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Maladies tropicales et pauvreté: impacts sur
les droits de la femme et de I'enfant

 Maladies tropicales négligées et pauvreté: ALBINISME :

une condition génétique

* Le terme de maladie n’est pas utilisé pour
I’Albinisme OculoCutané (AOC), en particulier

par les associations d’albinos (Genespoir, Under
The Same Sun, ect..)pour ne pas influencer le moral

et le physique des sujets atteints:
c’est « une condition génétique », anomalie génétique

Pour les médecins et scientifiques I’AOC fait partie

association francaise m

des « Maladies rares ». 2GE€ nespoir

“des albinismes




Naissance d’un enfant albinos de deux parents de
peau noire: énigme pour les populations africaines




Croyances et mythes impliquant

toujours la mere: transgression
d'un interdit

A) se situant avant la grossesse :

- rapport sexuel au milieu du jour (Bambara)

- rapport sexuel pendant les regles(Mali)
- infidélité de la mere avec un homme blanc(Yambassa, Cameroun)

- divinité maligne qui se venge de la mere qui a ri d’'un albinos ou qui s’est vantée
de ne pas en avoir dans sa descendance (Fangs, Makas, Cameroun)

- la mere a dormi avec un Tokolosh, esprit malveillant chez les Shona du Zimbabwé
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B) se situant pendant la grossesse :

- la mere a touché un enfant albinos

- la mere a avalé sa salive et n’a pas craché en voyant un enfant albinos (Gbayas, RCA).
Symbolisme salive-sperme et cracher-éjaculer

- I"amour d’'une « Mami Wata » pour la mere, déformation africaine de I'anglais « mother

water ». Sirene qui habite |les eaux profondes des rivieres, craint la lumiere et n"apparait
aux humains qu’a la tombée de la nuit. Le fruit de leur passion avec les humains est la
naissance d’un enfant albinos ou ngandoro. Le rapport sexuel n’est pas nécessaire. Toute
femme fécondée peut voir son foetus métamorpﬁosé en albinos par simple
entrevue(Congo).

Son caractere hybride lui permet d’incarner une vision du monde négative ou positive
comme I'albinos pare de gualités bénéfigues ou maléfiques




LU'enfant albinos, authentique »africain blanc » est ressenti comme une creature
humaine intermédiaire et inacheve « mi-homme, mi-Dieu », pouvant faire le
bien et le mal, d’ou les mutilations et crimes rituels pour utiliser certains organes

comme grigris ou talismans ( Mwanza, Tanzanie).

Annie Cécile MOKTO DIDJ f R DESTR EMAU
NEGRE BLANC

Née blanche de parents noirs




Naissance d’un enfant albinos de deux parents
de peau noire :explication par la génétique

Affection autosomique récessive

Croissement de 2 hétérozygotes : loterie
Parents noirs porteurs sains hétérozygotes Na mendélienne

Figure 1

Parents noirs porteurs
de la méme mutation:
a = délétion 2,7 kb du géne p

N= géne p normal ,

Parent noir hétérozygote Na Parent noir hétérozygote Na

S0 p 100 boules blanches 50 p.100 boules blanches

50 p 100 boules noires 50 p.100 boules noires
probabilité dun tirage blanc-blanc = :‘—
- e - blanc=noir = %
u noir=noir = )‘-—
o U Sg. 2, — La loterie mendélienne. Croisement de deux hétérozygotes (In Ph.
L'Héritier. Génétique. Paris, 1975, Masson, éd.),

1 enfant albinos 2 enfants noirs hétérozygote Na 1 enfant noir
homozygote aa normal NN




Aspects oculaires: photophobie (absence de mélanine),
faible acuité visuelle(Hypoplasie de |la fovéa), nystagmus,
iris bleu-gris

-~



Aspects cutanées: peau blanche creme ( poils et cheveux blonds)
sensible aux rayons de soleil( 3 stades: érytheme solaire, kératose
actiniqgue, épithéeliomas).

Importance de |la prévention solaire toute la vie: cremes, chapeau, ect..




Cancers de la peau: oreille, nez, joue, front, crane, ect...
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Particularités de la peau chez certains albinos en
Afrigue sub saharienne : « taches pigmentées ou
« dendritic freckles » 2 Phénotypes: DF+ et DF-




Une date importante: 2008. Amputations et crimes en
Tanzanie (Mwanza) et au Burundi rapportés par la
presse écrite et parlée au niveau international

PRESS i

o La Tanzanie suspend les guérisseurs pour
protéger les albinos

Par Reuters, publié le 24/01/2009 a 12:28

DAR ES SALAAM - La Tanzanie a révoqué les droits d'exercice de tous ses guérisseurs

traditionnels en vue de mettre fin aux meurtres d'albinos qui sont commis par des individus

censés prélever des parties de leurs corps pour des rituels de sorcellerie, rapportent
TANZANTE samedi des médias locaux.




ROle primordial joué par une association canadienne
« UTSS » Under The Same Sun et son président Peter
Ash aupres du président de la Tanzanie et des
organisations internationales: ONU, UNESCO

—_ matchdocinme
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Vaste opération d’Interpol contre les meurtres
d’Albinos en Tanzanie

eudi 12 Février 2009 - 08:54:06 -

L'Organisation i_nternationale de police (Interpol) dirige une opération conjointe impliquant
les pays de la région des Grands Lacs en vue de mettre fin a ces actes barbares, a
confirmé mercredi 1a police tanzanienne.
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Le soleil les tue, les hommes aussi

Naitre albinos en Afrique noire est le pire des cauchemars. Quand elles ne sont pas tuées
a la naissance, les personnes souffrant de dépigmentation de la peau sont mises a I'écart.
Pis, les crimes rituels se multiplient, notamment en Tanzanie et au Burundi.



