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Monique Roux
falt « reculer la nuit»

Ij‘l‘Hl.l'l:]lll?l:l vingt ans,
Monigque Roux fondalt

w505 Rétinitan,

aprés avoir progressivement
pardo la voe.

Grice & de nombreuses
collectes de dons, - -

son assoclation tente dlpllt
de faire avancer la recherche
sur cette maladie orpheline
&t & notamment permis

la création d'un centre pliote
& Montpellier,

On ne voit bien gu'avec le cosur. »
« Monique Roux aime a citer Saint-
Exupéry, sans doute pour mieux accepter
l'inacceprable: perdre la vue. A 71 ans. la
pimpante grand-mére a «fait don» de sa
vie a la lutte contre la cécité, Depuis plus
de vingt ans, elle rassure les familles en
détresse, sensibilise l'opinion publique,
harcéle les dirigeants politiques avec una
opiniatreté et une générosité qui forcent
le respect. «Jje garde toujours lespoir
qQu'un jour je reverrais confie-t-elie. Sa
maladie, elle n'a ¢cessé de |a combattre
depuis qu'elle est «née avecs C'est a
I'adolescence gu'elle s'est rendu compte
qu'elle devenait « bizarre s, incapable de se
repérer a la nuit tombée. Puis, ses yeux se
sont couverts d'un volle et son champ de
vislon s'est rétreci.

A 34 ans, le diagnostic tombe: rétinite
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pigmentaire, une maladie génétique or
pheline qui Iz condamne a devenir aveu-
gle. A 48 ans, Monigue Roux doit arréter
de travailler et de conduire. « Ma vie s'est
écroulée, dit-elle avec pudeur. Mais je
nal famais désespérs, parce que fai la
foi.» Persuadée qu'elle n'est pas seule,
elle fonde le 30 septembre 1986 SOS Ré-
tinite, une association reconnue d'utilite
publigue en 2004, Les chiffres lui donnent
raison: prés de 2 millions de personnes
développent des dégénérescences ré-
uniennes trés handicapantes, dont au
moins 40000 souffrent de rétinite.
La maladie est connue depuis un siecle
et demi, mais elle n'a jamals mobilksé le
monde de la recherche. Monique Roux
«5¢ met alors en marches, se rend dans
180 vilies. participe a des colloques dans
e monde entier, organise des courses a
pled, «les relais pour la vues, avec tou-
jours le méme objectif: récolter des dons.
Lassoclation a ainsi permis d'acheter du
matériel codteux. notamment en matiere
de dépistage, de financer huit postes de
recherche et surtout de créer un pdle
médical de référence, le Centre européen
d'information et de recherche sur les dé-
générescences retiniennes (CEIRDR), a
Montpellier. « e porte ces profets & bout
de bras, seule et béndvolement. Oui, cette
maladie est orpheline, mais orpheline de
moyens financiers», desespere-t-elie.
Aprés vingt ans de combat, le ministére
de la santé a &té sensible & son «crf du
cceurs et vient de lui attribuer pour la
premiére fois une subvention de 46000 €,
«de quol tenir une années.
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