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Illu
s

t
r

a
t
io

n
 d

e
 la

 c
o

u
v

e
r
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u

r
e

:  C
e jeun

e garçon
 albin

os 
m

an
que du

 pigm
ent naturel fon

cé d
e son

 p
ère, ce qui fait  

que sa p
eau

 b
rûle très facilem

ent au
 soleil.

L
’a

lb
in

is
m

e
: B

ro
chure d’inform

ation
  

p
o

ur les enseignants 

Lun
d

, P., M
assah

, B
., &

 Lyn
ch

, P.

S
u

p
p

o
r

te
d

 in
 M

a
la

w
i b

y
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M
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ducation
, Scien

ce an
d

 Techn
ology

FE
D

O
M

A
: Fed

eration
 of D
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 in
 M

alaw
i

TA
A

M
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h
e A

lbin
o

 A
sso
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 of M

alaw
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U
n

 m
a
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q

u
e

 d
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 p
ig

m
e

n
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 c
u

t
a

n
é

 fo
n

c
é

L’albinism
e est un

e m
aladie h

éréditaire caractérisée par 
l’ab

sen
ce d

e pigm
ent n

oir dans les ch
eveux, la p

eau
 et les 

yeux, d’o
ù

 l’apparen
ce visib

lem
ent très différente d

es 
p

ersonn
es to

uch
ées en

 A
frique par rapp

ort à leurs pairs  
qui ont la p

eau
 fon

cée.

U
n

e
 m

a
la

d
ie

 h
é

r
é

d
it

a
ir

e

H
abituellem

ent, les enfants atteints d’albinism
e naissent d

e 
parents qui ont un

e pigm
entation

 n
oire typique ; parfois,  

il n’ y a qu’un
 seul enfant atteint dans un

e fam
ille, parfois plus.

C
o

m
m

e
n

t
 la

 c
o

n
d

itio
n

 s
e

 t
r

a
n

s
m

e
t-e

lle
?

D
es parents p

orteurs sains du
 gèn

e qui cause l’albinism
e 

p
eu

vent avoir un
 enfant atteint d’albinism

e ; ils ont un
e copie 

fon
ctionn

elle du
 gèn

e, d
on

c ils pro
duisent du

 pigm
ent naturel, 

et un
e copie d

éfectueuse n
on

 fon
ctionn

elle. Si un
 b

éb
é h

érite 
d’un

e copie n
on

 fon
ctionn

elle du
 gèn

e d
e chaque parent il n

e 
sera pas capab

le d
e pro

duire le pigm
ent naturel d

e la p
eau

, la 
m

élanin
e, et sera atteint d’albinism

e. Le risque que cela se 
pro

duise est d
e 1

 sur 4
 (2

5
 %

) p
o

ur chaque grossesse.

U
n

e
 c

o
n

d
itio

n
 n

o
n

 c
o

n
t
a

g
ie

u
s

e

L’albinism
e est un

e con
dition

 h
éréditaire. O

n
 n

e p
eut  

pas ‘l’attrap
er’.

P
a

s
 d

e
 p

o
u

v
o

ir
s

 s
p

é
c

ia
u

x

Les croyan
ces et sup

erstitions con
cernant l’albinism

e 
suggèrent que les p

ersonn
es atteintes ont d

es p
o

u
voirs 

sp
éciaux (en

 bien
 o

u
 en

 m
al), alors que la seule différen

ce 
p

orte sur le taux d
e m

élanin
e dans la p

eau
. E

lles p
eu

vent  
être rejetées et exclues, et p

eu
vent n

e pas avoir confi
an

ce  
en

 elles.

Q
u’est-ce q

u
e l’alb

in
ism

e... 
et ce q

u’il n’est pas

 “V
o

us voyez que d’un
e 

m
êm

e m
ère et d’un

 m
êm

e 
p

ère, vo
us avez d

es enfants 
différents ; certains sont 
atteints d’albinism

e (com
m

e 
cette jeun

e fi
lle p

ortant un
 

chap
eau

 et d
es lun

ettes), 
d’autres sont n

oirs.”
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L
e

 r
ô

le
 d

e
 c

h
a

q
u

e
 e

n
s

e
ig

n
a

n
t

Les réactions et attitu
d

es d
e l’enseignant envers l’albinism

e 
infl

uen
ceront les autres élèves et se rép

ercuteront sur 
l’environn

em
ent éducatif et les réalisations d

e ce gro
up

e 
vuln

érab
le; les enseignants jo

uent un
 rôle clé p

o
ur:

•
 

D
éco

urager le harcèlem
ent et faciliter l’acceptation

.

