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Le parcours du Dr Mbhamed Zghal,

En Tunisie, I'évolution des recherches, la découverte scientifique d'élé-
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ments pertinents el la mise en place de nouvelles techniques de dia-

gnostique de la maladie de xeroderma pigmentosum sont en grande partie la résultante
des compétences d'un homme au parcours extraordinaire. En effet, Dr Mohamed ZGHAL a
bénéficié de plusieurs formations trés enrichissantes dont I'apport a €&té mis a la disposition
des recherches réalisées en Tunisie. En voici les grandes lignes, qui s'apparentent a celles re-
tracant I'évolution historique de la maladie en Tunisie.

congrés international de photobiologie 1992

Le Docteur Mohamed ZGHAL a commencé sa formation des
1983 a I'hopilal Charles Nicolle en dermatologie et en pho-
tologie clinique et moléculaire. Il a élaboré, a cet égard, la
premiere these sous I'égide du Professeur Mohamed Ridha
Gharbi dans ce domaine en Tunisie. Son parcours s'est de-
roulé a travers plusieurs pays, ce qui lui a permis de déve-
lopper ses connaissances et d'élargir son champ d’action.
En effet, il a benéficié d'une formation accelérée deux
ans au Japon en photobiologic moléculaire, qui devait so
cancrétiser en 1987 par la création d'un laborateire en Tu-
nisie, financé par le Japon. Malheureusement le projet n'a
pas pu sc réaliser pour des raisons de conjonctures écono
rigues <'entreprises Wunisiennes Lrailant des allaires avec
des sociétés japonaises, mais cette expérience |uf a permis
de développer de nouvelles techniques de laboratoire,
Afin d'enrichir ses connaissances, Dr Zehal Mohared en-
tame un stage en [rance en cryochirurgie pour les traite-
ments des cancers cutancés. || effectue alors deux visites
au centre de recherche sur le cancer de Yille juive, Lu
donnant U'occasion d'effectuer des prélévements et des
dépistages chez les embryons (diagnostic anténatal chez
12 familles, ce qui a permis d'assurer la naissance de 5
enfants normaux et d'éviter la survenue de 7 enfants at-
teints de cette maladie),

Les japonais ayant isole et dechiffre la sequence du pre-
mier gene du xeroderma pigmentosum du groupe goncti

que A [XPA), ils les ont compares aux donneées [rouvees
par le Dr Zghal pour ce méme gene, mais les donnees ne
correspondaient pas. Par conséquent ils ont roverific les
rests molenulaires et les resultals ont #1é les méme, il n'y
avait donc pas d'erreur, ce gui illustrait ["honnétete scien-
tifique de ses recherches, conservant Uexactitude des re

sultals qui cache des nouveaulss sCentifigues. Ainsi, Dr
Zghal a ete invité de nouveau en 1991 afin de participer
a des etudes sdentifiques de pointe sur les séquencages
oeneligues des XPA Tunisien ce qui a permis, el pow la
prermiere fois. la découverte d'une nouvelle mutation ex-
pliquant la variabifité de Uexpression dinique.

Le produit d’'un gene est la proteine. Le gene s'exprime &
travers les fonctions de la proteine.

Chague cellule dispose de deux flaments d’ADN, c'est a
dire nous disposons de deux copies de chaque géne. Le
sijet normal porteur d'une maladie a une copie du gene
anormal donl le produit n'est pas fonctionnel et une co-
pie normale qui lui permet de synthétiser unc protéine
fonctionnelle. Ces individus ont une apparence normale,
ils sont appeles ~hétérozysote~ (exemple les parents des
malades). Pour mieux comprendre ces proccdures génce
tiques, on peul comparer les eenes a des manufaclures
qui fabriquent des clefs (représente ici par les protéi-
nes), le sujet normal porteur de la maladie a une clef
towl & fail normale, il peul ouvrir la serrure. Alors les
patients ont deux copies défectueuses du géne, s ne
pouvent synthetiser que deux protéines défectueuses,
clest 'équivalent d'avoir deux copies de clefs détério-
rées donc incapables d'ouvrir la serrure. Comme la clet
est composée d'une partie essentielle représentee par
les denls dont la forme est reconnue par la serrure, la
protéine & une téte dont la forme spatial correspond aux
dents des clefs et dont dépend san activite biologigue el
une parLie Lerminale {la queue, correspund au manche de
la clef) cette derniére était considérée sans importance
et toute moedification dans cette partie est appelée ~non
sens mutations-, Des 1991, les decouvertes du Dr Zghal
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ont pu montrer, que cette partie terminale de la protéine
est aussi fonctionnelle et gu'elle a un rdle déterminant
dans l'expression de la maladie,

