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| es enfantsde la lune!

Enquéte réalisée par Kamel BOUAOUINA avec le concour s de I’ Association tunisienne d’aide aux enfants atteints de XP

Les enfants de la lune sont des
enfants atteints d’'une maladie rare
qui les condamne a ne jamais étre
exposés a la lumiére du jour et a
certaines lumiéres artificielles
émettant des rayons ultraviolets.
Cette mal adie répondant au nom de
«xeroderma pigmentosum» (XP)
est une maladie génétique hérédi-
taire rare responsable d’ une sensi-
bilité extréme aux rayons UV
(ultraviolets). La prévalence est de
1 cas pour 100 000 dans | es pays du
Maghreb ou au Moyen-Orient. On
estime 800 patients atteints par
cette maladie en Tunisie. Quelle est
I'origine de cette pathologie?
Comment la  diagnostiquer?
Comment la prendre en charge?

Le XP affecte aussi bien les gar-
cons gue les filles et touche toutes
les populations avec une fréguence
variable. Il se caractérise par |’ ap-
parition, dés les premiers mois de
vie, de rougeurs séveres apres une
exposition, méme minime, au
soleil. Ces brilures persistent plu-
sieurs semaines. De nombreuses «
taches achromiques (blanches) et

des taches pigmentées (différentes
des taches de rousseur) apparais-
sent sur le visage et le cou. Il
n’ existe actuellement aucun traite-
ment permettant de guérir cette
maladie. Le seul moyen de préve-
nir |’ apparition des|ésions cutanées
et des cancers est d’ éviter en per-
manence I’ exposition directe a la
lumiére du jour.

Le Nord-Ouest et le Sud

les plus touchés

En Tunisie on estime la présence
de 800 cas. Souvent on trouve plu-
sieurs cas dans une méme famille.
C’ est une maladie qui engendre une
souffrance profonde au sein de la
famille et qui bouleverse leur vie.
L’ enfant atteint souffre de sa mal-
adie handicapante, du rejet de I’en-
tourage, de difficultés scolaires, de
manque d’ épanouissement et de
loisirs. Saqualité devie est dété-
riorée.

La concentration la plus élevée
en malades se trouve surtout au
Nord Ouest et au Sud du pays laou
les mariages consanguins dépas-

sent les 30%.

Plusieurs dénominations ont été
accordées a cette maladie. La plus
ancienne est les enfants de la nuit
car la nuit est considérée comme
étant le moment idéal pour leurs

déplacements sans protection et
sans risques. Enfants et parents
préférent cette nomination.

L’ association d’ aide aux enfants
atteints de « Xeroderma
Pigmentosum » en Tunisie cauvre

pour une meilleure connaissance de
lamaladie, des moyens de préven-
tion, pour lamise en place de struc-
tures (éducation, loisirs...) adaptées
a la condition des enfants. Elle
fournit tous types de moyens de
prévention a ceux qui n’ont pasla
possibilité de s'en procurer (com-
binaisons, lunettes, masques de
soleil, cremes...).

Plusieurs actions ont été réalisées
par |’ Association cette année dont
la pose d' affiches « Stop UV dans
plusieurs maisons de malades ,
dans des créches, des écoles et des
lycées, et sur les vitres de quelques
voitures des parents de malades, la
distribution des crémes photopro-
tectrices, le contréle des sources
lumineuses dans plusieurs foyers,
la distribution des lunettes anti-UV
pour quelques patients, des excur-
sions pour les patients, des journées
de sensibilisation et la participation
de trois enfants dans une émission
télévisée produite par « La cin-
guiéme », la chaine francaise de
telévision.

Une prise en charge

encore limitée

La loi permet aux enfants
atteints de « xeroderma pigmento-
sum » d’ obtenir la carte de handi-
capé. Les parents du patient peu-
vent bénéficier del’ un des régimes
de couverture socidle : Carnet d'in-
digence et CNAM.

En étant couvert par I’un de ces
régimes et de la carte de handicap,
les sujets atteints sont pris en char-
ge gratuitement dans les structures
sanitaires publiques (consultation,
hospitalisation, soins et médica-
ments). Cependant, les crémes
photoprotectrices, les films stop
UV, les vétements et les lunettes
anti-UV, ne sont pas pris en charge.
Des négociations avec la CNAM
pour améliorer laprise en charge de
ces malades est en cours.

L'association aide les parents
pour |’ obtention de la carte de han-
dicap pour leurs enfants et facilite
leur acces rapide dans | es différents
centres de soins publics.