•
 

A
id

er ces enfants à s’intégrer dans la vie scolaire.

•
 

 D
issip

er l’id
ée reçue selon

 laquelle les p
ersonn

es atteintes 
d’albinism

e m
eurent jeun

es, et qu’il n’est d
on

c pas la p
ein

e 
que les fam

illes investissent dans leur éducation
.

B
a

s
s

e
 v

is
io

n

L’albinism
e est to

ujo
urs asso

cié à un
e m

au
vaise vision

 d
ès la 

naissan
ce. E

n
 com

m
en

çant l’école, les enfants atteints 
d’albinism

e p
eu

vent n
e pas se ren

dre com
pte que leur vue est 

pire que celle d
es autres.

Ils
 n

e
 s

o
n

t
 p

a
s

 a
v

e
u

g
le

s

Le degré de défi
cience visuelle varie d’une personne à l’autre et 

reste stable. L’enfant albinos sera atteint de basse vision tout au
 

long de sa vie, m
ais sa vision ne s’aggravera pas avec l’âge.

É
v

a
lu

e
r

 le
 n

iv
e

a
u

 d
e

 v
is

io
n

U
n

e ob
servation

 attentive d
e la part d

e l’enseignant révélera 
le niveau

 d
e vision

 fon
ctionn

elle utile.

Les enseignants n
e d

evraient pas atten
dre qu’un

e évaluation
 

optom
étrique o

u
 visuelle soit effectuée par un

 sp
écialiste.  

E
lle n’aura p

eut-être jam
ais lieu!

Les enseignants devraient 
se rendre com

pte qu’un 
enfant atteint d’albinism

e 
a une m

auvaise vision et 
intervenir im

m
édiatem

ent 
pour les aider.

 Le directeur d
e chaque école o

ù
 il y a un

 enfant albin
os  

d
evrait affecter un

 enseignant au
 suivi d

e cet élève to
ut  

au
 long sa scolarité dans l’étab

lissem
ent, afi

n
 d’assurer un

 
so

utien
 contin

u
.

M
au

vaise visio
n: variab

le m
ais 

n
o

n
 p

ro
gressive

P
a

s
 d

e
 b

r
a

ille

La plupart d
es enfants atteints d’albinism

e p
eu

vent lire les 
d

o
cum

ents im
prim

és s’ils sont assez près du
 livre et n’ont pas 

b
esoin

 d’appren
dre le b

raille.

Les appareils d
e basse vision

 com
m

e les lo
up

es agran
dissent 

le texte et p
eu

vent être utiles, m
ais d

oivent être acceptés  
par l’enfant.

 Les p
ersonn

es atteintes 
d’albinism

e ont du
 m

al  
à suivre d

es objets  
en

 m
o

u
vem

ent, tels  
qu’un

 ballon
.

 Le chap
eau

 p
orté ici 

p
erm

ettra d
e protéger ses 

yeux d
e la lum

ière à 
l’intérieur, m

ais n
e 

protégera pas le bas d
e son

 
visage o

u
 son

 co
u

 du
 soleil  

à l’extérieur.

 L’enseignant doit 
expliquer au

 reste de la 
classe p

ourquoi la loup
e est 

nécessaire p
our que l’enfant 

albinos puisse lire le texte.
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P
o

u
r

q
u

o
i la

 b
a

s
s

e
 v

is
io

n
 ?

La liste d
es prob

lèm
es o

culaires asso
ciés à l’albinism

e 
com

plique l’obtention
 d

e lun
ettes adaptées p

erm
ettant 

d’am
éliorer la vision

 :

•
 

 Le m
o

u
vem

ent involontaire et saccad
é d

es yeux (app
elé 

nystagm
us) qui s’aggrave avec la fatigue o

u
 le stress. B

ien
 

que les yeux b
o

ugent, le cerveau
 s’adapte et ils p

eu
vent 

voir un
e im

age stab
le.

•
 

Sensibilité extrêm
e à un

e lum
in

osité élevée (ph
otoph

obie).

•
 

M
an

que d
e n

etteté d
e la vision

 (m
au

vaise acuité visuelle).