Invité une deuxiéme fois au Japon pour participer
au Congrés International de Photobiologie en 1992, Dr
Zahal a preésenté des nouvelles scientifiques portant sur
la radiosensibilité des patients atteints de XP. Cette dé-
couverte a été confirmée deux ans plus tard par l'éguipe
du Pr. Lemmens d'Angleterre. Dr Zohal est retourné en
Tumisie avec un projet agrée par les Institutions Japo-
naises pour le financement d'un laboraloire de photo-
biologie moléculaire. Ce laboratoire était d'une grande
importance pour la prévention ct la réduction du nombwe
de nouveau cas et primordial pour le développement des
moyens de prise en charge des enfants atteints. Hélas
ce laboratoire n'a pas pu voir le jour, car les Tunisiens
n'étaicnt pas préts a gerer des projets de pointes et
d'une Lelle envergure.

En paralléle de ces recherches de bases, Dr Zghal a par-
ticipé a la découverte de plusieurs techmgues therapeu-
tiques en cancerologie cutange et en photothérapic. Ces
nouvelles découvertes ont permis de soulager un grand
nombre d'enfants atteints de xeroderma pigmentosum et
d'éviler la survenance de mutilation causée par les traite-
ments classiques. Ces travaux ont été primes a plusieurs re-
prises 4 I'échelle naticnale el internationale, C'est ainsi gue
li= service de dermatologie de Uhdpital Habib Thameur est
devenu une référence médicale et scientifique a l'echelle
internationale en ce qui concerne cette pathologie.

Vue 'importance de la photoprotection pour les enfants
atteints, Dr zghal a participé activement dans la création
d'une associalion d'aide aux enfants atteints de xeroderma
pigmentosum (www.xp-tunisic.org.tn) qui veille pouwr que
ces enfants disposent gratuitement de tous les moyens de
protection el que les parents soient parfaitement informés
sur la maladie, sa transmission et les moyens de préven-
tions ct de photo-protection. Aujourd’hui, il travaille avec
ses collaboraleurs et ses partenaires a 'elaboration d'un
centre specialisé pour ces enfants «centre de formation,
d'éducation et de loisir free UV-.

Vous avez une grande expérience de recherche me-
dicale et vous avez cotoye un grand nombre de cher-
cheurs @ "échelle internationaie au Japon et en Eu-
rope, d’aprés ce long parcours est-ce qu'il y aurait un
espoir de guérison pour ces enfants? Quel est 'apport
de la recherche en Tunisie dans ce domaine?
La Tunisie est considérce parmi les pays les plus évolués
des pays en voie de développement dans les Domaines
de Sante et de |'Lducation. Plusieurs de nos Cadres tra-
vaillent on Afrique et au Moyen Orienl. Nous voyons de
plus en plus de malades des pays voisins et de I'Europe
qui se soignent en Tunisie. Clest le fruit des investisse-
ments du Gouvernement depuis I'Independance.
Les deux principaux objectifs de la recherche sont:

- La formation des cadres,

Résoudre les problémes de sanlé.

Les projets de recherche (creation d’unité de recherche
ou de laboratoire} sont agréés soit par le Ministére de
I'Ensefanement Superieur el de |la Recherche Scientifique
soil A Lravers le Ministére de Tutelle, Mais la décision
finale est toujours prise par le Ministére de I'Enseinne-
ment Supérieur et de la Recherche Scientifique. On peut
dire qu'en Tunisie, le premier objectif est la formation.

Je pense que l'an a acquis un niveau scientifique satis-
faisant et on a besoin de soutenir le deuxiéme abjectif
pour décoller.

En medecing, a l'echelle individuelle beaucoup de choses
ont eté réalisees. Mais ce qui nous manque c'est des pro-
grammes nationaux de recherche pour résoudre nos proble-
mes de sanle specifique a notre environnement ¢t a notre
terrain genetigue. Dans ce cadre, le Ministére de la Santé
travaille sur des projets presidentiels pour reduire le nom-
bre de nouveaux cas des maladies génétiques handicapan-
tes et d’améliorer la prise en charge des enfants alleints.
Prenons le cas des enfants de la lune, c'est la maladie la
plus etudies dans le monde, mais la recherche était orien-
tée pour permettre de micux comprendre les mécansmes
d'apparition de cancers, peu de projets et de financements
élaient reserves pour apporter des solutions pour ces en-
fants car cette maladic est rare dans les pays développes (1
par million d*habitanl contre 1 par 10000 chez nous).

