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Les quatre organisations a Pinitiative du Sommet mul-
tipartite sur les cancers de la peau occupationnels et
non-occupationnels organisé a Berlin (Allemagne) le 12
octobre 2023 - en collaboration avec des groupes de
défense des patients, des ONG humanitaires, des so-
ciétés savantes, des professionnels de la sécurité et
de la santé au travail et des fabricants de produits de
protection solaire - appellent ¢ la mise en ceuvre d'une
approche systémique pour lutter contre I'épidémie de
cancer de la peau chez les personnes atteintes d'al-
binisme (PAA), compte tenu de ce qui suit :

— Dans de nombreuses régions du monde - principale-
ment sous les tropiques - une grande partie des per-
sonnes atteintes d'albinisme développent un cancer
de la peau avant I'dge de 30 ans, voire dans I'enfance
pour certaines d'entre elles. En raison d'un acces trés
insuffisant a un diagnostic et a un traitement rapides
et efficaces, le cancer de la peau est la principale
cause de mortalité prématurée chez les personnes at-
teintes d'albinisme dans les régions concernées.

— Magré des données tres limitées et des publications
peu nombreuses, il est bien connu que les PAA déve-

loppent des cancers de la peau non-mélanomes (car-
cinomes basocellulaires [CBC] et carcinomes spino-
cellulaires [CSC]), qui peuvent étre évités et guéris
lorsqu'ils sont pris en charge & un stade précoce.

Les cancers de la peau chez les PAA sont générale-
ment induits par le rayonnement ultraviolet solaire et
liés a I'absence de pigment mélanique protecteur, prin-
cipale caractéristique de I'albinisme. Ces cancers ré-
sultent d’'une exposition au soleil, méme faible, notam-
ment a I'école, au travail, ou au cours des trajets pour
s’y rendre. lls peuvent donc étre considérés comme
cancers occupationnels.

Les programmes de prévention du cancer de la peau
se montrent efficaces. lls incluent notamment des me-
sures telles que le port de vétements de protection
(chapeaux a larges bords et vétements ad manches
longues). L'application d'un écran solaire bloquant
les UVA et les UVB sur les zones non couvertes par
des vétements (telles que le visage) est également re-
commandée. Dans les pays tropicaux, les PAA n'ont
souvent pas acces a de telles mesures, aussi simples
soient-elles. lls n'ont en particulier que peu ou pas ac-



ces aux crémes solaires, soit parce que ces dernieres
ne sont pas disponibles, soit parce que leur prix nest
pas abordable. Le manque d'éducation et de compreé-
hension (littératie en santé) concernant I'impact de
I'exposition au soleil sur la peau des PAA aggrave en-
core plus la situation.

Nous exhortons I'Organisation mondiale de la santé
(OMS), les ministéres de la santé des gouvernements
nationaux, les décideurs politiques, les sociétés sa-
vantes, les médecins et autres professionnels de san-
té, les groupes de défense des patients et les organi-
sations de personnes atteintes d'albinisme de prendre
10 mesures pour mettre fin a la mort prématurée des
personnes atteintes d'albinisme due au cancer de la
peau:

@ L'OMS devrait ajouter les crémes solaires a large
spectre et a indice de protection élevé pour les
PAA dans ses listes modéles des médicaments es-
sentiels (LME et LME pour les enfants LMEe), et les
Etats Membres devraient faire de méme dans leurs
propres listes nationales.

9 L'Assemblée mondiale de la santé (AMS) devrait re-
connaitre la crise persistante des cancers de la peau
chez les PAA et s’y attaquer via un programme ad
hoc, similaire a celui consacré a la lutte contre les
maladies tropicales négligées (MTN).

9 Les gouvernements et les laboratoires pharmaceu-
tiques / cosmétiques devraient s'engager activement
avec toutes les parties prenantes dans la recherche
et la mise en ceuvre de solutions visant a rendre les
crémes solaires bloquant les UVA et les UVB acces-
sibles gratuitement ou & un prix abordable aux PAA,
quel que soit leur lieu de résidence.

9 Les gouvernements et les sociétés savantes de-
vraient trouver des solutions pour combler le manque
de dermatologues sous les tropiques, afin que les
PAA aient accés au dépistage et a la prise en charge
des cancers de la peau, quel que soit leur lieu de ré-
sidence.

@ Les ministéres de la santé devraient mettre en place
des systemes de surveillance adéquats pour les pro-
fessionnels de santé et établir des registres de pa-
tients afin d'améliorer le suivi des cancers de la peau
chez les PAA.

@ Les chercheurs et les cliniciens devraient travailler
activement au développement de nouveaux traite-
ments pour faciliter la prise en charge des cancers

de la peau chez les PAA, en particulier dans les ré-
gions a faibles ressources.

0 Les philanthropes, les fondations, les institutions fi-
nancieres multilatérales et les agences de dévelop-
pement bilatérales devraient apporter un soutien
substantiel aux ONG et aux associations nationales
d'albinisme pour la mise en ceuvre de programmes de
lutte contre les cancers de la peau de maniere d ré-
pondre a l'urgence a court terme, y compris I'acces
a des crémes solaires avec indice élevé de protection
contre les UVA et les UVB.

9 Les professionnels de santé, soutenus par leurs so-
ciétés savantes, devraient collaborer avec les as-
sociations de personnes atteintes d'albinisme pour
améliorer I'éducation sanitaire des PAA en matiere
de prévention des cancers de la peau.

9 Les gouvernements, en collaboration avec les orga-
nisations d'albinisme et les sociétés savantes, de-
vraient élaborer des programmes de sensibilisation
destinés aux employeurs et aux éducateurs de per-
sonnes atteintes d’albinisme, ainsi que des politiques
visant & fournir aux PAA des aménagements raison-
nables qui contribueront a réduire leur exposition au
soleil et & rendre possible une prévention adéquate
des cancers de la peau a I'école et sur le lieu de tra-
vail.

@ Les gouvernements devraient élaborer des politiques
et/ou soutenir des actions visant a mettre fin a la stig-
matisation et & la discrimination dont souffrent les
PAA dans certains pays du monde, et qui ont notam-
ment pour conséquence de retarder leur acces d des
soins de santé adéquats.
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