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Une vireée nocturne
pour les «enfants de la lune»

Houari Barti

n les appelle les «enfants de la
lune». Le soleil et ses rayons
leur sont fatals et leur causent
des brilures graves a la peau et aux
yeux, a la différence de la lune ou ils
peuvent évoluer sans le moindre risque
et sans aucune protection. Leur maladie
est rare. Son nom scientifique est Xero-
derma Pigmentosum. C’est pour cela
qu’on les appelle aussi les enfants XP.
Avec I'avénement de |'été et ses lon-
gues journées ensoleillées, on peut fa-
cilement imaginer le calvaire de ces en-
fants malades. Leur isolement de la so-
ciété s’accentue davantage, car ne pou-
vant partager en cette belle saison ni
les plaisirs de la plage ni les pique-ni-
ques, car ils savent bien que le moindre
rayon de soleil les guette et serait fatal
pour leurs yeux et leurs visages. C’est
avec cet esprit de solidarité et de parta-
ge que le groupe des bénévoles «Les
Amis des Enfant de La Lune» a tenu
cette année encore a inviter avant-hier
14 familles du centre du pays a Oran
avec leurs enfants XP pour un séjour
de soins, d’éducation et de divertisse-
ment. Linitiative intervient, selon les or-
ganisateurs, suite a la réussite et la mé-
diatisation d"un premier séjour au prin-
temps dernier (mars 2010) a la Muna-
tec d’Oran. Le groupe des bénévoles
«Les Amis des Enfants de La Lune» a
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été en effet contacté par de nombreu-
ses autres familles d’Algérie qui étaient
en manque d’informations, de traite-
ments et autre soutien moral contre
cette terrible maladie qui touche leurs
enfants, les isole de la société et de leurs
propres familles. Les 14 familles sont
arrivées du grand Alger, Tipaza et de
Chlef. A 8 heures du matin, elles sont
arrivées a Oran, Hopital de Canastel.
Apres le petit déjeuner et les présenta-
tions, les familles ont été accueillies par
le Professeur Khadidja Mahmoudi, Chef
de Service d’Ophtalmologie de Canas-
tel qui, avec son équipe, a tenu a con-
sacrer son week-end pour le bien de ces
enfants agés de 4 ans a 22 ans, la plus
grande majorité ayant une tranche d’age
de 4-8 ans. Au programme, des auscul-
tations approfondies au cas par cas. 19
enfants au total souffrant de ésions plus
au moins graves ont bénéficié des soins
du Pr Mahmoudi et de son équipe.
Apreés un déjeuner offert par un gé-
néreux bienfaiteur, les enfants malades
et leurs parents ont bénéficié d’une
séance d’éducation sanitaire avec la
projection de photos sans commentai-
res, illustrant des enfants trés atteints et
défigurés et d’autres bien protégés. Las-
sistance a bénéficié également d’expli-
cations sur la maladie avec des termes
non-médicaux (arabe dialectal) ainsi
que sur la photo-protection, I'hygiéne
de vie et les conseils aux mamans. La
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présentation a été suivie par une séan-
ce de questions réponses et d’une table
ronde pour traiter du probleme du
transport, car ces enfants doivent sou-
vent se déplacer chez les dermatologues,
ophtalmologues, chirurgiens et chirur-
giens maxilo-facial. La question du rem-
boursement des crémes protectrices et
autres médicaments a également été
abordée car il faut savoir que cette ma-
ladie ne figure toujours pas parmi les
maladies chroniques, malgré son lourd
poids financier, médical et moral.

Tous les parents se sont interrogés sur
le devenir scolaire et éducatif de leurs
enfants. La séance débat a été conclue
par la distribution de jouets et autres frian-
dises mais surtout des crémes protectri-
ces, des médicaments, des lunettes et
enfin les casquettes avec visiére anti-UV.

La journée ne pouvait mieux se ter-
miner pour les enfants avec I'arrivée de
Mostafa Bila-Houdoud qui a ramené la
joie de vivre et la bonne humeur aux
enfants avec qui il a pris des photos sou-
venirs. 19h30, une autre surprise,
I'arrivée a I’hopital Canastel du fa-
meux train touristique Bouyouyou pour
sa toute premiére sortie a Oran. Les
enfants ont pu ainsi faire un grand tour
au rond-point du LNG-16 avant de se
préparer au retour vers leurs villes d’ori-
gine et leur vie habituelle, avec un sen-
timent tout de méme, celui d’avoir vécu
des moments agréables et instructifs.

Le Quotidien d'Oran
Lundi 12 juillet 2010