On peut dire que techniquement il existe plusieurs vaies
d'espoir (greffe de peau synthétisée el reparée, cellules
souches...) mais ¢'esl a nous de les developper. A ['échel-
le individuelle nous avons formé un groupe de recherche
constitué de médecins et de scientifiques. Nous travaillons
depuis 2007 en parlenarial avec le Service de Génétique
Moléculaire de Ulnstitut Pasteur représenté par Dr Sonia Ab-
delhak. Avec des moyens dérisoires mais avec une grande
volanté et beaucoup de dévouement nous avons pu dans un
termnps record realise plusieurs travaux présentes dans des
Congrés Internationaux, primés el publies dans des revues
anglaises de grande renommees, Nous venons de réaliser
une découverte scientifique de grande importance pour
micux camprendre la physiopathologie de cette maladie et
pour apporter des solutions thérapeutiques futures. Cette
derniére découverte est acceptde.

Sur le plan national dés 2007 nous avons participe a UAp-

pel d'Offre pour la Création de laboratoire (2007-2011) orea-
misé par le Ministére de la Santeé. Le projet a é1é approuve par
ce demier et comme le stipule la loi, il a éte transfére pour
évaluation et avis au Ministére de 'Enseignement Supérieur
et de la Recherche Scientifique. Aprés évaluation par des
experts, le projet a éte relenu par le Comité National d'Eva-
luation des Activites de Recherches. Cependant, il a hibermé
jusquau maois de mad 2009. A partir de celle dale nous avons
recu une lettre du Ministere qui nous informe que si lon tient
encore a ce projet, on doit le reformuler selon les critéres de
la nouvelle Ioi. Nows avons reformulé notre demande tout
en respeclant cette nouvelle lol,  Jusqu® aujourdu nous
attendons avec impatience la réponse du Ministére d'aulant
plus quc nowus avons perdu notre unile de recherches et nous
sommes. depuis pres de 4 ans sans ressource. Dommage que
durant toutes ces annces nous avons perdu un polentiel de
recherches approuve el reconnu a 'echelle nationale et in-
Lermationale et qui reste mal exploité,
Ce laboratoire a une grande impartance pour les enfants
de la lune, il va permette de réduire considerablement
le nombre de nouveaux cas, de développer de nouvelles
technigues pour le diagnestic précoce el la mise en oeu-
vre d'une photoprolection, de mettre au point de nou
velles techniques thérapeutiques non invasives ce qui
pourrait éviter los mutilations importantes et d'étre a
jour dans les stratedies des Lhérapies curatives.

Propos recueillis par Amel Cheikhrouhou
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Le Xeroderma

Pigmentasum,

Celle maladie au nom si compliqué esl encare Lrés peu et surtoul trés mal connue en Tuni-
sie, et également dans le monde. £t pourtant, c'est une maladie tellement grave, dont les
repercussions peuvent €tre mortelles des le plus jeune dage pour cause d'un diagnostic tardif
| La solution na pas encore été trouvée, mais une prévention efficace prelonge la vie des
malades, et donne ainsi de I'espoir aux personnes atteintes de XP et a leurs familles,

Decrit en 1870 par Moritz Kaposi, le Xeroderma Pigmen-
tosum (XP) est une pholodermalose d'origine génelique
rare. Il lui donna un nom en relation avec les symptomes
identifies, comme 'assechement {xeros) de la peau (der
mos) el une pigmentation anormale de la peau exposee
au saleil (pigmentosurn), La maladie se caractérise par
une sensibilité excessive de la peau au soleil, des trou-
bles oculaires et un risque multiplie par 1000 de déve-
lopper un cancer de la peau ou des yeux. Concrétement,
les mécanismes de réparation de PADN sont inopérants
et n'arrivent pas a réparer notamment les dimeres de
thymine.

