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Ambassadeur d'Argentine
«L'Argentine et la Tunisie peuvent

devenir vraisemblablement des
artenaires privlléllliés !>
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I.e produit d'un gêne est la proteine. Le Ilène s'ellPt1me 6
trilVCf'S Il!'i fooctiom. de La pmIelne.
Chaqlll' O"Ilul.. <hpoRo de dt.'OJx filatn«lts d'ADN, c't'St i
dlle nous disposons de deux copies de CI'\a4I(' jlène, Le
sui<'! normal poneur d'une maladie a ulll! rople d..~
dlJa'rrldl oollllt.' prorlJit n'",t pa~ fooctiOfllll!l tot une ca
pie nonn.lle qui lui permet de synthêtiscr une protCIne
foor.lionnelle. ~ ind;,"id<~ or'( 1.1Eo appiI,t.'Il(" "o"'kll!.',
il~ ",nt appelés .hétéfO~.(exempte tes parents des
rNlades). Pour mieux comprendre cc-s procê<lUl"C'i lléné
ri<)''''''. on re>1t (l)OlP'''eT l~ ~n..,;, de> ""uluilll.tu'''''
qui fabl'lquent de< clefs (repr.........te 10 par tes protel·
nesl, le sujet normal porteur de la m.1L"KIlc ,; une dd
lout li. ("il "')f(""œ, ;1 l'''l'l ou",;, (a St'lrurl'. Alors ll!'S
patients ont deux œpies Oéfe<:tueu~ du 1Iène, Ils lle
PCUl'Cllt ,ynthetis(,r que <Jœ. pmteini'S dMN:tue..~,
C·'e>1 1''''lUivil.it'flt d'~,"-,ir iJerJ. (()l'i~> 0.- cl..f, u~t~io'

rées donc incapables d'ou",ir la serrure. Comme la clef
esl composœ d'""" p.,rtie e..enrlelle r...pr~Sl'flfP.i> fli'Ir
l", o.-rob dOlll l~ furm.. e~l rl'Co"nue par la serrure, la
proteine il une tête dont la torme spatial correspond au.
drnt~ de, clefs et dont dé[lend "''' M.tiviTé hinlrllliqLIf! fOi
U"'" p<!r lit! le< rniro~l ... iI~ ~L1"'-"', ~urr '''l'''',,,-llIU rnllrlCl1.. de
la def) cette dernière était considérée sans importJr'lCe
et toute modilk.'tion dam <:eUe pilrtie psr aflfl"l"", _r.or1
't'lT' mul~tionH. 0.:.. 1991, te, Oéccu......-tes du Of 2Shal

En Tunisie, l'évolution des fe<herches, la d€<ouverte scientifique d'élé
rnenh ~rlint'nt\ el Id mÎse en pl(lct' de nouvt"lIes lt'chniques de dia
gnostique de la maladie de xeroderma pigmentosum sont en ~rilnde pdrlie Id rbulldntt'
des compétences d'un homme au parwurs extraordinaire. [n effet, Dr Mohamed ZGHAL d

bénéficié de plusieurs formations très enrichissantes dont rapport il été mis à 1<1 disposition
des recherches réalis&s cn Tunisie. En void les grandes lignes. qui s'apparentent à celles re
traç.mt l'évolution histOrique de la m<ll.:Jdie en Tunisie.

lP<~ ayant ....... ft dédlifl"rOo la Wqu!nœ ckIlft"
~~ du Y.eloôelTna~ OOgrol4lC génétl
<JI'" A f.llPAI. h "'" onrc~ """ .k..lèu l'~
P"'" le Or Z9lal pou' ce mem..~.malS Ir,; domies ne
CCI',espondalcnt p.». Par COI'lSêq.Icnt ils ont~ les
t_S~ellesre.ul\alSOOll"""Ies~.il n'y
'lvaIt dono:; p;n d·.".'..... Q' qui illu5tra.l~eti$Clen
til\Qul' de' = .cdl(:,,:tle~. ClJIl5CfVafJlI'Cl<Xtitudc des re
ldt....~ "Ii (lId1e de\;,_~ ><. ......;r~ .....ei, Dr
Lghala êté -..ntê de ntlI.I"e.JlU en 1991 aIWl de p,wtldp«
ildcs~~dcpolnw_~~

+lIé1iqueo.~ I(j>A T.."""" <o,,,Ii li """";'" l'l1JlUl.ll la
~~fois, la~d~~ mutWOn «
p1~ IaYilliabilitéde'I'~d~.