•
 

 P
rob

lèm
es d

e réfraction
 (qui p

eu
vent être corrigés avec 

d
es lun

ettes).

•
 

Strabism
e.

D
e sim

ples lo
up

es à m
ain

 p
eu

vent aid
er à agran

dir le texte et 
les objets. To

utefois, les autres élèves p
eu

vent vo
uloir les 

utiliser, rien
 que ‘p

o
ur le plaisir’ d

e les essayer. Il sera d
on

c 
n

écessaire d
e fo

urnir d
es explications lors d

e leur 
intro

duction
 en

 classe.

U
n

 p
upitre d

e lecture sur un
 b

ureau
 p

eut être utile p
o

ur 
so

utenir le livre et p
erm

ettre à l’enfant d
e lire en

 biais. Les 
p

upitres d
e lecture en

 b
ois d

evraient être faciles à pro
duire 

lo
calem

ent et à faib
le co

ût.

L
e

s
 d

o
m

m
a

g
e

s
 c

u
t
a

n
é

s
 c

a
u

s
é

s
 p

a
r

 le
 s

o
le

il

E
n

 raison
 d

e l’ab
sen

ce d
e m

élanin
e, le pigm

ent protecteur d
e 

la p
eau

, les p
ersonn

es atteintes d’albinism
e sont 

extrêm
em

ent sensib
les aux rayons ultraviolets du

 soleil qui 
causent d

es b
rûlures et le vieillissem

ent d
e la p

eau
. E

lles 
p

eu
vent avoir la p

eau
 b

o
urso

u
fl

ée et dure, avec d
es lésions 

cutan
ées. C

eci p
eut engen

drer un
 can

cer d
e la p

eau
.

L
e

s
 c

r
o

y
a

n
c

e
s

 c
o

n
c

e
r

n
a

n
t

 la
 p

e
a

u

L’albinism
e n’entraîn

e pas la ‘disparition’ d’un
e co

uch
e d

e p
eau

 
; la structure d

e la p
eau

 ch
ez un

e p
ersonn

e atteinte 
d’albinism

e est la m
êm

e que n’im
p

orte qui d’autre, sauf qu’elle 
contient très p

eu
 d

e pigm
ent.

Il n’est pas vrai que la p
eau

 est im
m

ature o
u

 n
on

 d
évelopp

ée 
et que l’exp

osition
 au

 soleil favorise son
 d

évelopp
em

ent 
(com

m
e un

 fruit qui m
ûrit au

 soleil). Si un
 enfant atteint 

d’albinism
e est exp

osé au
 soleil, il b

rûle, sa p
eau

 d
evient ro

uge 
et elle p

èle. C
’est dangereux ; les p

ersonn
es atteintes 

d’albinism
e d

evraient éviter le soleil autant que p
ossib

le.

Les enfants atteints d’albinism
e p

eu
vent se laver avec d

e l’eau
 

chau
d

e com
m

e to
ut le m

on
d

e. C
ela p

eut provo
quer le 

ro
ugissem

ent d
e leur p

eau
 d

o
uce, m

ais cela n
e durera pas 

longtem
ps et n’est pas n

uisib
le. Ils n’ont pas b

esoin
 d

e se laver 
avec d

e l’eau
 froid

e.

 Les lun
ettes p

eu
vent 

am
éliorer la vision

 d
es 

p
ersonn

es atteintes 
d’albinism

e et les lun
ettes 

teintées réduiront l’effet 
d

es refl
ets éb

lo
uissants.  

Il convient d
e n

oter que  
le jo

urnal est ten
u

 près d
e 

ses yeux, m
ais que cette 

casquette n
e protège pas 

ses oreilles, son
 visage o

u
 

son
 co

u
 du

 soleil et n’est 
d

on
c pas adaptée p

o
ur  

être p
ortée à l’extérieur.

Rappelez-vous :  
l’albinism

e est une cause 
de basse vision, m

ais ne 
rend pas aveugle!

Les enseignants devraient 
surveiller la peau des 
élèves atteints d’albinism

e. 
S’ils observent des plaies 
qui ne guérissent pas, ils 
devraient s’assurer que 
l’enfant consulte une 
clinique ou un hôpital.

