
 

 

RAPPORT  

D’ACTIVITES 2017 

Pour que Zéro UV ne signifie pas vivre isolé et enfermé, l’Association 
Enfants de La Lune multiplie les actions,  

les rencontres et les partenariats 
 en faveur des enfants et adultes touchés par cette maladie rare  

qu’est le Xeroderma Pigmentosum 
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Le Mot de la Présidente 

Encore une année riche en rencontres, partenariats et surtout rassemblements de 

familles et d’enfants de la lune que nous aimons tant. Je tenterai à travers ce rapport 

d’activités annuel de vous faire découvrir nos aventures tout au long de l’année 2017. 

Vous pourrez ainsi constater du travail accompli notamment grâce à nos bénévoles 

de plus en plus nombreux à vouloir nous aider et grâce à nos nombreux donateurs et 

partenaires. 

En 2017, pas de camp d’été mais malgré tout quelques rassemblements en petits groupes tout au 

long de l‘année. En effet, quelques enfants ont pu se retrouver lors de l’habituel Weekend de spéléologie, 

Chartres en Lumière, weekend Scout dans le Vercors, baptêmes de l‘air Rêves de Gosses et weekend de 

plongées. 

Nous continuons également à financer la recherche et sommes toujours en collaboration avec 

quelques ingénieurs du CERN, qui nous aident bénévolement au développement d’un dosimètre moins 

coûteux et moins fragile. Les projets associatifs demandent toujours plus de temps mais nous touchons 

presque au but sur ce premier projet.  

Cela fait bientôt 4 ans que les enfants de la lune portent notre masque anti UV certifié sur lequel 

nous avions travaillé pendant 4 ans et financé à hauteur de 200 000€. Comme toute innovation, il est 

également temps de relancer un nouveau projet afin d’améliorer la ventilation et l’aspect « astronaute » du 

masque qui est parfois bloquant.  

Nous avons également le plaisir d’être sollicités pour des projets que je vous laisserai découvrir 

(Galderma, Bosch, BD Journal d’un Enfant Lune). 

Je le répète chaque année, la force de notre association est ce lien entre les familles touchées par 

cette maladie mais aussi nos nombreux partenaires et donateurs sans qui notre association ne pourrait 

survivre et qui sont toujours plus nombreux. 

Cher membre, cher donateur, j’espère que vous resterez fidèle à notre association, à notre cause et 

à ces enfants qui ont toujours besoin de vous. 

Je vous souhaite à tous une très bonne lecture ! 

Sincèrement, 

Wafa Chaabi 
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Aide aux familles 
Notre rôle principal est d’accueillir et d’accompagner les 

nouvelles familles qui découvrent que leur enfant est atteint de XP. 
Les familles sont souvent dirigées vers nous par le dermatologue 
qui a diagnostiqué l’enfant ou alors elles nous appellent 
directement. Nous pouvons ainsi agir pour la mise en place de la 
protection contre les UV mais aussi soutenir la famille dans 
l’organisation de sa nouvelle vie. 

Nous continuons à financer les filtres sur les vitres des maisons 
et des voitures ainsi que les dosimètres, indispensables pour la 
gestion quotidienne des risques d’exposition. Ces dispositifs vitaux 
ne sont pas couverts par le forfait dérogatoire de remboursement 
que nous avons obtenu en octobre 2009, mais figurent dans le 
PNDS (protocole national de diagnostic et de soins, www.has-
sante.fr) à la rédaction duquel nous avons participé en 2006 et 
2007.  

Cette année, grâce aux dons et différentes collectes, nous 
avons pu équiper 6 habitations (renouvellements et nouveaux 
cas), 6 voitures et financer le recalibrage de 6 dosimètres. 
Nous continuons à accompagner les structures afin que nos 
enfants soient scolarisés dans un cursus dit « normal ». 