•

ll! Docte..- Mohamcd ZGHAl a Ulli.''l:lo,:C s.~ form'lrion œ.
1981 li. l'Jiipiliol CI.... ln Nl(ollt.' t.'I' dt.'I m<ll.oll>gll' t'l t.'I' pl",.
toIoiie clinIqUe et l'I'I<ltê<:Ib're, Il a~bor+, il œt éiard, la
prcmfu tJlè§c SOU5 l'celdc du ProfC"&'IK MdIo,med Rldh.,
Gha,bi da,.. ~... dorm"n~ t.'Ii TunISIe'. Son pai'(vur~ s'nt dt:'.
roulé il traYCrS pluslcurs pays, ce qullll1 a permIS de déve'
lopper~ (.ooI1il~,""Il(P.Set ""élargir:s.on (hamfl "".lClion.
En effet. il a bénèficu! d'une formation accél.êrft cleu>;
ans au .kapon en photObiolollie moléculatre, q.II deVait ~
cflOC""ri....- "'" 1')87 [lar la rrto.:lllon d',., lahoratnlll!@rl Tu·
ni,;e, financé par le .kapan. Malheureusemef1lle projet n'a
pas pu :le r&allscr pour de. raison, de conjonctul"C'i é<:ono
m;<~"", ,1'","\."1" ~ l"~ho;"..1t'S lI~;llll'l <Je) ~(i~ir ""' ~vt'C
cIe'l wr;lé~ japonaise., mals cette experleno::e lui a poennls
cie ~Ollpcr de nouvctlcs t.edv1fqUC'S de laboratoire.
Min d'"mi(i,ir' ses (Onna;~\arlCt'S, D, 7.~hal Mo/,a...,,,,J e<1'
tame un ~tage <1'11 l'rance en cryoc;hlrurgle pour les traite·
rT\Cf1ts dcs c~nccrs cut~nés. Il elled'Ie 1llor~ dcwx visite,
au cent, ... de ,,,,,h..,d,,, un 1.. caroc"r de Viiie juiye. lui
donnant l'occaslon d'eTTcctucr des prélè\ieme!1ts ct des
dépistages c.hcz les embryons (dl"gnostk ,'nten1ltal ct>cz
12 rall1ill...., c" 4<'; ~ ~r"'i, u·lI\\.lJrt'l l~ rllli\~n<:" de 5
enfants normaux et d'évlter la survenue de 7 entants at·
te;nt~ de cette m~l~dlc),

• •..........m~u[1!Jm[L~u~ .
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Le parcours du Dr Mohamed Zghal,
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Je pcrl"" que f'on a ac""is un rnvNO sciel1tihQUoe satis
fais3nt el on a bewln de soutenir le deu.i/:me oo}p.<:;1if
pour décoller.
En médec::ine, .. 1'.....t...llPnd~ t\eall((lUP de chc:J>cs
rot éte reatiseeos. Mais cc qui flOUS ""lfIIJ-l" c'est des pro
lIramlTlC'S 1liItion.lu. de rl'(/lf!I(fll"....,.. ,~" f"OJS probI.è
R"l@Sde :IiIrÛ'~ .i. notr. E'rI'f'i'oo loeo'l(:"t ct ,', notre

terrain gên~. Dans ce caâc'. le Mnsù!n! de la Sorio'
~ SU" des projet.< ~'tll peu"~ le rom
ln dI! ............... cas des~tel~ h.1ndiGlp.-ln
tes et d'.wnéliorer l.1 prise en cfl.1r1e de'I MlIfIU atlPlnts.
P1"O:06 le~ des tn(iIf\U œ III tooe, c'est la maladie la
............... don< le mande, mals la ,(<hc,dw: êtaiI: <rien
1ft pour permettre de~ CCII,Ipe<d'P ..... "oéuo""1PS
d'apparili>n de c.-.un. ptU œ poO)!U 1!1 de firanœments
~ ,............. pour o1fll)Oftel' des solutions par ces en
fanucar cette lfIaladi(:,CSl; rare dans~~~ (1
par fTilIOl d'IIi'bitllnl wnlI~ 1 par 10000 c:he'z llClUS),

On pe<Jt dn:" que ted'o1lQUerneflt 1 ClIhtt' pIu§ieurs WIiel.
d'esJK* (wctte dc peau syntJlll,([$èe ~ 'l1Jar~, œlhJes
souchfos...) fTIiIis C'e.l" fU.Ilo dl> le!. deveIDpper. A l'édleI,
le individuetfe lIfllIS a:Y\lf'6 f~ un liJCLUPC <le~
CCIl1Stttué <le médcdflS ct de scifonlfflQlOE'$. tU.r> Il""ailfons
dcpuis. ZOO7 tn p.iI'l"''''''illl!M!C le Service de Généti<lt>c
MQléoJ,aire de l'I'lStiM Pasteur fCllr6cnté pol!' Dr Sm;" At>
delhak. Awx 0C:s moyens d/>ri>Oires fTllIh ll~ LJflt' graro:le
vo/OOle el. œ"lK~ do> deYou«nent nous ~l'()I1s pu œns un
t..mps record realisé pluslCurl tr~V~UK présent';" ,bus des
Congrès IntC'l"l1.:ltioo.1LJ', flrimk et pulolib da/T~ des r","ues
n''''~f~ "" gr""de r..".... '."ée1. NolJs venons oc, réJliscor
...->I! déceoJllerte scicntitique oc, grill1llr. imprvlllnc.. ~
micu>t comprefldre I~ flIv.>Oot->alllOlogit do> cette malad'ie el
....,.. awor l... dl-; soIutiQl1S ~\QlJeS lut..",. Cetle
dl!'mière déa:lI.M:'rte CSl; Jr:ccptêc.

