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‘Maladies orphelines:
. 1
les oubliees mystérieuses
Maladies rares, maladies barbares, maladies
orphelines. Les appellations varient mais portent
toutes le méme cachet, celui de I'étonnement devant
une nébuleuse de pathologies mystérieuses, d'au-
tant plus intrigantes que ni la recherche médicale,
ni les professionnels de la médecine, ni encore les
« politiciens ne 'y intéressent. Les conséquences de
. cette omission sont traduites par I'absence de trai-
 tements adéquats et de prise en charge sociale et
_médicale. Et pourtant, ces maladies que I'Organi-
* sation mondiale de la santé (OMS) situe le nombre
«entre 6.000 et 8.000, frappent de plus en plus de
" personnes dans le monde. Rien qu'en Amérique du
« Nord le nombre de malades «orphelins» atteint les
. guelque 27 millions. En Europe, ils sont pas moins
e 25 millions. Combien sont-ils chez nous ? On
I'ignore. A l'exception delaxérodermie(xeroderma-
pigmentasum) dont le nombre de patients atteint
en Tunisie environ un millier de personnes et dont
la cause a été portée a la connaissance d'un large
" %uhlic gréce a l'excellent documentaire réalisé par
2 Fériel Ben Mahmoud et Daniel Nicolas", personne
“n'est en mesure de savoir ce qu'il en est exactement
de ces maladies orphelines en Tunisie. Par contre,
Lceux qui ont vu le documentaire ne ?euvent plus
«ignorer la xérodermie ni les dégéts qu'elle pourrait
Lgenérer,
~ En attendant, et toujours selon I'OMS, les ma-
~ladies rares ne le sont peut-étre pas tant que cela
puisque chaque semaine on en dénombre 5 nou-
velles de plus. Leurs conséquences sont visibles des
la petite enfance. Toutefois, la moitié d'entre elles
frappe a 'dge adulte. Les quelques connaissances
sur les caractéristiques des maladies, et en I'ab-
sence de recherches secientifiques en la matiére,
sont en grande partie dues a la sensibilisation et &
la mubiﬁ-;ation des associations de malades ou de
parents de malades qui luttent pour que les pa-
thologies rares soient connues aussi bien par les
professionnels du secteur que par le grand public.
On leur doit notamment nos connaissances sur deux
maladies aussi célebres que rares : la maladie de
T'homme de pierre et la maladie des os de verre.
Comme beaucoup de pathologies orphelines, ces
“deux maladies frappent «seulement» environ 5,000
“personnes dans le monde. Les conséquences qu'elles
‘engendrent sur le malade sont toutefois =i dévas-
“tatrices et si terribles quelles ne laissent personne
“indifférent. La formation anarchique des os due a
-la maladie de 'homme de pierre emprisonne la vic-
“time dans un deuxiéme squelette; les ligaments et
-les muscles se transforment graduellement en os
obligeant le patient a se pétrifier et a s'immobili-
-ser. La maladie des os de verre n'est pas moins spec-
taculaire et ses ravages sont tout aussi terrifiants.
Communément appelée ostéogenese imparfaite,
_cette pathologie rend les os extrémement fragiles.
La déformation du squelette et les fractures a ré-
pétition et & longueur d’année en sont les mani-
festations les plus courantes, D'autres conséquences
euvent surgir comme des dents devenues trans-
ucides oul'impossibilité pourle patient d'atteindre
la taille d'un adulte. Pour la majorité des maladies
“orphelines, I'espérance de vie est d'environ vingt

-ans.
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Les enfants de la lune, documentaire dif-
fuseé le 20 octobre 2009 par France 5. Reali-
sation :F. Ben Mahmoud et D. Nicolas grice

-a la collaboration de deux associations fran-
ise et tunisienne : Association les 1t
e la lune et Association tunisienn
aux enfants atteints de xérodermie.
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