Petit à petit, avec l’augmentation progressive de l’espérance de vie que nous avons provoquée, de plus en 
plus de cycles d’études sont concernés, y compris l’Université. Tous les établissements concernés s’adaptent 
volontiers pour accueillir nos enfants à l’abri des UV.  

En 2017, l’association compte  91  enfants et adultes malades et 371 adhérents et donateurs.  
Trois nouveaux malades, Othmane (5 ans), Cristina (2 ans) et Zacharya (4 ans) sont arrivés cette année que nous 
accompagnons d’ores et déjà dans toutes leurs démarches et questions. 

 
 

 
Objectifs et résultats 

 
 

Rompre l’isolement social  Plusieurs regroupements de malades dans l’année 

Mise en œuvre de la photoprotection 
quotidienne 

 Ralentissement considérable de l’évolution 
de la maladie 

Trouver des solutions conciliant protection 
et qualité de vie. 

 Reconnaissance officielle via un Protocole 
National de Diagnostic et de Soins en 2007 relatif 
au XP. 

Obtenir des pouvoirs publics une réelle prise en 
charge sociale de cette maladie 
(remboursements, scolarisation,…) 
 

 Prise en charge par la sécurité sociale (forfait 
dérogatoire (1300€/an/patient)) -  arrêté 
ministériel du 2 octobre 2009. / Scolarisation 
sans risque d’exposition aux UV 

Recherche et Développement de matériel pour 
soulager le quotidien 
 

 Développement d’un masque anti-uv ventilé 
Transparent et d’un nouvel appareil de mesure  
des UVs 

Aider la Recherche 
 

 Soutien de 2 laboratoires de l’INSERM 
(Bordeaux et Paris) 

 
 



 
4 

Projets masque et dosimètre 

Masque  
En 2017, suite à de fortes demandes d’associations et de familles étrangères, nous 

décidions de lancer une nouvelle production de 45 masques. 80% ont été vendus, les 

autres étant des renouvellements de certaines familles. Nous n’avons malheureusement 

pas avancé sur une version améliorée. En effet, nous devons d’abord nous organiser pour 

avoir une personne dédiée entièrement au projet. Nous avons quelques pistes et espérons 

que 2018 sera plus productive.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Dosimètre 

Toujours en collaboration avec les ingénieurs bénévoles du CERN, nous travaillons au 

développement d’un nouveau dosimètre qui serait beaucoup moins coûteux que celui utilisé 

actuellement. En effet, cet appareil qui est un véritable organe vital pour chaque famille 

coûte 1500 € et nécessite des frais de recalibration de près de 600€ par an. Bien que 

l’association prenne en charge le financement total du dosimètre et la moitié des frais de 

recalibrage, ce coût reste une charge financière importante pour les familles, qui ne sont à 

ce jour pas aidées par les organismes d’état. Dans le précédent rapport d’activité, nous espérions une mise en 

vente fin 2017 mais un projet associatif demande du temps. Il faut également noter que c’est la société 

SolarLight, qui fabrique nos actuels dosimètres, qui travaille en collaboration avec nos ingénieurs du Cern de 

faon bénévole également. Nous avons toutefois pu montrer un premier prototype lors de notre dernière 

assemblée générale. En voici une photo de comparaison avec l’appareil utilisé actuellement. Une stabilisation 

des mesures est encore nécessaire afin de fournir un appareil fiable et sûr.  

Nous comptons énormément sur ce nouvel appareil qui sera beaucoup plus accessible aux familles XP des pays 

en voie de développement. Une première petite production devrait voir le jour fin 2018. 

 

  

Prototype du futur dosimètre 

Nouvelle production en février 2017 
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Rencontres 
Afin de compléter notre accompagnement, nous organisons ou favorisons des rencontres de 
familles. Ce sont des moments privilégiés où l’enfant, ses parents, ses frères et sœurs vont 
comprendre qu’ils ne sont pas seuls, vont partager leurs questionnements, résoudre ensemble 
des problèmes de leur vie quotidienne, entretenir l’espoir et réaliser qu’il est possible de 
construire une nouvelle vie à l’abri des UV. 

