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NOUVELLE ANNEE 

Nous quittons 2012, une année pleine 

d'évènements pour Genespoir, pour entrer en 2013, 

année pleine d'espoir. 

A l'aube de cette nouvelle année, je forme les 

vœux que notre association continue avec succès 

à répondre aux attentes de tous ses membres et pour cela je vous invite à venir 

très nombreux les 15, 16 et 17 mars prochains participer à la rencontre annuelle 

2013 de Genespoir à Berck-sur-Mer. 

L'avenir de notre association est l'affaire de tous ses membres. C'est donc tous 

ensemble que nous ferons le bilan de ce qui a été entrepris ces dernières années 

et que nous réfléchirons à l'avenir de notre association. 

Mes vœux vont aussi à chacun de vous et je souhaite à tous une année pleine 

d'amour, de joie et de réussite. 

Béatrice Jouanne, Présidente de Genespoir 

 

COMPTE-RENDU 

1st European Days of Albinism 

Les 27 et 28 octobre 2012, à l'initiative de 

Genespoir, ont eu lieu à Paris les "1st 

European Days of Albinism". Cette 

conférence, accueillie au sein de de la 

Plateforme Maladies Rares, rassemblait 

pour la première fois tous les acteurs de 

l'albinisme en Europe : représentants d’associations de personnes atteintes 

d'albinisme, médecins et chercheurs (ophtalmologistes, généticiens, 

dermatologistes, biologistes,…). Environ 65 participants venus d’Allemagne, du 

Danemark, d’Espagne, de France, d’Italie, de Norvège, des Pays-Bas, du 

http://www.genespoir.org/
http://www.plateforme-maladiesrares.org/
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Royaume-Uni et d’Irlande étaient réunis pour discuter des différents aspects de 

l'albinisme, des dernières découvertes de la génétique, des questions de 

diagnostic et de suivi médical, des progrès en matière de thérapie mais aussi des 

actions menées par les différentes associations européennes. 

Le nombre de médecins et chercheurs participant à cette conférence a été 

conséquent et a globalement dépassé les prévisions. Les échanges ont été très 

riches, d’autant que nombre de ces scientifiques se rencontraient pour la première 

fois. En ce sens, les 1e Journées Européennes de l’Albinisme ont été une 

réussite, ce qu’une grande majorité de scientifiques ont d’ailleurs confirmé en se 

déclarant très satisfaits. 

Les associations étrangères représentées ont également exprimé leur vive 

satisfaction suite à cette première rencontre. La conférence leur a permis de 

découvrir les nombreux points qu’elles ont en commun ainsi que les divers 

domaines dans lesquels elles auraient intérêt à collaborer. Lors de ces deux 

journées, nos homologues européennes ont aussi pu découvrir le travail unique 

mené depuis plus de 15 ans par Genespoir pour la promotion de la recherche 

scientifique sur l’albinisme. Toutes les associations ont clairement exprimé leur 

souhait de collaborer au niveau européen. 

A l’issue de la conférence, la plupart des participants, aussi bien scientifiques que 

représentants d’association, ont témoigné leur vif désir de se réunir à nouveau. Et 

c’est ainsi qu’a été annoncée le lancement d’une deuxième édition des European 

Days of Albinism. Cette nouvelle conférence aura lieu au printemps 2014 à 

Madrid et sera organisée par l’association ALBA, en collaboration avec les 

laboratoires dont dépend le Professeur Lluis Montoliu. 

Bien évidemment, Genespoir apportera son soutien et son expérience à ALBA 

pour l’organisation de cet événement européen. 

 

LA RECHERCHE 
7ème appel à projets de recherche sur l'albinisme 

Pour la septième année consécutive, Genespoir lance un appel d'offres de 

projets de recherche sur l'albinisme. Le 14 février prochain, le conseil 

scientifique de l'association examinera les dossiers qui lui seront parvenus et le 

résultat de cet examen sera rendu public fin février. Une dotation de 15 000 € 

pour une année sera attribuée au projet retenu. 

Cet appel à projet est possible grâce à la générosité des nombreux donateurs de 

Genespoir. Soutenez, vous aussi, la recherche sur l'albinisme en devenant donateur. 

http://www.albinismo.es/
http://www.cnb.csic.es/~montoliu/
http://www.genespoir.org/documents/Recherche/Appel_a_Projet_2013.pdf
http://www.genespoir.org/fr/menu_footer/faire_un_don
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RENDEZ-VOUS 
 Le cheval a du cœur 

Le Trot et Equidia, médias dédiés aux sports 

hippiques, se mobilisent pour organiser une 

journée de sensibilisation aux maladies rares. Le programme de cette journée, qui 

se déroulera le dimanche 20 janvier 2013 de 13h à 18h à l'hippodrome Paris-

Vincennes, comprendra du sport hippique et de nombreux spectacles et 

animations.  

