PROJET HUMANITAIRE

au Tibet

MARION GARTEISER

Qu'est-ce que |'Hopital
Universitaire des Enfants fait
sur les pentes de I'Himalaya?
Du travail humanitaire... Mais
aussi des recherches inno-
vantes sur une maladie peu
connue.

'Hopital Universitaire des Enfants
Lest présent au Tibet par le tru-

chement du Pr Goyens, chef de
clinique de I'unité de nutrition et métabo-
lisme et adjoint a la direction médicale.
Une fois par an, il va passer quelques
jours a quelques semaines sur place,
pour participer au travail du Kashin-Beck
Disease Fund (Fondation de la maladie
de Kashin-Beck).

La maladie de Kashin-Beck
et ses mysteres

Cette affection débute vers l'age de
quatre ou cing ans et évolue jusqu'al'age
adulte. Les articulations des patients tou-
chés grossissent, se déforment, devien-
nent raides et douloureuses. Comme les
cartilages de croissance sont touchés,
de nombreux patients sont nains, avec
des membres trop courts. Alors qu'elle
est décrite depuis 1849, les causes pré-
cises de la maladie de Kashin-Beck ne
sont pas connues. Il faut dire que cette
maladie apparait essentiellement dans
des régions difficiles d'acces pour les
scientifiques: le Tibet, la Sibérie orien-
tale, certaines régions de Chine et, pro-
bablement, la Corée du Nord. A I'heure
actuelle, les chercheurs pointent plu-
sieurs facteurs de risque: une alimen-

; tation trop peu variée, la contamination
Mesure de la taille d'une fillette atteinte de la maladie de Kashin-Beck des récoltes par des champignons, et

par un membre de I'équipe tibétaine du projet Kashin-Beck Disease. des facteurs environnementaux.
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LA MALADIE DE KASHIN-BECK EN CHIFFRES

= Dans le monde, 2 millions de personnes souffrent de la maladie de Kashin-Beck, et
30 millions de personnes sont a risque de la développer.

= Dans certains villages, jusqu'a 50% de la population est affectée et donc fortement inva-
lidée. Dans cette région d'agriculteurs, I'impact économique est tres important.

= L'équipe locale du Kashin-Beck Disease Fund compte une douzaine de Tibétains,
formés par la fondation, qui sont présents toute I'année et passent régulierement dans
les villages affectés par la maladie pour la mise en ceuvre des projets: distributions de
compléments nutritionnels, appui aux agriculteurs, prélevements pour analyse. ..

= La Fondation vient en aide a une centaine de villages tibétains, et touche ainsi environ
10.000 personnes. O

Au Tibet sur invitation

C'est en 2001, sur demande de I'ONG
Médecins Sans Frontieres avec laquelle il
avait déja collaboré, que Philippe Goyens
s'est pour la premiére fois intéressé a la
maladie de Kashin-Beck. "Je suis parti
au Tibet et j'y ai rencontré Frangoise
Mathieu, une kinésithérapeute qui avait
séjourné au Tibet et a soigné cette mala-
die pendant plusieurs années. C'est elle
qui a créé le Kashin-Beck Disease Fund,
quand MSF a décidé de mettre fin a son
projet. Elle tenait a poursuivre le travail."
Le Pr Goyens, ainsi que d’'autres scienti-
fiques, principalement Belges, a lui aussi
continué a s'investir dans la région.

LA MALADIE DE . ; des os des bras, déformation des articulations).
KASHIN-BECK APPARAIT \

ESSENTIELLEMENT DANS e ]

DES REGIONS DIFFICILES e L'action contre la maladie

D'ACCES POUR LES e de Kashin-Beck

SCIENTIFIQUES ; . La maladie de Kashin-Beck étant multi-

factorielle, il est nécessaire de la combat-
tre sur plusieurs fronts:

la protection des récoltes contre les
._ T champignons en cause dans la mala-
die. Dans ce but, il faut non seulement
rendre le fongicide accessible (ce qui
n'est pas évident dans des villages en
altitude et souvent trés isolés), mais
aussi s'assurer que les produits sont
utilisés de maniere adéquate;
I'enrichissement du régime alimentaire:
les efforts de la fondation visent a diver-
sifier I'alimentation de la population:
culture de légumes sous serre, réin-
troduction de cultures "oubliées" telles
que les orties ou encore des arbres frui-
tiers (abricotiers ou péchers);
la distribution de compléments alimen-
taires, en particulier le calcium et la
vitamine D, des nutriments importants
que le régime traditionnel tibétain n'ap-
porte pas en suffisance, mais également
I'iode, le sélénium, la vitamine A...
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PAS SEULEMENT LE TIBET \

Pra.
Pr Philippé Goy

L'HUDERF, au travers du Pr Goyens, était aussi présent au
Vietnam jusqu'a I'année derniéere, puisqu'il participait a un
projet de soutien de I'un des hopitaux d'enfants les plus
importants de Ho Chi Minh Ville.

Constitué a I'origine pour soutenir I'hdpital dans un programme
de greffe hépatique chez I'enfant, le partenariat a évolué au fil
des années. Le Pr Goyens a bon espoir de développer I'an pro-
chain des projets visant la création d'un réseau en milieu urbain
et rural autour de I'hopital de référence, mais aussi a soutenir
des activités “transversales” au sein de |'hopital, telles que la
nutrition, la gestion des antibiotiques, I'hygiene hospitaliére...
Sans oublier que I'HUDERF peut lui aussi bénéficier de ce par-
tenariat: "Cet hopital est dix fois plus grand que I'HUDERF,
les moyens sont bien plus limités qu'ici, I'informatique est

embryonnaire... et pourtant cela fonctionne!", souligne le Pr Goyens. O

respbnsable du proje

Une adulte graveientiatteimntens
en compagnie de FrancoiseliViathien?

Kashin-BECKIDISEaSE!

Et 'HUDERF dans tout ca?

Le role de I'HUDERF dans cette lutte est
indirect puisqu'il passe par la présence
du Pr Goyens et du Dr Shancy Roose,
pédiatre en formation. L'asbl des Amis
de I'HUDERF soutient également la fon-
dation. Cette action répond principale-
ment a un objectif désintéressé, qui est
de venir en aide a une population en
difficulté et tres oubliée... mais I'hopi-
tal lui-méme en retire des bienfaits. En
premier lieu, la publication d'études et
de travaux de recherche sur la maladie
de Kashin-Beck. L'opportunité d'envoyer
des personnes faire de la médecine dans
des pays moins développés est elle
aussi précieuse, comme le souligne le
Pr Goyens: "la médecine pratiquée dans
ce contexte est tres différente. Privés
d'imagerie et de laboratoire, les méde-
cins doivent apprendre ou réapprendre
a écouter leurs patients, a se pencher sur
la clinique. Cette approche est tres for-
matrice!" O

Y
tegen de ziekte
van Kashin-Beck

Prof. Goyens, hoofd van de eenheid voe-
ding en metabolisme van het UKZKF, reist
geregeld naar Tibet om er onderzoek te
doen naar en te strijden tegen de ziekte
van Kashin-Beck. Deze bot- en gewrichts-
aandoening veroorzaakt stijfheid, pijn en
zwelling aan de gewrichten, en vernietigt ze
uiteindelijk. Kinderen die de ziekte hebben,
groeien niet meer, wat in de getroffen
dorpen tot een groot aantal gevallen van
dwerggroei leidt. O
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