 

Weekend Spéléo (avril)  

Pour la 15ème année consécutive, le Groupe de Spéléologie Valentinois (GSV) de Valence dans la Drôme 
a organisé un weekend d’initiation à la spéléologie.  

Le « weekend spéléo », tel qu’on l’appelle, est devenu incontournable ! Encore un beau weekend où petits et grands 
ont pu profiter des joies de la spéléologie. 16 enfants et adolescents malades avec un de leurs parents ont ainsi été 
accueillis à La Chapelle-en-Vercors. 
 
Pendant que 35 personnes, enfants de la lune et spéléologues, profitaient de la richesse du monde souterrain et de 
ses difficultés, les parents ont pu découvrir, sous un soleil radieux, les magnifiques paysages du Vercors. 
 
Le samedi soir, tous ont pu bénéficier, à titre exceptionnel, de la Luge 4 saisons du Col du Rousset pour de folles 
descentes nocturnes. 
 
Un grand merci aux spéléologues du GSV, de l’Ecole départementale de Spéléo 26 et du CDS très investis dans cette 
action. 
 
Un merci particulier à Alain Soubirane, président du GSV, au personnel des stations de la Drôme MM. Marc 
Oboussier, Nicolas Betton, Patrick Mehidi et Philippe VELUT, à Gilles Borel de la Maison de l’aventure, à Gérard Oliver 
représentant l’Office des Sports Valentinois, à la ville de Valence, au CDOS26, à Janot Lamberton (notre Glacionaute, 
qui est venu passer un peu de temps avec nous), à Sébastien Molitor et Pierre-Yves belette 
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Weekend Scout (avril) 

Du 31 mars au 2 avril, 6 enfants de la lune ont été invités à participer à un weekend 
de scoutisme. Ce weekend, organisé par des étudiants de l'IUT 2 de Grenoble en 
partenariat avec la meute de Crest et ses 28 louveteaux fut un beau moment de 
partage. En effet, les enfants ont pu découvrir les valeurs du scoutisme et prendre 
de l’autonomie en préparant notamment les repas. De leur côté, les louveteaux de 
la meute du Crest ont découvert la joie d‘un jeu nocturne.  

En parallèle, des ateliers ont été organisés : découverte du scoutisme et découverte 
de la maladie. Les enfants de la lune et les louveteaux ont pu poser toutes leurs 
questions  

Chartres en lumière (avril) 

Encore un événement devenu incontournable ! 

4 familles ont été conviées à participer à l'ouverture de Chartres en Lumière et son traditionnel trail nocturne organisé par  
Chartres Trail Metropole. Cette année, 6 coureurs, membres de familles de malades, ont couru aux couleurs de 
l'association. Comme Maeva l’année dernière, Noha, enfant de la lune, a pu participer au trail de 8 km portée par les 
bénévoles de l’association Dunes d’espoir sur une joellette.  

A la fin de la soirée, un très beau chèque de 1200€ a été remis à notre association. 

Merci à la ville de Chartres pour son magnifique accueil et à toute l’équipe de Chartres en Lumière ! 
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 Rêves de Gosse (Mai)  

L’association « Les chevaliers du Ciel » organise depuis plusieurs années une grande aventure appelée « Rêves de gosse ». 
Celle-ci est basée sur l’acceptation de la différence entre enfants “ordinaires” et “extraordinaires”. L’association des 
Chevaliers du Ciel est composée de pilotes, professionnels ou privés, qui ont choisi de mettre leur passion du vol au service 
des enfants défavorisés et de leur permettre d’accéder au plus vieux rêve de l’homme : voler et côtoyer les oiseaux.  
Comme depuis 4 ans maintenant, les Enfants de la Lune ont pu également participer à cette belle aventure. 

