-
bry... Tout le drame des mala-
dies orphelines, rares et prineipa-
lement d'origine géndétigque, est
bien la. Elles me concernent
guune infime partie de Ia popu-
lation etsontdone peu « intéres-
santes » pour les entreprises
pharmaceutigues.

& Powrtant, ces malodes, come-
me nimporte quel qutre palient,
ond dr Lréf& dl ﬁ;{uue'fi’fmmpgg ffi-
caces ef abordabies », soulipnait
Jeudi André Lhoir { SPF Santé pu-
blique} au Parlement fédéral,
dans le cadre d'un symposinum
congacré i cette problématicue.

Les médicaments orphelins
existent déja. Mads ils sonl pew
nombreux et ils cofitent trés
cher. Pour mieux soulager les pa-
tients gui souffrent de ces mala-
dies pen répandues et un jour cs-
pérer les guérir, il fant bien sir
faire confiance & la recherche,
Mais pas n'importe laquelle |

w ha plste & ne ndgliper sous
arecun priferte domes ce domatne
{comme dans celui de nombreu-
ges anlres maladies) est celle de
o recherche académigue, lo re-
cherche fondamentale, sonligne
le P* Mare Abramowics (Clini-
quede génétique médicale/Hipi-
tal Erasme). Celle gui ne liore
pits des vésultats économigues
Ermediats muis g ext suseepti-
ble par comtye de révolutionner

Un mot d'ordre :

REPERES

5,000, C'est Pestimation .
dun nombre de maladies ra-
res dans le monde.

30. En Furope, une trentai=
ne de médicaments « or-
pheling » sont enregistrés.
11.-5euls 11 d'entre eux
sunt remboursés en Belgi-
gue (au 1* décembre),
Cing dossiers complémen-
taires sont en cours d'ana-
lyse a1 Tnamd.

7.000 & 300.000 euros.
C'est le colit moyen annuel
en Belgique, et par patient,
d'un traitement contre une
maladie rare.

certaing traitements el produd-
sunt des ' medicaments  véelle-
meit invonants, »

Et le généticien de citer cette
maxime anomyme pour illustrer
S011. propos o« Ce st pas en
ehigrchant i améfiorer ln bougie
aquiona ineentd lampoule dlectri-
qnm iy | CHIISTIAN DU BRLILLE