Sur le pliln n.-.Iion.1I dI's '1fJ07 '.....os llYOfIS parbc1pé al'Ap
pel d'Off,,,, pOlI la CfNtion de latIor'att*e (2OO72O\1)~

rIISli par leMinistère do la Santé,~ ponjeI: il étéawr....... par
cc dr::mier el œmme le)l~ la loo, • a étli transrere pour
~ et a'o"l'S au M1l11Sttre de rEMcItji","",,1C Sup;;ne..
et de la Fleche,,:"'t' xici A"lt\q.Je. .e. e....u..tu. par dl-;
~ le projet il et,:, 'l1<n.I par le eoo.tê Hat10nal d'Eva
u.uoo dl-;~ dl> Med'leIches. CCpcnd;wIt:, i a tmeme
]U!4l'au mois de mJi 2OCJ9... pilltlr dl! cl!1te~ llClUSa'fClnS
rt!ÇU~lenrew~" <f'i nws norme CJ)! 511'00 Œnt
1!flCllfl:".i. Cl" p<o;et, 00 doit le l1:'forITdcr Sf:'Ion le critêrl"\. œ
l.1~ Ici Nom """"" ,t'b.... l"Illt1e demande tOl.l

""'~. œ1te lUM'IIe 101. ÀlLSQU' aujourd'hui ""'"
lIUendons lII'eC impatÎC'ilCC la rt:poosc du t.lif"Ô§\e.-e d'........
plus que !lClUS iIYOIl'i JIf'RIu MU'" ......... dl> ,edotidlPS eot nous
~ do'puis pr';'" de .ol ar6 sans res:iOU'QC'.~ que
l1nrt: toutes ces années !lClUS .'MJf1S petdlll1 pultrtJel de
rcchctche<. "PJlfUl",.,:,.,... '''':ur....,.i. ('edleIle natlcnale et il
l...n..lronal!> et qui r<.".itt"mal~.
Ce laboratoire a une grande fmf\Of"l~""'''' flOU' les ....fant,
de fa fune. il va pern";'lt.. <Je rtdolte consklérablement
le """,!>f .. de nou""a..... 'a~, de déYelClPl'Cf de nouyell..,
tectlniques pour ft' di~~nostk: Wél".oc.e "'t Id 'TT;.;e en œu·
vrp' d'LJI1~ photn~<>l ....tiofT, de mettre au MinI de noo
.....fI,,' te<;hniques thérapeuti~UCli non invmiv"" r", 'I";
pOlJrral1 éviter fc~ mutllatlons fn'r){)1I~"l.." ..l d·...tre"
jour d"", le, m.l"Sies lit> lh~ra~'''5 curatives.

Olll pu ItlOlTV"'. QU" ct'tl" p.1rlit' termir.ale de la protéine
(>St aU$$I fonctionnelle et qo'ctle ~ un rôle d/>rermi'l(IlI\
dJns f'expreu\on de la ~Iaodi".

Inv't. un" deu.iEmE- fois au Japon pour pilrtkipcr
au COfllll'ês fntem;:nionilf de Phol:obinfOl,lie "" 1992, Dr
lilhal il présente del> nou....-tlPs ""ilonldiques portant sur
la ,adioSE'I"ISibitltli de's patle11ts atteints dt' XP, Cette dl>
~ aétêconflrm&. dru. am phI!> tilrd Pd' l'toqu'Pl'
du Pro Lernrneons d'Andf"l~r~. Dr Z!IW est reotourl'lli en
Turnsit' avec un proJet agréé par les Instltutlons Japo
nalscs pou'" le~d~.... 10l.b0<l0t0il~ dt' photo
llirIlo!lie mol«uhllf1~. Ce l.abora~ eult d'u:'le traf'Ide
JfT19Ol'taIlœ peu la prêyention ct la rêductfon du oombr"
de _au CilS <:1 pl' ~"..diiII. po._ ~...,...,. "',)t'l'''''''' des
lllI'I)'eflS (Je pr i!.t' en d\lqe des enfants atteinu. H&.s
ce IabDralOlreo n'a pas pu 'lOir le jclu', car la TlffIls.lens
n'étall'nt pas prél:s li~ des prujf"ls d.. JIOlf1te'S t't

d'uot" l"'fe er>'>'efllU"".
en parallêle (le ces l'IXhen:hcs. de~ Dr Zg/IiIl il''''''

tIdpé 11 la œe..--.e do'.- pb.Met.o's lPctmJ:jues Ulêrapeu
l;q.",s ...' u"~'" 0Jtanél0 et en~' ces
~~ ont permis de .oo.~ 10:1 !l'ilIl(I
nombre d'enfanls illIPi"'s de """oder,na p~tmum l!t
d'....iler lalU~ de mutilation causée p.:Ir les trJitt',
menU d.a~ques, ces tr,w1lUX oot &1; pri~A fllll';ie\.w~ ' ..'
prises ~ l'h".r...flp. ,wln""I.. el i'Tt... r.atiooale. Cest ainsi que
1.. _vice de clefmalOWiie cie l"h~ilal HJblb ThJmcol.. eu
clevenoJ ..-,e référ= médic.llc el "'_1l>n1IfIfILlP. il l'e.:I1e!I..
Intcn),lt1n,,~lp POl çe qui COfK.·n... cette p<ltI1olDllle.