 Ainsi 4 enfants à travers la France ont effectué à nouveau pour certains et pour la première fois pour d’autres un baptême 
de l’air sous forme de récompense. En effet, cette année, les enfants ont dû faire un petit bricolage.  

 Un grand merci à tous ces pilotes au grand cœur. 

 

 

Rando’Lune (juin) 

Les 03 et 04 juin, les associations Osons les défis et TSO ont organisé la Randolune, une manifestation solidaire au profit 

de l’association « Les Enfants de la Lune ». 

L’objectif de la Randolune était de communiquer sur l’association « Les Enfants de la lune » et de récolter des dons. 

Pour cela, trois randonnées pédestres étaient proposées aux marcheurs : le défi 24h, la Populaire et la Nocturne. 
L’association fut présente au départ de ces randonnées et 2 enfants de la lune, Noha et Souhayl ont eux aussi participé à 
la randonnée nocturne. Merci à Jean-Paul Chapu, président d’Osons les Défis et tous les Oldiens pour ce beau défi relevé 
avec succès ! 
Merci à Fancis Guerin, TSO 76, partenaire de ce beau projet et à la ville de Sassetot-le-Mauconduit pour son accueil 
chaleureux. 
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Week-end plongées (août) 
 
Pour la 4ème année consécutive, quelques enfants de la lune de plus de 12 ans ont pu se 
rassembler lors d’un séjour de plongés. En effet, la plongée est une activité que les enfants 
atteints du XP peuvent faire si la piscine qui les accueille le permet (pas d’UVS).  
 

Bellegarde a donc accueilli 9 ados Enfants de la Lune pendant 4 jours ! 
 

 
Au programme, baptême de plongée à Valséo, centre aquatique intercommunal, où une dizaine de plongeurs 
confirmés ont initié les jeunes aux tenues, aux bouteilles et à la respiration à travers un tendeur.  Mais ce n’est pas 
tout ! Au programme de ce weekend : laser game, randonnée au Salève avec vue sur le Mont-Blanc puis sur le lac 
Léman, baptême de plongée en piscine et dans une fosse de 20m de profondeur. La fin du weekend fut marquée par 
une escape game et restaurant au bord du lac d'Annecy. 
 
Un grand merci aux bénévoles de l'association pour ce beau séjour très apprécié par les familles.  
Merci au club subaquatique de Bellegarde et leur présidente Sandrine Trambouze pour l’organisation des baptêmes 
de plongées ! 
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Collaboration avec 

Médecins et chercheurs 

 
Depuis plusieurs années maintenant, un véritable mouvement médecins-chercheurs autour de cette maladie a pris 
forme, en France et à l’international.  

Ces mêmes médecins et chercheurs font partie intégrante des différents projets de l’association : masque, 
dosimètre et essai clinique et répondent toujours favorablement à nos invitations à nos différents rassemblements. 

Centres de Références  

En France, dans le cadre du premier plan maladies rares, deux centres de références ont été labellisés pour le 
Xeroderma Pigmentosum : 

 Centre MAGEC (MAladies Génétiques à Expression Cutanée), Hôpital Necker à 

Paris (coordonnateur Pr Christine Bodemer)  www.magec.eu . 

 CRMRP (Centre de Référence des Maladies Rares de la Peau), CHU Bordeaux et CHU 
Toulouse, (coordonnateur Pr Alain Taïeb)  www.dermatobordeaux.fr 

Ces deux centres sont parties prenantes de nos différents projets.  

Financement de la recherche et résultats  

Depuis 8 ans nous participons aux recherches du laboratoire INSERM de Bordeaux 
dirigé par le Pr de Verneuil puis par le Pr Taïeb (U 1035), et principalement à celles 
de l’équipe dermatologie du dirigée par le Dr Hamid Rezvani. 
Ces recherches ont abouti à la découverte d’une famille de molécules qui ont été 
brevetées, et le label « médicament orphelin » a été obtenu au niveau Européen. 

