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COMMUNIQUÉ DE PRESSE 

10 avril 2018 
 
 
Un dîner-spectacle à Barr au profit des enfants 
du Syndrome de Lowe 
 
L’Association française du Syndrome de Lowe organise une soirée 
solidaire à la Salle des Fêtes de Barr le 5 mai 2018, avec le soutien de la 
ville et de ses amis. Le groupe PEL MEL animera ce dîner-spectacle au 
profit des enfants souffrant du syndrome de Lowe, une maladie rare. 
 
Samedi 5 mai prochain, à partir de 19h00, l’Association française du 
Syndrome de Lowe (ASL), les bénévoles et les entreprises de la région se 
mobilisent autour d’une famille barroise touchée par la maladie pour proposer 
à tous ceux qui souhaitent les soutenir une soirée festive et solidaire. À cette 
occasion, la troupe musicale PEL MEL revisitera 50 années de tubes et 
accueillera Mikaël, jeune Barrois, chanteur amateur talentueux souffrant du 
Syndrome de Lowe et moteur de cette mobilisation exceptionnelle. Réunies 
pour la première fois à Obernai pour leur rencontre annuelle, les familles de 
l’ASL seront accueillies par les Alsaciens afin d’échanger entre elles sur les 
spécificités et sur leur vécu de la maladie. La soirée du 5 mai permettra de 
collecter des fonds pour la recherche et le mieux-être de leurs enfants.  
 
Le Syndrome de Lowe, une maladie ultra-rare 
Le Syndrome de Lowe ou oculo-cérébro-rénal est une maladie génétique à 
l’origine de handicaps physiques et intellectuels plus ou moins lourds (yeux, 
reins, cerveau). Elle est héréditaire, liée au chromosome X : les mères la 
transmettent, seuls les garçons la développent. Elle touche deux individus sur 
un million dans le monde, moins de cent garçons en France. Il n’existe pas, à 
ce jour, de traitement définitif. 
Créée en 1994, l’Association française du Syndrome de Lowe regroupe une 
cinquantaine de familles qu’elle informe de leurs droits et accompagne dans 
leurs démarches. Elle consacre 15.000 à 30.000 euros par an à la recherche, 
un budget insuffisant au regard du travail à accomplir pour mieux connaître la 
maladie. L’ASL est membre de l’Alliance Maladies Rares. 
 
 
Soirée sur inscription : 
• Salle des Fêtes de Barr, 5 mai 2018. 
• Ouverture des portes à 19h. Spectacle à 20h30. 
• Tarif unique de 25 euros incluant l’apéritif et le dîner-spectacle. 
• Réservations par téléphone au 07 89 30 16 63 
ou par mail comitedesfetes@barr.fr 
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