Vue l'impartaoce de la pholnprotecllCln pour les enfanu
atteints, Dr zghal a p.-vtidpé aclivem,:,,,\ <M,os 1lI (' .....tion
d'>JIll' jh<,()CliIlion (l'd'rd.. aux enfants altemts de :o:eroderrna
POKmentosum (Www.xp.wnisio:'.c.-g.ln) qul YCillc pr... que
ces t'nlJnlS dIspœ.cnt 'l'atlJilerrtf'1'I1 de 1lU'> ln rt1O)'II!'OS de
pmIf'f.11on et QI'" fn Pd,....ts soient parfaitement WOl"l'l'is
sur la maladie, sa tro1f1Sl11ission et les l1"lCI)'Cl1S dc~
tIons ct de photo-pIllle<;tim.....Jj(...d'hui, i lI ....llille- ll'<'f!C

!ie!o o:oIlllbo.o'llle.,1'S et '.ie"i~ " 1'&boraUon dUi
centre~ peu" ces enfant'; ..-œntn! de fmnarlon,
d'i:Wc.lt1oo et de lolsW f.- UV-.

Vous QVn UN' -pgnck f!:",w.wnu ~ r~che mi,
dlcgl. ft ......,. g......,. c.x.:ry,; un ~gnd nombn! rk eMr,
dwvts li l'~ int.r7IQrHwll. gl.! .klpoo .r MEu,
ropr, d'gpris c. 1.,." ptJfV)Ut'S nr<" qu'il y /WI'g;t un
"P'JÔr ch pr;S(IfI pour c" ~fgrtts!QJnI nr /'gpporr
dl!' hlr«~ ftl Jùnisw d<rns c"' dcmoiMi'
la TUnisie estcon~panni les l'''Y!' I<!'$ phlS ~un
de~ ,." -oie do.o do'voolopJl"'fTl"'fll. dans les DornaJnt$
d..~ eot de l'(ducatlon. Plusieurs dt' nos C.xlres tra·
valltt'nt en AfriQue' <:1 au Mnjen O"'nl. Hw> YUyUIl'5 de
pIlJ$ en 1"(1) dl' n'atadn .....~ voIsins et ~ ('EuI'OOt'
qui se so'gnE'fll en Tunisie. Cest le fruil. dt's flWf".'.ti$_
malts du~enldep"is f''''<Jo'vt',KlllnCt'.
l.o>s df.'U> fl< i"dPdu> ",,*,di(, de fa recherche sont:

, la formation des cadres,
Résol/dre 1.... r>rnl>lèmel> <le s.."t....

L..s ~'oj ..l~ de 'l'<:~cne (création d'unité de rcchcrcnc
ou de laboratoIre) $Ont Jgré6 soit par 1.. Mi,';';,,>, .. (i ..
l' Ensoigncm~l Slll'lél';"''' el <Je 1.. Red1 .. ,cll .. xlEf1ti!'ique
!.niT ~ trayer~ 1.. Ministère de Tutelle, MaiS la Oéelslon
finale esl loujours pr~ p.1r It' Min;';lC>re de l'EflSP.i!lIlt'·
mrnt Supérieur el de la Red..."h.. Scinll'fique. On pelJt
di, .. ""..... Tunis",. lt' premier ob}e'Clif cslla fOfllliltion .

•11".. -C,C.O,CC.:::"C,c.,c.,C,c-



Le Xeroderma Pigmentasum,
une maladie nmat au aux grandes souffrances
Celle maladie au nom si wrnpliqué est encore lrès peu et surlouL lrb mill connue en Tuni
sie, et également dans le monde. Et pourtilnt, c'est une maladie tellement grave, dont les
répercussiolls peuvent etre mortelles dès le plus jeune âge pour cause d'uil diagnostic tardif
1 La solution n'a pas encore été trouvée, mais une pr"évention efficace prolonge la vie des
milladcs, ct donne <linsi de l'espoir <lUX personnes ilttcintcs de Xl-' ct il leurs familles

Le nombre exact d'entant, atteints de Xeroderma pi~

mentosull1 e't ioconllLL li esl ",tim!> entr" 600 er ROO ca_,

On dhli,,&lIC 3 forme, c[;~ique'auxquel\c, corre,pondem
plu,ieurs furr,"" Se~;"ti<.ju~,. La p,t-cucit;" d'apparitiun
de, carci~ome,et de, méla~omes ai~,i que l'importance
de leur "ombre dépendent de 1" ,0&it& de 10 forme
clillique. C..s Ciln(",~ cuta,,;"s (OIKlitio,,,,,,,,t le plUrlu,tic
fonctionnel et vital ck' la maladie.
1) AirlSi. I~ forme b plu, &r~ve "" m~nife'l.<' tri>, tôt,
et le malade ,,,".l'lupp.. de, C~"""'-' cuta,"" de, I·ag.. 10
am, et parfois dès l'â~e de :>an,. En ~ènèral ,'il n'cst pas
rroli>l.le, l'e'pe-raIlŒ de vie Ile rl<'p~"e r~' le, 15 ~n'.