Cette molécule a montré un effet bloquant les cancers cutanés déclenchés par les rayonnements UV chez la 
souris et un effet anti vieillissement. 

Projet essai clinique 

La licence d’exploitation de cette molécule a été accordée à la société ProGeLife, située à Marseille, cofondée 
par les Professeurs Pierre Cau et Nicolas Levy, actuellement dirigée par Christophe Hubert. 
Cette société créée en 2006 a pour stratégie de lutter contre les maladies rares du vieillissement et certains 
cancers. 
Ceci va permettre de promouvoir un essai clinique afin de prouver l’apport de cette molécule à nos enfants XPC, 
mais aussi pour les adultes. 
Le médicament aura une forme de crème à appliquer sur la peau. 
Cet essai débutera probablement en 2018 sur volontaires sains après une longue période de démarches 
administratives qui impliquent plusieurs pays européens, et le réseau maladies rares (ERN SKIN) est mis à 
contribution. Il faut en effet un nombre important de malades pour que l’essai soit robuste dans ses conclusions. 
Lors de notre dernière assemblée Générale, le Pr Cau, qui nous a honoré de sa présence, est venu expliquer 
l’état d’avancement de l’essai : la formulation du produit est en cours par une société au Royaume Uni avec des 
peptides fabriqués par une société en Suisse. Pour le moment, 1,8 millions d’euros ont été levés pour la phase 
pré-clinique. 
Nous continuons de financer ce laboratoire qui va à présent tester cette molécule sur des souris ayant le gène 
XPA et pour le développement du séquençage haut débit pour le diagnostic XP. En 
effet, nous avons déjà financé la conception d’un nouveau panel de gènes 
impliqués dans le XP et d’autres maladies voisines, ce qui aide considérablement 

le diagnostic des cas difficiles.   
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FIMARAD  

En 2015, la filière de santé FIMARAD (FIlière MAladies RAres en Dermatologie) a vu 
le jour dans le cadre du deuxième Plan Maladies Rares. 

Elle fait partie des 23 filières Maladies Rares décidées par le Ministère de la Santé, le 
Président coordonnateur en est le Pr BODEMER de l’hôpital Necker. 

Son objectif est de mettre en réseau les Centres de Références et les Centres de Compétences concernés par nos 
maladies rares à expression dermatologique en partenariat avec les associations. 

Nous participons activement à une étude d’état des lieux sur le territoire et Outremer à travers 6 groupes de travail. 
L’idée est d’améliorer, dans chacune de nos maladies, l’information, le diagnostic, la prise en charge. Un site dédié 
est ouvert : www.fimarad.org  

La deuxième journée nationale de la filière FIMARAD a eu lieu le 31 mai 2017. La prochaine est finalement devenue 
la journée des associations et a eu lieu le 27 avril 2018. Cette journée est aussi très importante et enrichissante car 
elle permet un partage d’expérience avec d’autres associations de maladies rares de la peau. 

Représentation lors de salons dermatologiques  
Chaque année, l’Association participe à plusieurs rencontres avec les dermatologues français et étrangers, 
essentiellement francophones. Les échanges sont souvent très constructifs et contribuent à mieux faire connaitre le 
Xeroderma Pigmentosum auprès des médecins. L’Association participe également à d’autres salons afin de faire 
connaître la maladie : 

 Soirée Fondation Groupama (Février) 

 Journée des associations à Bellegarde-sur-Valserine (Août)  

 Symposium Association Européenne pour le Xeroderma Pigmenosum (septembre) 

 Journées dermatologiques de Paris (JDP) (13 au 15 décembre) 

 Lumi-Rhône (Bellegarde) : tenue d’un stand de pâtisseries et d’une tombola (16 décembre) 
  

Page 7 

Symposium de l’association Européenne EXPS (European XP 

Society) en présence des chercheurs, médecins français, 

anglais et allemands et des présidents d’associations 

française, anglaise et américaine 
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Collectes, Manifestations, 

Partenariats 
Notre budget ne dépend que de dons de particuliers ou d’entreprises. 

