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UNE CUTIS LA)(A. Cette maladie génétique affectant Ia peau
est très difficile à vivre pour les patients qui sont confrontés quotidiennement
au regard des autres.

Une pathologie cutanée
qui rend le quotidien difficile
à supporter

ÎÉMoIGNAGE DE
cÉctlE,29 ails
-l---

C'est un combat au quotidien : faire
valoir ma différence ; porter à bout
de bras mes 29 ans, quitte à devoir
mejustiler 50 fois parjour ; prouver
queje IIe suis pas une quinquagé-
naire délurée qui n'accepte pas de
vieillir, mais ure jeune femme qui
s'assume et vit pleinement sajeu-
nesse.
Et parfois ce combat est lourd à
porter, i.l n'est pas facile d'accepter
sa différence aux yeux des autres,
de les laisser penser ce qu'ils veulent
même s'ils se trompent, de les Lais'
ser imaginer ma vle en fonction de
mon physique, et de vouloir juste
arÉter de me justiier. . .

Or ce n'estpas la vie queje soullaite,
et c'est pour Ca que je ne cesserai
jamais de crier haut et fort qui je
snis'. « Je n'a.ppelle Cécile,ie suis unz

lenme libre et, quoi que oous puissi.ez

imaginet j'ai 29 ans. »

Je ne cesseraijamais de me battre
contre le jugement des autres et je
continuerai à vil,r€ comme je le sou-
haite, quoi que puissent en penser
les gens qui m'entowent. Car, oui,
c'est ma vie, c'est ma peau et non la
leu.r.

Alors voilà, le regard des autres ne
doit plus être un frein à la vie, vous
trouverez toujours quelqu'un sur
votre route pour vous juger ou vous
critiquer Iæ plus important c'est
d'être fière de ce que vous êtes et de
vilte à fond pour votre bonheur car
il est entre vos mains.
C'est dans la différence que se
cultive I'inteuigence.

COTI'IMENÎAIRE DE
L'ASSOCIATION CUTIS
LAXA INTERNÀïIONALE

Une peau flasque et ridée est le pre-
mier symptôme évident de la cutis
laxa, quel que soit l'âge du malade.
Dans les formes génétiques, dès la
naissance, les eDfants ont une appa-
rence âgée due à l'absence etlou la
dégradation des flbres élastiques.
Le faciès particulier de ces enfants
(rides nasogéniennes profondes,
par exemple) et l'ensemble du corps
ridé (en particulier au niveau des
plis axillaires) les stigmatisent au
quotidien. Dès la cour de l'école,
cette différence est assimilée à un
âge avancé ne correspondant pas â
celui attendu. Les enfants entre eux
n'étant pas tendrcs, Ie ha.rcèlement
et le rejet font partie des fardeaux
quotidiens des enfants atteints de
cutis la,xa.
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Étre atteinte d'une maladie géné-

tique rare n'est pas ulle chose facile
au quotidien, surtout lorsque celle{i
toucheprincipalement le physique, . .

si ce n'est que le physique, ce n'est
pas très grave ! Oui, c'est certain que
comparé à d'autres pathologies avec
des symptômes lourds et des traite-
ments au quotidien, on peut penser
qu'avoir ma forme de cutis laxa est
une promenade de santé. Ce n'est
pourtant pas du tout 1e cas !

Il est vrai que je ne souffre pas phy-
siquement au quotidien, queje ne
passe pas mesjournées à l'hôpital,
que ma mobilité est celle d'une
personne «normale » et que je vis
comme toute femme de 29 ans.
Ma douleur est plus subtile, elle
n'est pas visible, je souffre psycho-
logiquement.
Dans une société où le dictat de la
beauté physique prime sur la beauté
de l'âme, où être une femme com-
porte lui aussi son lot de combats,
moi je suis les deux, je suis une
femme et je suis différente. Un
double combat pèse alors sur mes
épaules.
Paraitre 45 ans en moyenne et n'en
avoir que 29 me confronte au quoti-
dien au jugement des gens. Com-
me[t se fondre dans la masse quard
tout ce que tu représentes ne corres-
pond pas à qui tu es?