l) l~ for",.. int..rrTledi,~ir.. , .. "",~if..,t.. a parU, d..
l'â~e d(,' deux ans, 'et Le mal'ade dèvclopJ)(.' alofS des can

c.e" (JJI~n~ il[lr~ raSe de 10 an~. S'il n'est
pa, pfoté~ ,orj esperançe de vie ne dépa,
sera p~s La trentalr'\C d'annees.
3) Enfin la focme varia"te. qui p<",."'l..
Le moins de çOl1lplic~t;on, ,e manifeste chez
Le malade vers l'âge de 4-5 am, dCveloppant
~e> cancers W(iH"Iés ~ parUr de 20-l5 ans.
Sans protection L'e~pérance de vie peut ~Iler

jusqu'à I~ clnqu~IlIJine.

l~ prile en char&e de cette pattlolo~ie e,t
lourde ct onéreu,e, elle néccssile Ur'\C col
laiJu'ati,,,, ~"lr ... 1", HlkJt·..:i~, d~ diff;"'l'11l",
,pécialités et les alsociation, de malades, Elle
e,t essentiellement pr0cnlive, elle repose
,ur 1.. diagno'lic prKoc", une pllOtoprotec
tion draconienr'\C (preconisant une vie l"IOCtur
n~). I~ <1é'etlion et le traitemenl de toutes
le, Lé~ion' ",,,,.. plible, de se lran,forme' en
cancer. Le traitement du cancer cutané ~u

ŒLJI'5 du XP rejoint celui du 'ujet normal. la
chirurgie, la cryochtrU'~le et la chimiothéra

pie ,ont le, plus utilisées, P~r contre la ,odiothér"pic
duit <'l,e ".it"e il. cau", du 'i>.ql.... i'''p<J' l~"l de carci,,,,
mes radio Induits ,ur ce terr~in. les topique, anticancers

. et IJ thérapeutiqllC ~nctlque sont de OOuvCJux moyens
p<ornett..,",s ckon, l'am"liu'dliOll d~ I~ qlkllil;" de vie de
ces patients.
le Xeronerma pigmentosum f'Sr une m"lil~ie orpheline
far.. d~m t.. monde, rel~liv.. rn ..nt frioqlle~t en Afrique du
Hord et certains Pays du Moyen Orient en rapport ave-c le
t<lUX eleve de la cons~nguinlté.

Sl",w, """ILlrif l-"m~Ll" ~t d",trL>[_
lion oculo-cutanée

la m.llilde ,e monifeslc dès le, premiers IllOis de 10 vie
par lll' ",ylt":.",,, P"f,i'lalll ..l d'ur'" pho\t>phobie, l ...s
macules pigmentosum ldes tàches brunes mélée~ à de,
likhe, blanche,) s'installent progressi~ment ct subis
",~l des rernan;",,,,,"l~ cun,talll~ dUHlw,t il la pea~ Url

a~pect bariolé caractéristique. Dès l'enfarICe, le, ma·
t<><le' oll"inl' "'" XP developpelll de multipl", caoce"
cul~né·(}Çul~ir..' re"5pon,~bl.., d.. l.. ur défigur~tiun et d..
la J)(.'rte de la YU(,'. Non protè~és, 1(,'1 entant, atteints
meurelll jC'u~cs, ct parfoi> même OVJnt l'jge de 5Jns.
P~r [ontr.. bi..n prolege" il, ""t u~ .. "'rvi~ """nale et
peuvent réussir dans lelm études et dans lelm vies.

St.o.- rl~ MhLlt
to,um

D&cril en 1870 par Moritz Kapmi, le XcrodcrtTh] Pigmcll
(",urn (Xr) <"Sl ur ... phutud~r "!dl"", {)'Of iei .." e"',éliqut'
rare. Il lui donlla un nom en relation avec Les symptômes
idemifiés, comme l'a,sèchcmc~t (xcros) de 1" peau (dcr
m,,,) ..l LIll" pigrm"'\dlioll ,,,,or 'Ml.. d" la pt'dU exposee
au soleil (pi~mentosum). La maladie ,1' caractini,e par
ul1e ",mibilite exces,ive de 10 peou ~u midI, de, tmu
bl", (}Çul~irl'"5 et un ri,que multiplie par 1000 d.. d....... ·
lopper un caOCN de la peau ou de> yeux. Coocrèt(,'ment,
le> mer~n;'me, ~e rep&~tion rie l'liON _ont ioof""-,,nl'
et n'~rriv..nt pa' a repar..r not~mm.."t 11'"5 dim"r .., d..
thymine.
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Le; rilve; UV proten€UI\ il1<Ji>
per1'-"ble-< pOLir le, m313dM

,00 sonl 'I.rictell)f>111 interdit.s_
L'interdiction des ~ctivités en pl"in air quel
que soit leur objectif Isportif, professionnel
les...) pennant la jOlJrnee
Le rmintien d'activités sociales nocturnes est
Indispens"ble pour l'équilibre psychique dc
ces ralienls.

Les t~lul protc~Nnt l. »:,ou d~. mol"<lc, cootr~ b UVain.i
'1LJ~ I~, ILm~lt~,.