C
e q

u
e la d

éfi
cien

ce visu
elle signifi

e p
o

ur 
l’é

lè
v

e
 a

lb
in

o
s

U
n

e forte lum
in

osité lui sera in
confortab

le, il aura du
 m

al à 
voir et il épro

u
vera d

es diffi
cultés à distinguer les d

étails et à 
suivre d

es objets en
 m

o
u

vem
ent, com

m
e un

 ballon
 par 

exem
ple. Il lui fau

dra plus d
e tem

ps p
o

ur accom
plir les tâch

es 
d

e lecture et d’écriture.

Il lui est diffi
cile d

e juger la vitesse et la p
osition

 d’un
 véhicule 

en
 m

o
u

vem
ent. D

e préféren
ce, il d

evrait être accom
pagn

é 
lorsqu’il m

arch
e le long d

e la ro
ute, afi

n
 d’éviter les accid

ents.

Les disp
o

sitifs d
e basse visio

n

La p
rotectio

n
 so

laire
 Le p

upitre d
e lecture 

p
eut être ajusté en

 fon
ction

 
d

e la distan
ce d

e lecture 
préférée par l’enfant.
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E
n

c
o

u
r

a
g

e
r

 la
 p

r
o

te
c

t
io

n
 s

o
la

ir
e

Les p
ersonn

es atteintes d’albinism
e d

oivent se protéger du
 

soleil to
us les jo

urs (m
êm

e par tem
ps n

uageux) et éviter 
l’exp

osition
 au

 soleil autant que p
ossib

le.

Ils
 d

e
v

r
a

ie
n

t
:

•
 

 P
orter un

 chap
eau

 en
 tissus épais (p. ex. en

 jean) et d
e 

co
uleur fon

cée avec un
 b

ord
 assez large p

o
ur co

u
vrir 

l’ensem
b

le du
 visage, y com

pris les oreilles, le n
ez et le co

u
.

•
 

 P
orter d

es lun
ettes d

e soleil p
o

ur protéger leurs yeux d
es 

refl
ets éb

lo
uissants.

•
 

 C
o

u
vrir le plus d

e p
eau

 p
ossib

le en
 p

ortant d
es ch

em
ises à 

m
an

ch
es longues et d

es pantalons o
u

 d
es jup

es longues.

•
 

 U
tiliser un

 écran
 solaire avec un

 FP
S (facteur d

e protection
 

solaire) d’au
 m

oins 1
5

, bien
 que cela soit co

ûteux et diffi
cile 

à obtenir.

•
 

 C
h

erch
er à se m

ettre à l’om
b

re et éviter le soleil autant que 
p

ossib
le, surto

ut à la m
i-jo

urn
ée.

Id
entifi

catio
n

 et interventio
n

 p
réco

ces

Les enfants atteints d’albinism
e sont faciles à id

entifi
er dans la 

com
m

unauté. C
om

m
e la con

dition
 est h

éréditaire, les 
enseignants d

evraient d
em

an
d

er s’il y a d’autres frères et 
sœ

urs o
u

 m
em

b
res d

e la fam
ille qui sont to

uch
és et to

us les 
en

co
urager à aller à l’école.

To
utes les p

ersonn
es atteintes d’albinism

e ont un
 certain

 
d

egré d
e d

éfi
cien

ce visuelle ; il est n
écessaire d’effectuer un

e 
évaluation

 fon
ctionn

elle p
o

ur évaluer leur niveau
 et 

intervenir im
m

édiatem
ent p

o
ur adapter l’environn

em
ent 

d’enseign
em

ent en
 conséquen

ce.

 Les garçons et les fi
lles 

p
eu

vent êtres atteints 
d’albinism

e.

Ici, un
 jeun

e garçon
 p

orte 
un

 chap
eau

 à b
ord

 large et 
un

e ch
em

ise à m
an

ch
es 

longues p
o

ur protéger sa 
p

eau
 sensib

le du
 soleil.

 “Je préférerais m
’asseoir 

d
evant, au

 m
ilieu

, p
o

ur 
p

o
u

voir voir ce qui est  
écrit d’un

 b
o

ut à l’autre  
du

 tab
leau

.”

 To
us les enfants ont 

droit à l’éducation
.

Il n’ y a pas d
e régim

e alim
entaire o

u
 d

e n
o

urriture sp
éciale 

p
o

ur les p
ersonn

es atteintes d’albinism
e ; elles p

eu
vent 

m
anger la m

êm
e n

o
urriture que les autres m

em
b

res d
e  

la fam
ille.