Stade de déhut macules piamen-

tosum tion oculo-cutance

La malade se manifeste dés les premiers mods de la vie
par un erythéme persislant el dune photophobie, Les
macules pigmentosum (des taches brunes mélées a des
tiches blanches) s'installent progressivement ot subis-
sent des remaniements constants donnant a la peau un
aspect bariolé caractéristique. Dés |'enfance, les ma-
lades atteints de XP développent de multiples cancers
cutane-aculaires responsables de leur defiguration et de
la perte de la vue. Non protégés, les enfants atteints
meurent jeunes, et parfois méme avant 'dge de Sans.
Par contre hien protéges, ils ant une survie normale el
peuvent réussir dans leurs études et dans leurs vies,

Stade évolubif Tumeurs et destruc-

On distingue 3 formes clinigues auxquelles correspondent
plusieurs formes géngligues. La précocité d 'apparition
des carcinomes et des melanomes ainsi que Uimportance
de leur nombre dépendent de la severite de la forme
clinique. Ces cancers cutanes condilionnent le pranostic
fonctionnel et vital de la maladie,

1 Ainsi, la forme la plus grave se manifeste tres tét,
gL le malade développe des cancers cutanés dés "age 10
ans, et parfois dés '&ge de 5ans. En général 5%l n'est pas
proteaé, Vespérance de vie ne dépasse pas les 15 ans.

Z) La furme intermédiaire se manifeste 3 partir de
'dge de deux ans, et le malade développe alors des can-
cers cutanes apres ["dge de 10 ans. 5'il n'est
pas protege son espeérance de vie ne depas-
sera pas la trentaine d'annces.

3)  Enfin la Torme variante, qui présenle
le moins de complication, se manifeste chez
le malade vers Udge de 4-5 ans, développant
des cancers cutanes a partir de 20-25 ans,
Sans protection Uesperance de vie peut aller
jusquta la cinguantaine.

La prise en charge de cette pathologie est
lourde ot onercuse, elle nécessite une col-
laboration entre les médecing de différentes
specialites et les associations de malades. Elle
est essentiellement préventive, elle repose
sur le diagnostic précoce, une photoprotec
tion draconienne (préconisant unc vie noctur
ne), la détection et le traitement de Loules
les lésions susceptibles de se transformer en
cancer. Le traitement du cancer cutand au
caurs cu XP rejoint celui du sujet normal. La
chirurgie, la cryochirurgie et la chimiothéra-
pic sont les plus utilisées. Par contre la radiothérapie
cdloil &lre &vilée & cause du risgue imporlanl de carcina-
mes radic induits sur ce terrain. Les topigues anticancers

‘et la thérapeutique génétigue sont de nouveaux moyens

pramelleurs dans lamelioration de la qualite de vie de
ces patients.

Le Xeraoderma piamentasum est une maladie arpheline
rare dans le mande, relativemnent fréquent en Afrigue du
Mord et certains Pays du Moyen Orient en rapport avec le
taux cleve de la consanguinite,

Le nombre exact denfants atieints de Xeroderma pig-
mentosum est inconnu. 1L est estime entre 400 et 800 cas,
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ceci s on tient compte
des patients (338) suivis
par le Dr Zghal et 'ex-
trapolation a partir des
arbres  genétiques. |l
reste encore plusieurs
familles touchdes non
identifiées el des pa-
tients gui n'ont jamais
consulté dans un ser
vice specialisé. Ainsi le
nombre de cas pourrait
s'élever a plus de 1000
Cas,

C'est unc maladic dramatigue, gui engendre une souf:
france profonde au sein de la famille et bouleverse leur
vie, L'enfant atteint souffre de sa maladie, de l'accepta-
tion du soi, du rejet de l'entourage, de difficulteés sco-
laires, du mangue d'@panouissement et de laisirs. Ainsi,
leur gualité de vie est entiérement détériorée,

Les patients atleints de XP n'ont pas de probléme avec la
lumiére visible. Ils ont besoin de cette lumigre pour une
vie equilibrés et épannuissante. Ce sont les rayons ultra-
vinlets (non visibles) qui sant a Uorigine de la destruction
de leur peau et de apparition de cancers cutanés. Pour
&tre pratepes, ces enfants ont besoin d'un espace de vie,
d'education, de culture et de loisirs sans UV, Il existe
plusieurs moyens afin d’aboutir & ces conditions primo-
diales pour les malades.