- Un complement en Vitamine D :
La vitJmine 0 est indispensable dans le délie!oppemcnt
nnrmal d.. 1'0\_ L'il<lj<>n<:tio" d~ vitamin~ D (00 d'alirneui
riche en VItamine D) constitue un traitement adjuvant de
la photoprotcction pour éviter le rachitisme.

Grace il toutes ces protections ainsi Qu'aux mesures
préventives, les malades augmentent leur espéranc..
d.. vi.. !

- Une photoprotection vestimcntùire :
Le POC\ de vë\"rrl~r1I, 10u'J', couvral1L tout",
les pdrties du corp, (tête, visage, cou, décol
leté, br,1S, avant brùs, cui,se, jùmbe et pied<;),
d.. ~dnt', d.. Chal"'dU ~ burd Idrg.., .. t d.. lu

nettes de soteillarge couvrant totalement les yeux avec
(\c, verres filtrJnts les UV ,ont ir>di,pcns"ble,.

- Une photo protection exterlle :
Le choix des crèmes photoprotcetrkes porte "JI <le, pm
duiL, d.. haut.. '1ualit,:. ..t œrtifi':'" d'indk.. de photopra
tection le plus élevé confirmé par lcs études in vitro sur
Ics cellul", de XP el par des ",sai, clini~LJe'.

L'utili,dtiofl d.. ,lick, pholoprtoct..u" ,ur 1.., lév,..s ",t
aussi importMte.

ceci si on ticnt compte
de, patient, {33S) suivi,
par le Dr Zghal ..1 l'..x
trapolation il partir des
arhres gén"ti~LJe', Il
reste encore plu"..... "
familles touché<cs non
idenl ifi"'" el des ~a

trents qui n'ont jamais
consulté dans un ser
vice speçialisé_ "'irlSi 1..
nombre de cas PÇl\Jrrait
s'ciever il plus de 1000
CdS.

. Sowœ artificiell.. Ùt' lur"i~r.. pl""
Là ou se trouvent les enfants atteints de XP, les sour
cps "rtificidles de lumière doivcnt émettr" d" la lumière
i-"'r .. '-'ln, UV.
Pour cette rais-on, seules les lampes à incandescente
(lampes traditionnctl"s il filamcnt) ct les LED émeUrnt
d.. la lumi"'" visibl.. non cootamin"" p~r I..s ultr~vio

lets seront utilisées dans les lieux de vie des malades.
Le' autre, ",,,rc.... t"l1.... ~Lle 1.... tuhes n~, 1.... lamf>""
fluor..",entes dit.., économiques, 1.., 'l'0t" le flash d'ap
pareil photo Qui emettent une Quantite plus ou moins
importante d 'ultravioler. ,-j" I.YflP A Pl.. B <loivent l'tre ""i
t"s.

- Ur... r1101oprr>lec.1 ion horaire:
La photoprotection horaire e:;t primordial,,_ EII" con,;,t"
à éviter la sortie de ces enfants cnue 8 :00 hcures et 18
:00 heure'. ,,,rt..orJ! i1f'Ilnant lil ,ai"", e'tivale. L.. df1>Iil
c..m..nt ou l'exp0"5ition aux r~yons ",I~jr..' ""tr" 10 :00

L.., pati .."t' alt..i"b d.. XP "'u,,t pa, <J.. prool"'".. aVl'C Id
lumière visible. Ils ont besoin de cette lumière pour Ulle
vie f.quilibr&> et i>panoui,sante. Ce ,ont les raya'" ult,-"
violet, (non vi'ible,) Qui ",nt ~ l'orij:ine de la de,tructian
dc Icm peau ct de l'apparition dc cancers cutanés. Pour
?tre prorégl>s, c.e, enf"m'ont h<>soin d'un e<-pil(e de vie,
d'education, de culture ..t de lai,;,.. ,am UV. Il ..xi,t..
plusieurs moyens afin d'aboutir il ces col"lditions primor
diale, W"Jr le, malade,.

- Un esp3Ce de vic sans UV :
A la "",isnn, à l'ecnle, dans 1..,; lallel de SI)(}['1 ()ll d~ loi
,irs, dans le club d'Inter""t. dans les moyens de trans
port ou autres lieux fréquentés p<lr les enfants <lneints
de xp, Il'l vitre' <l~, fenêtr~' rlnivenl êrre e'lLJiflt"es rle
films stop UV.

C'est une maladie dram"tique, qui engendre une souf
france pmfond~ au sein de la famille ~I I:>oul........·:;e l'''Jr
vie. L'enfant atteint s-ouffre de sa maladie, de l'accepta
tion du soi, du rejet de l'entour,,ge, de difficulté, sco
iair"" du rTlaIH.1U" d'épd"ulIi''''''It''I'\ ..1 dt> lui,i". Ai",;,

leur Qualité de vie est entiérement détérior~.

N'6 moi 2010 p.



L'Association des

L'Association Cl vu le jour en débul d'<lnnét" ~oo8. Il f,lUt S<lVOlr qu'il c:xlsUlit déJ.!I d'autres
<lssoclatlons équivalentes dans le monde, el not<lmrnenl l'Il France. Ce sont (CS associations
qui ont filvorisé le développement des tissus asso<:iatifs de p.ul It' monde afin d'améliorer la
commliniGltion t<Jllt entre les malades et leur familles, qu'entre le~ ml'dt>dn\ l1ui sont pM
foi, rl),ll informês des nouveaux moyens de diagnostic clinique.

