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Retinite pigmentaire
Question écrite n° 17093

Texte de la question

M. Alain Bocquet attire l'attention de M. le ministre delegue a la sante sur la situation des malades atteints de
retinite pigmentaire et de maladies oculaires degeneratives graves. Il lui demande quelles dispositions il compte
prendre pour que la recherche ait les moyens de se developper dans ce domaine : 40 000 personnes sont
concernees par ces maladies. Il lui demande egalement que les associations qui effectuent un travail
considerable aupres de ces malades soient reconnues et disposent des moyens suffisants pour realiser les
missions qu'elles se sont fixees.

Texte de la réponse

La retinite pigmentaire touche environ 30 000 personnes en France. Elle entraine un handicap lourd evoluant
ineluctablement vers la cecite. Une etude recente a montre que l'administration reguliere de vitamine A a doses
moderees peut retarder dans certains cas la progression des alterations notees sur l'electroretinogramme. Au
sein de l'Institut national de la sante et de la recherche medicale, quatre laboratoires travaillent actuellement sur
des themes de recherche fondamentale relatifs a la retinite pigmentaire. Ces equipes collaborent etroitement
avec les services hospitaliers d'ophtalmologie en s'efforcant de faire beneficier les malades des resultats de
leurs travaux. Par ailleurs, les associations jouent un role important dans la diffusion de l'information aux
familles, notamment en ce qui concerne les possibilites de depistage, le soutien des familles et la recherche.
Depuis cinq ans, 27 projets ont ete selectionnes et 11 boursiers soutenus. Le ministere delegue a la sante
soutient depuis de nombreuses annees les actions de l'association Retinitis Pigmentosa. La recherche
scientifique depend du ministere de la recherche et de l'enseignement superieur.
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