Nous vous remercions chaleureusement ! 

SARL Travail et Partage, Rotary Club Ferney-Voltaire, Galderma, 
Soirée 100% Filles, Lycée Saint-Sorlin, Tournoi de golf de Moliets 
(organisé par Riri pour la 15ème fois), Choeurs and co de Saint 
André de Seignanx, Chartres Métropole Triathlon, Marche 
solidaire Groupama Ain, Groupama Rhône-Alpes Auvergne, 
Collège des Caillols, Amis de l’Aumônerie des lycées et collèges, 
Moto Club Piqué de 2 roues, Femmes étrangères de Poitiers, TSO 
76, OLD, Amicale des donneurs de sang de St Denis St Remy, 
Lycée Saint Sorlin, Association du sou des écoles de Drom, 
Association familiale de Vire, Rotary Club de Tarbes Pyrénées, 
Editions Kennes, Cap sur Handicap, Union des chasseurs de la 
Michaille, Association du secours catholique, INEO Rhône-Alpes 
Auvergne, Poteries Loisirs. 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 

Concert Chœur and Co Golf de Moliets 

Bosch, partenaire 

solidaire depuis 

2016 et qui 

renouvelle 

l’opération en 2018 

Organisatrices de la soirée « Les 

filles en fête pour les enfants de la 

lune – thème : Pink Folie  

Marche solidaire Groupama Ain 

– Famille Amine 

INEO Rhône-Alpes Auvergne 

Concert de Jazz 

à Tarbes Rotary Club Ferney-

Voltaire – Pièce de 

théâtre 



 
12 

 
 

 
 

    

Enfin les municipalités, Maurepas (78), Moliets (40), Castelnault Chalosse (40), Abbeville, Guitrancourt (78) et quelques 
quêtes de mariage ou obsèques, soldes d’associations dissoutes comme CAP sur Handicap et Poteries Loisirs. 
 
Le très grand soutien de la commune de Bellegarde-sur-Valserine qui nous met à disposition un grand local pour stocker 
notre matériel, de travailler dans de bonnes conditions, d’accueillir des entreprises comme INEO ou les membres du 
conseil d’administration, chercheurs et médecins lors de notre assemblée générale. 
 

Allez c’est reparti pour une nouvelle année ! 

Rotary Club Ferney-

Voltaire 

 

1. Vente de chocolats par les étudiantes de 

l’IUT d’Evry – 2. Union des Chasseurs de la 

Michaille - 3. Poteries Loisirs - 4. Cross organisé 

par l’établissement scolaire catholique La Salle 

Notre Dame de la Gare - 5. Mediterranéo : 

tenue d’un stand d’origami par Jean-Pierre 

Kraemer, fidèle bénévole de l’association 

stand d’origami par Jean-Pierre Kraemer, fidèle bénévole de 

l’association  – 6. Ventes de stylos logotés par la SARL Travail 

et Partage 

1

. 

2 

. 

3

. 

4 

. 

5 

. 

6 

. 

 

En 2016, le laboratoire Galderma 

nous a proposé de nous aider dans 

la création d’une brochure 

explicative sur la maladie, 

l’association et l’accompagnement  

que nous proposons. Cette brochure est à destination 

en premier lieu aux familles et aux structures d’accueil 

des enfants. Un autre fascicule, plus grand public, a 

aussi été créé par une agence de création. La création et 

l’édition de 300 brochures et 500 fascicules ont été pris 

en charge par Galderma. Ils ont également participé à 

hauteur de 5000€ au Weekend de plongées ! 

maladie. En 2017, quelle ne fut 

pas notre surprise d’apprendre 

la sortie de la BD avec un beau 

partenariat avec la maison 

d’édition. 1% des ventes seront 

reversés à l’association et 

l’auteur et l’illustratrice, Anne-

Lise Nalin, ont fait don de leur 

à-valoir, soit un peu plus de 

3800€ ! 