~

"cou
C

!'.,

QuelqlJt'~ mots du Président de l'ASSOCia
tion, Mr Noornen Hokim :
,·"vt"t: IWl' aclion nous lIlvitoos les enfants attell'lts
~t leurs part'lllS à se renconlr.".-, ~ être soIldalrP.:l f'I'llrl'
eux. A Ir,lr..!,f~ r.nn""a. el i"I",,,...liool'> pour nlM!Wl

~'" ( ..u .. Inalad~~ surmonter toute-. (es cIItlicullés.
(ar les parents $Onl t~r1"6. "'" <;()lJfrent rn loOIllill~.

Ils s'epulwnl ""1'.\1 ""'" wr Il' pl1ln ",u,al quI!' matêonel.

MOuS inVitons Le public: li mieux mrwJiI;lrP. (.eu.. r'l'\illa·
die "l'In do> compr.."d.... rl aidlor (PO malade'l, 1100 de
l'''o'wnlf cette malad1e, ..m que ces maloldc5 et Œ'S

fM'llltts ne so6ent plu!. i5cll6 et ",'b~'inl~ d.ln'\ l~

soclél;~. /oIno1l. t_ ;, 1"«;"""- quo' œlle mal.adle n'est
pascmtli-. Vous IleCOln2 aucun r1squc si "'OUS les
1DUdlcz, milf"IIC'Z ou bINe:z~ e" ...

Nous IlMtOlIS les mllÎlœs d'éalll', les professeurs. les
êducau:vrs il êvc pIm atlenrifs~ œli e"f..'t~, t'Il

~l!Jont Il œ \lU'~~ WMmIIom œ.l,/V <Ior'Ic de$ lenêtf\'S.
El nous sornrnes Il leur IMposition pour les informer f'1
les aider lI.l(.quèr1r l~ rl"IIJ'felS dl.- phuw l"oleCllOll.

NQII1 1l'lCrl000S c.nto!' "crion OV'l'e be<Jucoop d'Mt/'tou
si"sme.t d'opfimi~m.., enr n"", cm)'",.. qu'''n m"t,
Will "II ll'twr" toos /n moyet1S d" protection mws
orrivtrOM ii troMformo!'r Co!' haooicap 5"'."", pro
fond ..t gr,,". en un l~lIodiwp lé~er compatibl" av,",
un" vi" normale.

Nos ,1cliOfl!i .l'l'>(~ ~ la ';Iét>éru,il" <k ""s par Umll"l'S
'-"'''II......lI'llt.'s lliienh de nos enfants et creeront ~race

il le(l( \ntc\lljlClltt <k'l. miradC':'; ct offriront Il! IIonl'H"l"
il nos f,1mlltP.'o, Snyf-7 'lOU'>.-

L'impor·tance du nom associé il (;e~ m<ll<lcies :
l'tL";""'" rléoo",ir",liool'> ont l'té l'Cc",dffi il cette ma-

''''.La plr.r; ancienne cst Ics enfants do> la nuil t'" la nuil f>5l
COI'l'>icl<'r.... (oro",,-,, ....""l le moment ,dNI POU' leu,s dé
plar;eornerlts sans protection et SMlS risqucs. Héi.:ls, dans
notre l'llYironllclIOc..t existe de plus en pl"I'> <k """cpo
arlifirif>ll~ qui ""ll"l~tl suffil.amment d'ultraviolets
p<:lI.If ntnre il la sante de ces enfilltls (tes wbe:s neon,
lesla~ f1I.Jorc5œm('$ dkl"O KJlIlOIlliqutos, t..... .....CPO
rI'uv" <h 00.",", dO' ,."u, la mousI1QUilrre êquIpêe de
~e ftooreKente, te 1Ias/l de l'app;wtil phoIa.._). En
plorIl'obscuriIê Clr une SfallTe d'",,.iélé rl dO' œprf'5
...... dW'f dl:s ""'iIflb f't de$ parenls donlla QtIllll:é de
VIl' est profonœment alléf"6e,

Ces malades 5OfItllllllct6 auul enf.vcs d@rld IUlW'••1v.J
dI;,- de la lUlle_ <;'~t u~ romlll'ÙqUe', les enfants el
llI'S par..nl~ preferent cette nomiroMlon. La lurniêf-c de
la lune est lalllle ct ctlc ne:: nuif (M.\'" lil ............. (PO
enfants_ O...-alll t'rt.; ..., pa'lIculier dans les camps de
mat..des, les enlanu s'amusent CI ildorcnt !Jo lu...._ Ils
ont une lurTliêre pour el/X. HélA" t""'le wn" t.'<I '"Ph';·
............II", t.'<I p' ......nl" ~ment quelQUeS jouf'S PM
.."';.; el elle n'est VISible que par beau temps. En plu; rte
la vic nocturne Cl de ses (MI "i1hlt~.