Dates importantes au niveau mondial(ONU):

13 juin 2013: résolution au sujet des agressions et discriminations contre les albinos

13 juin 2014: I'AG de I'ONU proclame le 13 juin »journée internationale de sensibilisation a
'albinisme »

13 juin 2016: 1 journée organisée au siege de I"UNESCO a Paris par la direction »Afrique »

JOURNEE DE SENSIBILISATION A L'ALBINISME

Malson de FUNESCO
13 juin 2016
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« Vivre I'albinisme au quotidiens
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« Prol. Robert Aguaron, Prok Qersnoen

Prof, Levi Kandake, cnmgmmmnmoquo

Prof, B-n)!Amh Rcsponul:udo umummww
Cuntire | o {CHLU)
PfolGenﬂlLo'Qllﬁ.f‘ ‘,n. mm.- de |
Tours




lkponwosa Ero 1 experte
indépendante nommeée
nar le conseil des droits de
"homme (ONU) sur
‘albinisme, 2015

Originaire du Nigeria

Sa mere lui dit « c’est dieu qui l’a
voulu »

A travaillé avec ’'ONG canadienne
« Under The Same Sun » dédiée a
I’albinisme

A écrit un livre sur les droits des
personnes avec l'albinisme (PWA)

Roles - Travailler avec les états pour
identifier et lutter contre les attaques
corporelles subies par les albinos

- Essayer de démystifier I'albinisme




Réle primordial joué par les associations Africaines

et autres: réunir albinos et parents, informer sur la nature de

’AOC, vision, protection solaire
1998 ASMODISA Yaoundé, Cameroun

1994 SOS albinos Salif Keita, Bamako, ASsociation MOndiale pour la Défense

Mali
Actuellement SIAM, Solidarité pour des Intéréts et la Solidarité des Albinos

'Insertion des Albinos du Mali

t place de sa sa femme Mastan et
ne scolarisait leur petite fille Nanty.

ene122 parismatch.com




Autres associations

NOAH « Noé était albinos », livre d’Henoch, USA,

1983

Importance de la communauté AfroAméricaine

[ INOAH-NEWS

National Organization for Albinism and Hypopigmentation

——

—e—— — —

Volume 1, Number 1

NOAH WAS

AN ALBINO;

AN HISTORICAL
PERSPECTIVE

Carl J. Witkop, Jr.

Wintar 1953

The name of our society, the National Organization for Albinism
and Hypopigmentation, was chosen because the first letters of
this title produce the acronym NOAH.

There is evidence that Noah of the Book of Genesis was an
a}bino; that Methusala, Noah's grandfather, was the first iden-
tifiable carrier of the albinism gene; that Enoch the Prophet,
Noah's great-grandfather was the first genetic counselor; and
that albinism is the oldest recorded genetic disorder.

_ The Book of Enoch describes Noah's appearance at birth:
“hisflesh was white as snow, and red asa rose: the hair of whose
head was white like wool—and whose eyes were beautiful, When
he opened them, he illuminated all the house, like the sun; the

AIMZ: Albinism in Malawi & Zambia

Promoting inclusive education for children with albinism

YOurg poapie with aitbinmm, thelr famibes and their teachars
tnlk sbout edouonting sarners with albinism at achool

Shakinm Zbhol, & young Makavdan sworwe )
Wath Drown SN, uses an urmbeelis
1O protect horsall from the sun.

Bonace Masaah meets & young boy
with albinism while on field worlk far
AIMZ in Malawi

ANACI Association Nationale

Albinos Cote lvoire, Abidjan
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Classement des différents types d'albinisme
oculocutané d'apres la génétique moléculaire

A) AOC type 1 due a l'inactivité de la tyrosinase,
’enzyme qui catalyse la 1¢¢ étape de la biosynthése
de la mélanine. Absence totale de mélanine, peau
blanche. Exceptionnel chez les africains.

B) AOC de type 2 due a l'inactivité de |la protéine
«P », située comme la tyrosinase dans la membrane
des mélanosomes, qui régule la mélanogénese.

C'est le type le plus répandu en Afrique
subsaharienne

C) AOC type 3 al7




Conclusions

« Le sujet albinos est physiquement normal en dehors des ses
problemes visuels et de peau ». Socialement il est encore I'objet de
nombreux discriminations

1) Maladies tropicales et pauvreté: oui et non

2) Impacts sur les droits de la femme et de I’enfant: droits
économigues, sociaux et culturels: oui

Droits a la santé individuelle et collective: oui (gratuité de la prise en
charge)

Ces 4 aspects: économiques, sociaux, culturels et santé sont en partie
pris en charge par |’état (Ministeres de la Santé, de I'Education et des
Affaires sociales) et par les Associations et Fondations.



Histologie de la peau
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Régulation de la biosynthese de la mélanine

dans le mélanosome

Phenylalanine
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Differentes étapes de |la biosynthese des mélanines
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DHI- ENRICHED EUMELANINS:
Dark brown/ black; insoluble

DHICA-ENRICHED EUMELANINS:

Light brown; alkali soluble
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ALANYL-HYDROXY-
BENZOTHIAZINE

PHEOMELANIN
Light yellow/red; alkali soluble