En 2015, un auteur de BD à succès, Joris Chamblain (Les 

Carnets de Cerise) nous avait contactés pour une relecture 

d’une BD dont l’un des personnages serait atteint de la  
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Rapport financier 2017 
(Voté en Assemblée Générale du 3 février 2018) 

 

Bilan 2017 

 

 

 

 

 

 

Compte de Résultat 2017 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

63% de nos ressources proviennent de la générosité de particuliers ou d'associations sensibles à notre 

cause.  

Nous pouvons observer que près de 83% de nos charges correspondent à nos quatre activités. Leur 

répartition est harmonieuse.  Les charges de fonctionnement sont en dessous de la barre des 7%. Les 

représentations, déplacements er mission représentent quant à eux 9% de nos charges. 

 

Le bilan fait apparaitre les mouvements de trésorerie (passif) et le solde de nos disponibilités en fin 2017 (actif). Ainsi 

on voit que nous entamons une nouvelle année avec une trésorerie de 122 487,59€ dont un fond de réserve de près 

de 72647,74€ auquel il faut rajouter 20000€ du compte Banque Postale, l’épargne n’ayant pas été faite avant 

l’Assemblée générale. Le bilan (tout comme le compte de résultat) présente un excédent de 1454,97€, ce qui signifie 

que les recettes 2017 ont suffi à couvrir les dépenses 2017, et que nous avons pu alimenter le fond de réserve. Cette 

année, nous avons pu financer la recherche sans toucher à l’épargne. 

Le bilan fait apparaitre les mouvements de trésorerie (passif) et le solde de nos disponibilités en fin 2017 (actif). Ainsi 

on voit que nous entamons une nouvelle année avec une trésorerie de 122 487,59€ dont un fond de réserve de près 

de 72647,74€ auquel il faut rajouter 20000€ du compte Banque Postale, l’épargne n’ayant pas été faite avant 

l’Assemblée générale. Le bilan (tout comme le compte de résultat) présente un excédent de 1454,97€, ce qui signifie 

que les recettes 2017 ont suffi à couvrir les dépenses 2017, et que nous avons pu alimenter le fond de réserve. Cette 

année, nous avons pu financer la recherche sans toucher à l’épargne. 
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Budget 2018 
       

Un budget plus conséquent cette année car nous envisageons de financer le Pr Sarasin à hauteur de 20 000€ 

et le laboratoire du Pr Taïeb à hauteur de 40 000€.  

Nous prévoyons également une production de 25 nouveaux masques car les demandes sont de plus en plus 

nombreuses à travers le monde.  

Une succession clôturée début 2018 et un versement de plus de 28 000€ nous permettent d’envisager ce 

budget ambitieux.  

Enfin, comme nous n’avons pas organisé de camp d’été l’année dernière et que nous n’organiserons pas de 

weekend de plongées en 2018, nous allouons un budget plus important pour le camp d’été 2018 qui aura lieu 

à Namur en Belgique. Celui-ci est co-organisé et co-financé par l’ASBL Ensemble pour Lola et les Enfants de la 

lune. 

Continuons à nous mobiliser pour créer et participer à des collectes en faveur des enfants ! 

L’assemblée Générale du 3 février 2018 a donné quitus de ces comptes à la trésorière.  
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Nous contacter : 
Adresse : 3 rue Corneille 01200 Bellegarde-sur-Valserine 

Téléphone : 04 57 05 13 61 
Email : contact@enfantsdelalune.org 

Site web : http://www.enfantsdelalune.org 
Facebook : https://www.facebook.com/Enfantsdelalune.org 

 

 

 

 

 

Pour que Zéro UV ne signifie pas vivre isolé et enfermé, l’Association 
Enfants de La Lune multiplie les actions,  

les rencontres et les partenariats 
 en faveur des enfants et adultes touchés par cette maladie rare  

qu’est le Xeroderma Pigmentosum 
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