Les obj!'clif~ primordiilllX de l'Association:
Il Permettre au> famllles atteintes d'êue informM
~r la maladie Clics Jvancœs mlXlknl~ rte '" I~""" t'J1
chingc ; sur 1", mnyf'r\j ôt' I!'""" ...., cl\arge, de photo
plUlt.'tClion el 1,-" mesures ap'endre pour ",lroti, 1',;...,,
lutlon de la mal3d1e ; CI su, Ics mnd'1111k rit" pr~\Ie"lio"

"'
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2) ~tre aux.l~ ~te\Ilte'S ~ ((WI'II'l'U'llQ M

ue eI\e., Ioa alo:ler fo '''''ipie l'Isolco .Oll: iOdaI qu'Cfl!lCn'
dre cette mâKlie ft N lIfJPOfW un~'~nent.
UIl.outrn rI'lOf;)I et matêr'el si nêcesS4lfe.

)) (tlflSeÎl!eor, UStSte'r et .... les jNlf~ts e1.1n~
paos l'octroi de la CUlt cl'~ et pour Wnéficiotl
des rnoye'lS de 0lIM!'I'T\lrl! :iOCWe~ dcli difrâ'cnts
or~: Mwmtêre œs Affa"" Socillln. OlMI, Mu
UJc!k:';. A59.JrMCes, ~.

41 ~tre aux t'fIfants attmnts de ~ A!umr, d'o"<:hlln
!l'Y [(,un; cxpCricnccs, de sc D.ItCfrir muruellement. de
joueI pl <ko s'<!oparl(lUi.:_.

51 Obl""ir dr:'S PouYOi~ Publia une réelle prise en d'large
5OI;iIlie de ,elle ~ll' l'E'mbollrsements, scoIarisa,ion,
loisirs et culture._l

6) b~r de d~n" lI'\Il"C les n~".., (l'''''d.....'''5 e'
prolessionnel$ o;le$ 5OIut1on:o conciliant prOl.e<:tlon el qua
liléd.. ~.

7) En coll~borJtlon JI'C'C les Il'l:Stances Publ\cpJes, les n'lé.
00>(;,,, !!ll .... !;Cientlflqoues. ('aS'oOl;1iI11on p<lrtlcipe dolns le
re<:ensement et la pré'venl1on de la maladieo,

8) lIider t~ rl'Cherche dam; ['éhtxmllloo d'uoo tMrôlpic
geniqo.Je 00 d'autres programml!5 dl! 'l!'(;he,d,., dans 1..
but d'améliorer la prise en charge, la prévention et la
(OIT'p'~~'siu" de celle pathologie.

9) Et CfIfln, sMs quoi rien n'cst po55101e. la collecte de
fund~ pour ,_- li ble!1 cette m!slloo.

Les pr~mi~res actiom de l'Association:

Matgrê~ )l'Une âge, rAssoœtlon des -enfanu <le ..
lune· .. déja "" pl""" plu<ietn InlllatHes et œta
iJiÎC" â la tf<ô< v MIllllO .....~~"" de ses
p.artcn,1ircs et bien évidement des famille$ des~,
/!Vi!. il reste~ be\>t ..... 'P Jo faire, dore 1'''''11an prin.
clpa~~ toojouo .. sensibil.rsatGl~ t'vlfo""a'
tiDn quanl .i œlk rnatad'ie.

Voici quelques exemples des actions déjà
réalisées:
• PI:Ise de films sr.op LN d<on!. piu'li4>In mai:lons d'eol"MlU
atteints.
- p.,..-, de films st:op LN dan~ une crêche ct quelQues éco·

'"'· Pose de films stop LN sur les VItres de quelques voitures
des parcrn! de mal;)d(,,;
· DJsr.ribution <Jo.o. cr;"""", phoIopIOI.l!(tJ Î(fI$

- Contrôle des sources lumifletJ56 dans pluSM!\n foyers
- CflIl:'>eil. el ëdl>Cat"i<>M ~nil ..irP.S
· [)isr.ribulion des tunett", 1" JI!'IJdi 26 fivri!f 2009 !'fi

parterwiat avec lions dub int"mationJl Thnls!"~n
- Pankip.ltion de 3 enf..nu diln! 1" camp de vocanœs
d'I.'nfant, att~ntl de XP pn franc" Wâ<::,,;, la collabor1l·
tion avec I"=oclatlon des enfantl cie la lune ct la cln·
qu;,;,,,,, chair)(> fraflÇail.e de ti>lévkion.
- Oepllant ldécembre 2(08) Realisé par Madame lialma
M''>allcm (CDM KOI)
· Pli' lio.:ilMtiun aux Jounlh:-s l'leo ',",lol"':i~ll~ (Ml PM~ Ikl
~ au 13 Décembre 2008.

N'I...,;t", "a' il i>'"ndre cootacl ave<; celte ~ssocl.illion,

roit pour en S<ll'Qir un pe<.I plus, roit pour les aider. Le
TLJni,~ ,e ,itue d"", 1" zone 1" pllfl toocnéc pM cette
rnaladi.., il "SI <Jonc ;',d;-.pe"'dule d'~pfl<)ll.., lin i><lLl\ ie'l
aux recherche, scientifiqLleI afin de trouver un remède
thérapctJtiquc.

A.C.
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