Dr Mohamed ZGHAL du service de dermatologie a Hopital

Habib Thameur.

«l| est possibled’identifier [essujets
porteurs de genes de lamal adie»

Le Temps : « xeroderma
Pigmentosum » ?

Dr Mohamed ZGHAL : Le « xeroderma pigmentosum »
(XP) est une maladie héréditaire handicapante caractérisée par
une extréme photosensibilité cutanéo-oculaire grave, associée
parfois adestroubles neurologiques. L e diagnostic est clinique,
mais nécessite au début desinvestigationsmoléculaires. 1l repo-
se sur |” apparition, dés les premiers mois de lavie d’ un érythe-
me persistant et d’ une photophobie.

Désl’ enfance, lesmal ades atteints de X Pdével oppent de mul -
tiples tumeurs cutanées bénignes et malignes responsablesdela
défiguration du visage et de la perte delavue.

Cette pathologie est-elle fréequente en Tunisie ?

L e xeroderma pigmentosum est une maladie orpheline rare.
Elle est relativement fréquente en Afrique du Nord et dans cer-
tains paysdu Moyen Orient et est surtout en rapport avec e taux
élevé des mariages consanguins. En Tunisie on estime la pré-
sence d’environ 800 cas. | reste encore plusieurs familles tou-
chées non identifiées, et des patients qui n’ont jamais consulté
dans un service spécialisé. Ainsi le nombre de cas pourrait s é
lever aplusde 1000 cas. Laplupart desenfantsatteints sont issus
de familles peu instruites. Souvent, les parents n’arrivent pas a
comprendre ni lamaladie deleur enfant ni les modalités de pré-
vention. |1 est difficiledeconvaincrel esparents, voiremémecer-
tains médecins, que lesrayons UV, non visibles, sont responsa-
blesdeladestructiondelapeau et del’ apparition decancerscuta-
nés, d' autant plus que ces malades sont souvent suivis dans un
milieu non protégé. L' ignorance des parents fait que malgré la
présencede plusieurstumeurscutanées, malgréladestruction de
lapeau et desyeux, I’ enfant continue avivre expose aux rayons
solaires tout au long de lajournée sans aucune photoprotection.

Pour eux « c'est le destin ». Dans ces familles, le nombre de
porteurs des genes de lamaladie est trés élevé. Malgré lerisque
accru d avoir des enfants atteints, des sujets arisque continuent
ase marier entre eux sans se soucier des risques pour leur pro-
géniture.

Comment sefait la priseen chargedecespatientsatteints
deXP?

La prise en charge de cette pathologie est lourde et onéreuse.
Elle nécessite une collaboration entre les médecins de différen-
tes spécialités et les associations de malades. Elle est essentiel-
lement préventive. Elle repose sur le diagnostic précoce, une
photoprotection draconienne (préconisant une vie nocturne), la
détection et le traitement de toutes les | ésions susceptibles de se
transformer en cancer. Unenouvellestratégiethérapeutique aété
introduite depuis 2004 au service de dermatologie de I" hdpital
Habib Thameur, basée sur la surveillance continue et la des-
truction des |ésions cancéreuses et prés —cancéreuses, la cryo-
chirurgie, la chirurgie et la chimiothérapie, tout en évitant la
radiothérapie qui pourrait &re nocive au cours de cette maladie.
Pes nouvelles techniques thérapeutiques sont en cours d’ éva

uation.

Comment est assur éle suivi médical de cespatients?

Dansle cadre delaprise en charge de cette maladie, |e patient
doit étre suivi alafois par le médecin delafamille ou le pédiat-
re (une visite tous les deux mois) et par un dermatologue bien
formé (minimum deux foispar an). Lesvisites périodiques sont
trés importantes méme en |’ absence de nouvelles lésions ou
tumeurs. Pour cette maladie, nous insistons sur I'importance
d’ une collaboration entre tous | es acteursimpliqués : le malade,
lemédecin traitant, lesmédecins spécialistes, |e médecin scolai-
re, le psychologue, I’ éducateur, I’ assistante sociale, les parents,
lafratrie, I” entourageet lesassociations. Les parentsdoivent étre
impliqués et bien formés dans|a détection des|ésions.

Faut-il bien informer I’ entour age familial ?