Un espace de vie sans UY .
A la maison, a l'école, dans les salles de spart ou de loi-
sirs, dans le club d'lnternet, dans les moyens de trans-
port au autres leux fréquentds par les enfants atteints
de ¥R, les vitres des fenétres doivent &re équipees de
films stop UV,

- Source artificielle de lumiére pure

La ou se trouvent les enfants atteints de XP. les sour-
ces artificielles de lumiére doivent émettre de la lumiére
pure sans LIV,

Pour cette raison, seules les lampes & incandescente
flampes traditionnelles a filament) et les LED emettent
de la lumiére visible non contaminée par les ultravio-
lets seront utilisées dans les Heux de vie des malades.
Les autres sources telles gue les tubes néans, les lampes
fluorescentes dites economigues, les spots, le flash d'ap-
pareil photo qui emettent une guantité plus ou moins
impertante d'ultraviolets de type 4 et B doivent &tre évi-
tés,

- Lne photoprotection horaire :

La photoprotection horaire est primordiale. Elle consiste
& éviter la sortie de ces enfants entre 8 :00 heures et 18
{00 heures, surtout pendant la saison estivale. Le depla-
cement ou 'exposition aux rayons solaires entre 10 :00

M rmai 2014

Les filtres UV protectewrs indis-
pensables pour tes malades

heures ot 16
:00 sant strictement interdits.
L'interdiction des activites en plein air quel-
que soit leur objectif (sportif, professionnel
les...) pendant la journée
Le maintien d'activités sociales nocturnes est
indispensable pour Uéquilibre psychigue de
res patients,

- Une photoprotection vestimentaire :

Le port de vélements longs, couvrant Loutes
les parties du corps (téte, visage, cou, décol-
leté, bras, avant bras, cuisse, jambe et pieds),
de gants, de chapeau & bord large, el de lu-
nettes de soleil large couyrant totalement les yeux avec
des verres filtrants les UY sont indispensables.

- Une photoprotection externe :

Le choix des crémes photoprotectrices porte sur des pro-
duits de haute gualité et certifies, d’indice de photopra-
tection le plus élevé confirmé par les études in vitro sur
les cellules de ¥P et par des essais clinigues.

L'utilisation de sticks photopriocteurs sur les levres est
aussi importante.

- Un complement en Vitamine D

La witamine D est indispensable dans le développoment
normal de Paos. Ladjonction de vitamine D (ou d'aliment
riche en vitamine D) constitue un traitement adjuvant de
la photoprotection pour éviter le rachitisme.

Grice i toutes ces protections ainsi qu’aux mesures
préeventives, les malades augmentent leur espérance
de vie !

A.C.

Les tissus protégeant La poau des malades contre les UYainsi
fue les lunettes,
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L’Association des

L'Association a vu le jour en début d'année 2008. Il faut savoir qu’il existait déja d'autres
associations équivalentes dans le monde, et notamment en France, Ce sont <es associations
qui ont favorisé le développement des tissus associatifs de part le monde afin d'améliorer la
communication tant entre les malades et leur familles, qu'entre les médecins, qui sont par
fois mal informés des nouveaux moyens de diagnostic clinigue.

Quelques mots du Président de 1'Associa-

tion, Mr Noomen Hakim :

wAver notre action nous invitons les enfants atteints
et leurs parents & se rencontrer, a étre solidaires entre
cux. A transférer conseils el informalions pour meux
gérer celle maladie et surmonter toutes les difficultés.
Car les parents sont terrifics. Ils soufrent en salitaires.
lis s’épuisent aussi hien sur le plan moral que maténel.

Nous invitons le public a mieux connaitre cette mala-
die afin de comprendre el aider ces malades, afin de
prevenir cette malade, afin que ces malades et cos
tamilles ne soient plus isoles et qu'ils s'intégrent dans la
société. Nous tenons a préciser gue cette maladie n'est
pas contagieuse. Yous ne courez alcun risque si vous les
touchcz, mangez ou buvez avec eux.

Mous invitons les maitres d'école, les professeurs, les
éducateurs a étre plus attentifs envers ces enfants, en
veillant a ce qu'ils soient loin des UV donc des fenétres.
Et nous sommes a leur disposition pour les informer et
les aider a acquérir les moyens de pholo protection.

Nous menecns cette action avec begucoup d'enthou-
siasme et d'optimisme, car nous crayons gu'en met-
tant en ceuvre tous les moyens de protection nous
arriverons a transformer ce handicap sévére, pro-
fond et grave en un handicap léger compatible avec
une vie normale.