L’alim
entatio

n

En
co

u
rager l’éd

u
catio

n
 in

clu
sive

C
e q

u
e les 

en
seignants p

eu
vent 

faire p
o

u
r aid

er

A
d

a
p

te
r

 le
 s

t
y

le
 d

’e
n

s
e

ig
n

e
m

e
n

t
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C
o

n
s

e
ils

 p
r

a
tiq

u
e

s
 p

o
u

r
 le

s
 e

n
s

e
ig

n
a

n
t

s
 p

o
u

r
 

a
id

e
r

 u
n

 é
lè

v
e

 a
t

te
in

t
 d

’a
lb

in
is

m
e

:

1
. 

 Tro
u

vez le m
eilleur environn

em
ent dans la salle d

e  
classe à différents m

om
ents d

e la jo
urn

ée 
(habituellem

ent au
 centre, à l’avant, près du

 tab
leau

  
et éloign

é d
e la lum

ière directe).

2
. 

 D
onn

ez-leur leur propre livre p
o

ur qu’ils p
uissent le  

lire d
e près.

3
. 

 P
erm

ettez-leur d
e p

orter un
 chap

eau
 à l’intérieur p

o
ur 

protéger leurs yeux.

4
. 

 P
erm

ettez-leur d
e se d

éplacer, d
e s’appro

ch
er du

 tab
leau

 
p

o
ur m

ieux voir et d
e d

éplacer leur tab
le p

o
ur tro

u
ver la 

m
eilleure p

osition
 à différents m

om
ents d

e la jo
urn

ée.

5
. 

 É
crivez en

 gros caractères au
 tab

leau
 et organisez le 

texte clairem
ent sur un

 tab
leau

 propre.

6
. 

 D
écrivez to

ujo
urs en

 d
étail ce qui est en

 train
 d’être fait 

p
o

ur que les élèves atteints d’albinism
e suivent la leçon

 
o

u
 p

erm
ettez à un

 cam
arad

e d
e leur lire ce qui est écrit 

au
 tab

leau
.

7
. 

 Fournissez un
 crayon

 ou
 stylo

 foncé et p
erm

ettez à l’élève 
d’écrire des caractères à la taille qui lui convient le m

ieux.

8
. 

 U
tilisez un

 p
upitre d

e lecture sur un
 b

ureau
 p

o
ur placer 

le texte à un
e distan

ce confortab
le p

o
ur l’élève.

9
. 

 A
ccord

ez-leur plus d
e tem

ps p
o

ur effectuer les tâch
es,  

y com
pris p

o
ur les contrôles.

1
0

. 
 Fo

urnissez d
es d

o
cum

ents en
 gros caractères, surto

ut 
p

o
ur les exam

ens.

1
1

. 
 E

n
co

uragez les autres élèves à les aid
er en

 partageant 
d

es n
otes o

u
 en

 leur lisant les textes.

1
2

.  A
id

ez-les à utiliser d’autres m
oyens p

o
ur id

entifi
er les 

objets et les gens, tels que les co
uleurs, form

es, m
otifs et 

contrastes. P
ar exem

ple, un
 stylo

 n
oir sur un

 papier b
lan

c 
est plus facile à lire que le crayon

 à papier. 

1
3

. 
 C

ertain
es p

ersonn
es atteintes d’albinism

e voient m
ieux 

en
 in

clinant leur tête sur le côté ; p
erm

ettez leur d
e 

pren
dre cette p

osition
.

1
4

. 
 E

xpliquez aux autres élèves p
o

urquoi ces adaptations 
sont n

écessaires.

1
5

. 
 E

n
co

uragez le so
utien

 par les pairs, la fam
ille et  

la com
m

unauté.

1
6

. 
 E

ssayez d’offrir d
es co

urs supplém
entaires après l’école 

o
u

 p
en

dant les vacan
ces.

A
ju

s
te

r
 l’h

o
r

a
ir

e
 q

u
o

tid
ie

n
 d

e
s

 a
c

tiv
ité

s

•
 

 O
rganisez d

es activités d
e plein

 air au
 d

éb
ut o

u
 à la fi

n
  

d
e la jo

urn
ée, en

 évitant la m
i-jo

urn
ée, lorsque les rayons 

ultraviolets sont les plus n
o

cifs.

