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Texte de la question

M. Gilbert Collard attire l'attention de Mme la ministre des affaires sociales et de la santé sur la détresse des
patients atteints de la maladie de Tarlov. Cette pathologie, considérée comme rare, est de plus en plus souvent
mise en évidence dès son apparition asymptomatique, et ce grâce aux progrès de l'imagerie médicale. Elle est
souvent provoquée par un traumatisme accidentel ou des incidents survenus lors d'actes médicaux (ponctions
lombaires, péridurales, infiltrations répétitives). Son évolution est sévère, du fait de douleurs aiguës et d'un
handicap moteur croissant. Or, malgré un diagnostic plus rapide, la prise en charge de la maladie de Tarlov
n'est pas digne de notre système de santé, faute de centres spécialisés à visée antalgique et thérapeutique.
Il souhaiterait donc savoir si les administrations compétentes envisagent une reconnaissance des kystes
de Tarlov comme maladie rare et orpheline, dans l'attente de sa codification. La reconnaissance de cette
pathologie en ALD 30 accompagnerait l'ouverture de secteurs spécialisés dans cette arachnoïdite évolutive
et douloureuse.