Il est important que I’ ensemble de lafamille (tante, oncle...)
soit informé de lamaladie et de son mode de transmission. Car
cesont desindividusqui risquent detransmettrelamaladiealeur
progéniture. Actuellement, en Tunisie, il est possibled’ identifier
lessujetsnormaux (hétérozygotes) porteursdes génesdelamal-
adie. Le XP est une maladie héréditaire a transmission autoso-
mique récessive. Si on comptabilise les enfants de plusieurs
familles de malade, nous trouverons que 25% des enfants sont
atteints, 25% sont hormaux non porteurs du gene et 50% d’ ent-
reeux sont normatix mais porteursdesgeénes. Lalimitation dela
taille de la famille permet de réduire le nombre des enfants
atteints danslesfamilles arisque. De méme|’identification des
enfants porteurs du géne permet dqré\ce au conseil génétiqued’ &
viter les mariages arisgues. Le diagnostic prénatal est possible
par diverses techniques dont certaines réalisables en Tunisie.
Cependant, il est important de planifier les grossesses avec le
dermatologue, le gynécologue et le généticien.

Ces enfants atteints peuvent-ils vivre en présence de la
lumiérevisible?

Les enfants atteints de XP peuvent vivre en présence de la
lumiérevisibleacondition qu’ elle ne soit pascontaminéepar les
ultraviolets. C' est I’ enjeu delaprévention et delaprotection. Ils
n’ont pas besoin de vivre dans |’ obscurité, pour cette raison on
nedoit pluslesappeler « enfantsdel’ obscurité» ou « enfantsde
lanuit ». llsont besoin plutét d’ un espace de vie sans UV. Nous
conjuguons nos efforts pour leur assurer cet espace sans UV. A
lamaison, al’ école, danslessallesde sport ou deloisirs, dansle
clubd Internet, danslesmoyensdetransport ou autreslieux fré-
guentéspar lesenfantsatteintsde X P, les vitres des fenétres doi-
vent étre équipéesdefilmsstop UV. Laou setrouvent lesenfants

Qu’'est-ce que le
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atteintsde X P, les sources artificielles de lumiére doivent émet-
tredelalumiére pure sans UV. Pour cetteraison, seulesleslam-
pes aincandescence (lampes traditionnelles afilament) et les

LED émettent de lalumiére visible non contaminée par les
ultraviolets seront utilisées dansleslieux de vie des malades.

L esautres sourcestelles que les tubes néons, les lampes fluo-
rescentes dites économiques, les spots, leflash d’ appareil photo
qui émettent une quantité plus ou moins importante d’ ultravio-
letsdetype A et B doivent étre évités. 1l est conseillé de ne pas
utiliser ces sources dansles lieux ou ces patients sont présents.
Dansl’'impossibilitédelefaire, il estimportant defixer cessour-
ces aune distance supérieure a3 métres de |’ endroit ou se trou-
vele malade et de protéger ces sources par des cages de protec-
tion appropriées stop UV.

M aiscomment lesprotéger ?

La photoprotection horaire est primordiale. Elle consiste a
éviter lasortiede cesenfantsentre 8 :00 et 18 :00 heures, surtout
pendant la saison estivale. Les déplacements ou les expositions
aux rayonssolairesentre 10 :00 heureset 16 :00 sont strictement
interdits. L’ interdictiondesactivitésenpleinair quel quesoitleur
objectif (sportif, professionnel...) pendant lajournée. Avoir des
activités sociales nocturnes est indispensable pour I'équilibre
psychique de ces patients. L e port de vétementslongs, couvrant
touteslespartiesdu corps(téte, visage, cou, décollete, bras, avant
bras, cuisses, jambes et pieds), |’ usage de gants, de chapeau a
bord large, et de lunettes de soleil large couvrant totalement les
yeux avec desverresfiltrantslesUV estindispensable. Lechoix
descremesphotoprotectricesportesur desproduitsde hautequa-
lité et certifiés, d'indice de photoprotection le plus élevé confir-
mépar les étudesinvitro sur lescellulesde X Pet par desessais
cliniques. L’ utilisation desticksphotoprtecteurssur leslévresest
aussi importante. Les parents et les patients doivent étre infor-
més sur |es modalités pratiques de I’ utilisation de ces produits :
lacremeou lelait photoprotecteur doit étre appliqué en couche
€épaisse sur le visage et sur les zones photoexposees (cou décol -
leté, mainset avant bras). L’ étalement delacremeavec|esdoigts
sefait del’intérieur vers|’ extérieur pour éviter I’ arrivée de ces
produits sur les muqueuses oculaires qu’ils peuvent irriter, sans
omettre d’appliquer suffisasmment de produit sur le nez.
L’ application decescrémesdoit &rerenouvel éetoutesles2 heu-
res, au moins 4 fois par jour. Ces produits doivent étre appliqués
méme si I’enfant reste al’intérieur de lamaison (car I’ éviction
totaledesultravioletsal’ intérieur du foyer est pratiquement dif-
ficile a réaliser en particulier dans les pays trés ensoleillés
commelaTunisie).