•
 

 E
ssayez d

e protéger l’enfant albin
os contre les exp

ositions 
in

utiles au
 soleil, par exem

ple en
 lui d

onnant d
es tâch

es et 
d

es p
unitions à l’intérieur et en

 en
co

urageant les activités 
d

e loisirs à l’intérieur.

 Tro
u

vez le m
eilleur 

en
droit dans la salle d

e 
classe (gén

éralem
ent au

 
centre, à l’avant, près du

 
tab

leau
 et à l’ab

ri d
e la 

lum
ière directe du

 soleil).

P
erm

ettez-leur d
e p

orter 
un

 chap
eau

 à l’intérieur 
p

o
ur protéger leurs yeux.

 “Je n
e vois pas bien

, alors 
parfois m

es am
is prenn

ent 
d

es n
otes p

o
ur m

oi et 
m

’aid
ent à les lire.”

 C
ertain

es p
ersonn

es 
atteintes d’albinism

e 
in

clin
ent la tête p

o
ur  

faire dim
in

uer les 
m

o
u

vem
ents o

culaires.

 “P
en

dant la lecture, je n’ai pas d
e livre p

ersonn
el d

on
c  

n
o

us partageons en
 gro

up
e d

e 6
 o

u
 parfois 7; je n’ai aucun

e 
chan

ce d
e tenir le livre d

on
c j’ai du

 m
al à voir correctem

ent. 
A

lors, je n
e fais que m

’asseoir dans le gro
up

e. Je préférerais 
tenir le livre.”
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L
a

 fo
r

m
a

t
io

n
 c

o
n

t
in

u
e

•
 

 D
ésign

ez un
 enseignant p

o
ur surveiller les progrès d

e 
l’enfant to

ut au
 long d

e sa scolarité dans l’étab
lissem

ent.

•
 

 A
u

 d
éb

ut d
e l’ann

ée scolaire, assurez-vo
us que les enfants 

atteints d’albinism
e qui fréquentaient l’école l’ann

ée 
précéd

ente sont en
co

uragés à revenir.

•
 

 Si un
 n

o
u

veau
 professeur d

e classe enseign
e p

o
ur la 

prem
ière fois à un

 élève albin
os, discutez d

e ses b
esoins 

avec d’autres enseignants et le directeur.

•
 

 R
enseign

ez-vo
us du

 so
utien

 offert par le m
inistère d

e 
l’É

ducation
, com

m
e la fo

urniture d
es textes d’exam

en
 en

 
gros caractères.

•
 

 A
ffectez un

 directeur, enseignant itin
érant o

u
 enseignant 

resso
urce p

o
ur inform

er et form
er les enseignants et 

rester en
 contact avec les parents/tuteurs.

L
a

 te
n

u
e

 d
e

s
 r

e
g

is
t
r

e
s

•
 

 Effectuez le suivi régulier d
e la progression

 scolaire et 
id

entifi
ez d

es stratégies in
dividuelles p

o
ur aid

er les élèves 
atteints d’albinism

e.

•
 

 Ten
ez un

 registre p
o

ur la conservation
 d

e ces inform
ations, 

qui p
eu

vent être transm
ises aux futurs enseignants et 

partagées au
 sein

 d
e et entre les écoles.

•
 

 E
n

co
uragez les jeun

es albin
os à réussir en

 insistant  
sur le fait qu’ils ont le m

êm
e p

otentiel que les autres.

•
 

 A
pp

elez l’élève albin
os par son

 n
om

, et n
on

 par  
sa con

dition
.

L’A
sso

ciation
 d

es p
ersonn

es albin
os du

 M
alaw

i (TA
A

M
) 

suggère d’utiliser le term
e ‘alubin

o’ p
o

ur un
e p

ersonn
e 

atteinte d’albinism
e, du

 m
ot anglais. C

eci évite l’utilisation
 

d’autres term
es p

éjoratifs, com
m

e ‘napw
ere’.

Si les enseignants utilisent d
es term

es n
eutres, cela 

en
co

uragera les élèves à faire d
e m

êm
e.

 Les garçons atteints 
d’albinism

e préfèrent 
so

u
vent p

orter d
es 

casquettes, m
ais elles  

n
e fo

urnissent pas un
e 

protection
 ad

équate  
contre le soleil.

C
e chap

eau
 à reb

ord
 et ces 

lun
ettes offrent un

e 
m

eilleure protection
.