Mos actions associées 4 la générosité de nos partenaires
exalleronl les Lalents de nos enfants et créeront grace
a leur intelligence des miracles et offriront le hbanheur
a nos familles. Soyez aver nous, -

-

Limpertance du nom associé a ces malades
Plusieurs dénaminalions onl. été accordées a cette ma-
ladie

La plus ancicnne est les enfants de la nuil car la nuit est
considérée comme élant le moment idéal pour leurs dé-
placements sans protection et sans risques. Hélas, dans
notre environnement existe de plus en plis de sources
artificielles qui émelttent suffisamment d'ultraviolets
pour nuire a la santé de ces enfants (les tubes néon,
les lampes fluorescentes dites économigues, les sources
d'UVA des boites de nuits, la moustiquaire équipée de
lumere fluorescente, le flash de ["appareil photo__.). En
plus 'obscurité est une source d'anxiéle el de depres-
sion chez des enfants et des parents dont la qualité de
vie ast profondément altérée.

Ces malades sont appeles aussi enfants de la lume. -Au
clair de la lune~ c'est Lrés romantique, les enfants et
les parents preferent cette nomination. La lumicre de
la lune est taible ot clle ne nuit pas a la sante de ces
enfants. Duranl Uelé en particulier dans les camps de
malades, les enfants s'amusent ot adorent la lune. lls
ont unc lumicre pour eux. Hélas, celle lune est ephe-
mére, elle est présenle seulement quelques jours par

" mais et elle n'est visible que par beau temps. En plus de

la vie nocturne ot de ses contraintes.

Les objectils primordiaux de 'Association :

1) Permettre aux familles atteintes d'étre informées
sur la maladie et les avancées médicales de sa prise en
charge ; sur les moyens de prise en charge, de photo
protection et les mesures & prendre pour ralentir Uéva-
lution de la maladic ; ot sur les modalités de prévention
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" d'apparition de nouveau cas dans la famille.

2) Permettre aux familles atteintes de communiguer en-
tre elles, les aider a rompre |'isolement social gu'engen
dre cette maladie et leur apporter un accompagnement,
un soutien moral et matériel si nécessaire.

3} Conseiller, assister et aider les parents et les malades
pour l'octroi de la carte d’handicap et pour bénéficier
des mayens de couverture sociale auprés des différents
organismes: Ministere des Affaires Sociales, CNAM, Mu-
tuelles, Assurances, ..

4} Permetire aux enfants atteints de se reunir, d'echan-
ger leurs experiences, de se soutcnir mutuellement, de
jouer el de s'épanouir....

5) Obtenir des Pouvoirs Publics une reclle prise en charge
sociale de cette maladie jremboursements, scalarisation,
loisirs et culture...)

6) Essayer de definir avec les médecins, chercheurs et

professionnels des solutions conciliant protection et qua-
lité de vie.

7) En collaboration avec les Instances Publiques, les mé-
decins el les scientifiques, 'association participe dans le
recensement et la prévention de la maladie.

8) Aider la recherche dans I'élaboration d'une therapie
génique oy d'autres programmes de recherche dans le
but daméliorer la prise en charge, la prévention et la
comprehension de cetle pathologie.

8) Et enfin, sans quol rien n'est possible, la collecte de
fonds pour mener a hien cette mission,

Les premiéres actions de I"Association :

Malgré son jeune age, |'Association des -enfants de la
lune- a déja mis en place plusieurs initiatives et cela
grace a la trés orande motivation de ses membres, de ses
partenaires et bien évidement des familles des malades.
Mais il reste encare beaucoup a faire, dont ["action prin-
cipale demeurera toujours la sensibilisation et Uinforma-
tion guant a cette maladie.

Voici quelques exemples des actions déja
réalisées :

- Pose de films stop UV dans plusieurs maisons d'enfants
atteints.

- Pose de films stop UV dans une créche ot quelques éco
les

- Pose de films stop UV sur les vitres de quelgues voitures
des parents de malades

- Distribution des crémes pholoprotectrices

- Controle des sources lumineuses dans plusieurs foyers

- Conseils et éducations sanitaires

- Dhstribution des lunettes le Jeudi 26 fevrier 2009 en
partenariat avec lions club international Tunisie Doyen

- Participation de 3 enfants dans le camp de vacances
d'enfants atteints de XP en France grace a la collabora-
tion avec lassociation des enfants de la lune et la cin-
quigrme chaine francaise de telévision.

- Dépliant (décembre 2008) Realise par Madame Basma
M'Sallem (COM KOI)

- Participalion aux Journées Dermatologigues de Paris du
9 au 13 Decembre 2008.

N'hesiter pas a prendre conlact avec celle association,
50it pour en savoir un peu plus, soit pour les aider. Le
Tunisie se situe dans la zone la plus touchée par cette
maladie, il est donc indispensalile d'apporter un santien
aux recherches scientifigues afin de trouver un reméde
thérapeutigue.

AC.
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