VIVRE AVEC...
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VIVRE AVEC.
UNE CUTIS LAXA

UNE MALADIE COIVIPLEXE
La cutls laxâ est l]ne mâladie trÈs c0mplex8 dont les symptômes ne sont pas L]niquement cutanés

Les symptômBs prlncipaux, t0us types confolldl]s, s0nt : la tortuosité artérielh I'emphysème la peau ridÉs/laxE, les tro|]bles netlr0l0giques

avec 0u sans relard de cr0issance intra-utérin. En plus de ces symptômes prirlcipaux, d8s critères minBurs sont classiliés pour chaque type

arachfl0dactylis, anévrismes et/0u stén0ses aortlque§. détresse respirat0ire, di'/erticules, pete audltive, lar0e f0ntalelh antéri0l]re,

contractllres artic|llaires, lLlxati0n de hanche, ataxie. thacun de ces symptômes est associé à l'tlne 0ll l'aL]tre des diffÉrentes formes de la

maladle q|]e ce soit:

- une forme dominante, A0CL'l (mutation ttN), ADCL2 (mutation FBtNS) ADCL3 (mutati0n ALDll18Al)l

- lrne f0rme dcessive, ARCLIA (mutation F8lil5), ARC['l8 (mutation FBL|\]4), ARCL1C (mutati0n LIBP4), ARCL2A (mutati0n ATP6V0A2),

ARC[2B (mutati0n PYCR1), ARCI2C (mutatiofl AïP6V1E] 0u ATP6V1A), ARCISA (syndrome de De Bârsy A) lmutati0n AtDll18A1l, ARCL3B
(syndrome de De Barsy B)[mutâti0n PYtRl], Geroderma osteodysplastica (mutati0n StYLlBP'l), 0ccipital h0rn sylldmme (mL]tati0n

ATPTA). sytd'one |\,'IACS (nüaI01 RrN2) :

- ou la lorme acquise, ACL.

O! dans l'évolution de I'individu,
pouvoi.r s'identifier arrx autres dans
un effet « miroir » fait partie des élé-
ments qui permettent de grandir et
d'acquérir 1a contance en soi néces-
saû'e à un adulte, Que ce soit dans la
famille, que ce soit dans Ia sociétê, les
enfants atteints de cutis laxa n'ont
aucune possibilité d'identification
vlsuelle. L'extrême rareté de Ia mala-
die (moins de 450 cas à ce jour dans le
monde entiei tous tÿpes confondus)
implique que rencontrer un aute
malade est presque impossible.
Dans la forme acquise de la maladie,
la cutis laxa apparait à l'âge adulte
après certaines e8)ositions envilon-
nementales, telles que certains médi-
caments, des infections ou des mala-
dies autotfiIlunes Iæ retentissement
sur Ia qualité de vie est alors différent.
Si 1es enfants ayant des formes géné-

tiques sont « habitués » à leurs rides
dès Ia plus tendre enfance, l,a décxada-
tion très rapide de l'aspect de Ia peau à
l'âge adulte est vécue tout autrement.
Ne nous ÿoilons pas la face, nous vi-
vons dans une société où l'image et
l'apparence physique ont une grande
importance, et ceLa rend le quotidien
des malades atteints de cutis laxa
encore plus difrcile à supporter:
Dans tous les cas, le recours à la
chirurgie réparafice rcste une option
pour cette maladie qui n'a pas de trai-
tement à cejoux Néanmoins, ce n'est
pas simple ; I'absence etlou la dégÏada-
tion des frbres élastiques ne garantit

Figure 2. Bilal, 7 ans.

souvent lieu à une bataille pied à pied,
car la nécessité d'une telle interven-
tion est souvent jugée uniquement
«esthétique» sans que soit pris en
compte le retentissement psycholo-
gique de la maladie au quotidien.
Et 1a cutis laxa, ce ne sont pas seule-
ment des rides. De nombreux organes
internes peuvent également être
atteints selon le type et la mutation
impliquée. o
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tigure 1. Céclle, I ans.

pas une permanence des résultats, ce
qui entraine la nécessité de plusieurs
opérations au û1 des années.
Par ailleurs, outrele nécessaire accom-
pagnement psychologique de la prise
de décj.sion, iln'existepas auj ourd'hui
de liste de chimrgiens pl.asticiens
experts qui connaissent la cutis laxa
et peuvent donc prendre ces patients
en charge. De plus, le rcmboursement
à 100 % par la Sécurité sociale doûre