 E
n

co
uragez l’intégration

 
et la participation

 à to
utes 

les activités scolaires, en
 

tenant com
pte d

e la 
d

éfi
cien

ce visuelle et d
e la 

sensibilité au
 soleil d

es 
enfants atteints d’albinism

e.

 “M
es cam

arad
es d

e 
classe n

e parlent pas m
al d

e 
m

oi parce que le directeur a 
dit que p

ersonn
e n

e d
evait 

faire ça.”

 “La com
m

unauté devrait 
cesser de m

’intim
ider et de 

m
’insulter pour que je sois 

heureux et à l’aise pour jouer 
avec m

es am
is à la m

aison
.”

D
irectio

n
 sco

laire

A
m

élio
rer leu

r estim
e d

e so
i et 

éviter les in
ju

res b
lessantes
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O
n

 croit à tort que les enfants albin
os m

eurent jeun
es et qu’il 

n’est d
on

c pas n
écessaire d

e consacrer d
es resso

urces à leur 
éducation

. La sensibilisation
 et la prom

otion
 d

es droits d
es 

enfants atteints d’albinism
e, y com

pris s’agissant d
e l’accès à 

l’éducation
 et d

e la plein
e participation

, faciliteront l’in
clusion

.

•
 

 Id
entifi

ez un
 enseignant resp

onsab
le d

e la liaison
 avec les 

parents/tuteurs.

•
 

 So
uten

ez et en
co

uragez les fam
illes à scolariser leurs 

enfants albin
os.

•
 

 A
vec cette b

ro
ch

ure, inform
ez les fam

illes et la 
com

m
unauté au

 sujet d
e l’albinism

e.

•
 

 U
tilisez les com

p
éten

ces d
es enseignants itin

érants 
sp

écialisés, si ceux-ci sont disp
onib

les.

•
 

 Faites app
el aux ch

efs religieux, autorités traditionn
elles, 

b
ureaux d’éducation

 et gro
up

es com
m

unautaires p
o

ur 
so

utenir les fam
illes to

uch
ées par l’albinism

e.

•
 

 Facilitez la prise en
 charge par les fam

illes, am
is, cam

arad
es 

d
e classe, voisins et activistes p

o
ur les aid

er dans leurs 
activités quotidienn

es com
m

e les d
evoirs et les 

d
éplacem

ents en
 to

ute sécurité entre l’école et le d
om

icile.

P
o

u
r

 d
e

 p
lu

s
 a

m
p

le
s

 in
fo

r
m

a
tio

n
s

, c
o

n
t
a

c
te

z
:

T
h

e
 A

lb
in

o
 A

s
s

o
c
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t
io

n
 o
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a

la
w
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A

A
M
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F
E

D
O

M
A
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.O
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o
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9
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n
t

y
r

e
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a
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w
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W
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E
m
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om
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A
s

s
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 p
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 P
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o
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s
e

r
t
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S
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 d
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Le so
utien

 aux
 fam

illes

Le so
utien

 sp
écialisé et le  

so
utien

 d
e la co

m
m

u
nauté

B
ro

ch
ure écrite par le D

r 
P

atricia Lun
d

 (U
niversité d

e 
C

oventry, R
oyaum

e U
ni) 

p.lun
d

@
coventry.ac.uk 

B
oniface M

assah
 (TA

A
M

: 
l’A

sso
ciation

 d
es albin

os  
du

 M
alaw

i) b
onm

assah
@

gm
ail.com

 

D
r P

aul Lyn
ch

 (U
niversité 

d
e B

irm
ingham

) p.lyn
ch

@
b

ham
.ac.uk

D
essins d

e Sh
eila R

ob
erts 

et V
iv W

ong

L’élab
oration

 d
e cette 

b
ro

ch
ure a été so

uten
ue 

fi
nan

cièrem
ent par le 

Secrétariat du
 

C
om

m
onw

ealth
, 

l’U
niversité d

e C
oventry  

et Sightsavers

 “L’enfant atteint d’albinism
e d

evrait être protégé par ses 
parents à la m

aison
 et par ses enseignants à l’école. D

ans la 
com

m
unauté, c’est le rôle d

e chacun
 d’entre n

o
us.”



“Merci à ceux qui ont contribué  
à cette brochure, en particulier 

les familles touchées par 
l’albinisme au Malawi.”