Demandez rapidement vos invitations gratuites en cliquant sur ce lien ou en vous 

rendant sur le site Internet www.genespoir.org. 

 

 Rencontre annuelle 2013 de Genespoir 

Elle se déroulera les 15, 16 et 17 mars prochain à 

Berck sur Mer dans le Pas de Calais. 

Cette rencontre, ouverte à tous (membres et non-

membres), débutera le vendredi 15 en soirée. Elle sera une occasion unique 

d'échanger et de s'informer sur l'albinisme et sur la vie de notre association. Tout 

au long de ce week end, un programme varié sera proposé à tous : adultes et 

enfant de tous âges et le dimanche matin sera consacré à l'assemblée générale 

ordinaire de Genespoir. 

Les modalités d'inscription à ces rencontres annuelles seront précisées dans un 

courrier que vous recevrez fin janvier et qui contiendra également la convocation 

à l'assemblée générale.  

 

ALBINISME ET LENTILLES 
Pour certaines personnes vivant avec l'albinisme, le 

port de lentilles de contact semble relever du 

domaine de l'impossible, en revanche, pour d'autres, 

qui en ont adopté l'usage, il est désormais hors de 

question de revenir au port de lunettes. Idée reçue 

sans doute mais manque d'information sûrement car 

force est de constater que nombreux sont les ophtalmologistes, aussi compétents 

soient-ils, qui omettent de proposer à leurs patients l'adaptation aux lentilles de 

contact. Pourtant, aujourd'hui  de nombreuses études et témoignages montrent 

que le gain en confort visuel apporté par les lentilles n'est pas négligeable et peut 

même être conséquent chez certains porteurs. C'est à partir de ces constats et 

http://www.genespoir.org/fr/document_page/documents/cheval-coeur-2013
https://docs.google.com/spreadsheet/viewform?fromEmail=true&formkey=dHNyNE0xclNiTVU2bWplOGtMU1IySEE6MQ.
http://www.genespoir.org/
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pour les mettre en évidence que le docteur Auriane Tabary, interne en 

ophtalmologie au CHRU de Lille, a lancé une étude sur "les avantages des 

lentilles de contact dans l'albinisme".  

Afin d'étayer ce travail, le docteur Tabary a besoin d'éléments concrets et c'est 

pourquoi elle demande aux membres de Genespoir (le plus grand nombre 

possible) de bien vouloir répondre à un questionnaire sur le sujet. Accéder au 

questionnaire en ligne. Après l'avoir renseigné, ce questionnaire pourra être 

retourné au docteur Tabary par e-mail ou imprimé et renvoyé par courrier postal. 

Cette étude devrait aboutir à la publication d'un article dans une revue française 

d'ophtalmologie et sur le site Internet de Genespoir. 

 

DANS LES ANTENNES 
Compte-rendu de la réunion de l'antenne de Paris du 9 décembre 2012 

Christine Monceau et Korotomi Traoré, organisatrices de cette réunion, avaient 

invité le docteur Fabiola Duez des laboratoires Dencott, fabricant de prothèses 

oculaires, pour parler du port de lentilles de contact. 

Certains des participants souhaitaient se renseigner sur le sujet, tandis que 

d’autres ont témoigné de leur expérience après en avoir porté depuis un certain 

temps et ont dit combien ils avaient gagné en confort visuel.  

La pédagogie déployée par le docteur Duez au cours de cette réunion a conquis 

enfants et parents si bien que certains jeunes qui étaient venus avec l’idée de ne 

jamais mettre des lentilles de contact ont demandé spontanément à en essayer !  

En conclusion, le port de lentilles de contact ne convient pas à toutes les 

personnes albinos, cependant il est intéressant d’essayer. Comme le docteur 

Brodaty, qui nous avait fait une présentation sur l’intérêt du port précoce de 

lentilles rigides lors de la réunion annuelle de Loches en 2011, le docteur Duez 

préconise les essais aussi précoces que possibles (à partir de l’âge de 1 ou 2 

mois). Elle utilise lentilles souples ou lentilles rigides suivant les pathologies de 

l’œil. 

Cette réunion s’est déroulée dans une atmosphère familiale, ponctuée d'échanges 

très enrichissants pour tous et au cours desquels adultes et enfants ont eu 

l'occasion d’intervenir. Parmi l'assistance, quelques personnes qui ne 

connaissaient pas encore Genespoir étaient venues pour se rassurer après un 

diagnostic catastrophique comme quelques médecins savent malheureusement 

en donner aux parents !  

Retrouvez les comptes-rendus des réunions d'antenne sur le site Internet. 
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