L adjonction decrémehydranteappliquéelesair est fortement
recommandée vu |'importance de la xérose cutanée chez ces
patients. LavitamineD est indispensabledans|e dével oppement
normal des os. L’ adjonction de vitamine D (ou d’aiment riche
en vitamine D) constitue un traitement adjuvant de la photopro-
tection pour éviter le rachitisme.

Comment prévenir cette maladie et limiter le nombre de
nouveaux cas ?

La prévention est un temps capital danslaprise en charge de
cette maladie. Ellecomportedeux volets: Lapréventiondel’ ap-
parition de nouveau cas et | e ralentissement de |’ évolution natu-
relledelamaladie. Graceaux progresdes sciencesmédicales, la
présence en Tunisie de médecins et de biol ogi stes compétents et
aux effortsde |’ Etat en matiére de santé. 1l ne serait plus accep-
table de voir encore plusieurs enfants atteints dans une méme
famille. Dés la découverte de lamaladie, si les parents désirent
avoir d autresenfants, ilsdoivent planifier lagrossesseavec | eur
médecin traitant. Le diagnostic prénatal est actuellement réali-
sableen Tunisie. Nousconseillonslalimitation du nombred’ en-
fantsdanslesfamillesarisque, I'idéal serait de ne pas dépasser
3 enfants par famille. Actuellement, il est aussi possible d’iden-
tifier les sujets normaux mais porteurs des genes de lamaladie.
Afin de briser cette chaine de transmission de la maladie nous
proposons aux parents : fratries et cousins des malades XP de
faire destests de dépistage de génétique mol écul aire spécifiques
nécessairesal’ identification desporteurssainset celadanslebut
de ne pasformer de nouvellesfamilles arisque.

Comment retarder I’ évolution naturelledelamaladie ?

En I’ absence de protection et de traitement, les patientsfinis-
sent dans un état dramatique. Différents types de cancer vont
envahir la peau, qui va s atrophier, s ulcérer, devenir scléreuse
avec des pertes de substances, des mutilations et perte de la
vision. Heureusement, on peut prévenir et éviter cette évolution
grave en appliquant certaines regles : offrir aux patientsunevie
dansun espacefree UV associée aune photoprotection adaptée,
éviter les sources artificielles émettant les UV et les endroits
riches en produits radioactifs (ne pas travailler ou rester long-
temps exposés dans|es endroits ol on utiliselesrayons X ou les
produits radioactifs ou bien de s approcher de certainesminesa
potentiel radioactif....).

Ceci sansoublier une surveillance médical e continue (tousles
2mois) par un dermatol ogue et un ophtal mol ogue expérimentés,
la destruction rapide de toute |ésion suspecte, une alimentation
équilibréeriche en fer et en vitamine D tout en évitant laradio-
thérapie et certains médicaments qui risquent d’ atérer I’ ADN
(certains antibiotiques, produits d’ anesthesie générale, chimio-
thérapie...).

Toutes ces précautions permettent de transformer ce handicap
sévere, profond et grave en un handicap |éger compatible avec
unevienormale.

Lamia Hakim, une jeune patiente atteinte de XP

«Mon entourage m' a beaucoup
aldée a surmonter cette maladie»

« Je suis atteinte d'une mal-
adie héréditaire rare et chronique.
C'’ est une maladie difficile a com-
prendre, car elle est directement
en rapport avec |’ effet des rayons
solaires sur notre peau. Je suis
devenue « enfant delanuit ». Je
préféere plutdt la nomination «
enfant de lalune ». Car je m’at-
tache a ces faibles faisceaux de
lumiere lunaire qui me donnent
un peu d espoir. Parfois, je me
place devant le miroir, puis je
regarde |es photos de mon enfan-
ce. Jétais un beau bébé sans
aucune anomalie et je me deman-
de ce qui s'est passé ? Jai subi
plusieurs interventions chirurgi-
cales, mon visage commence a
étre défiguré et je ne me recon-
nais plus. Parfois je pleure, par-
foisjeris, je suistriste et matri-
stesse s'enflamme au lever du
jour. Malgré mon désespoir, jeris,
je joue, je chante, je joue de la
musigue et il me semble que ' a
delachance: c’'est mon amiela
lune qui s'amuse avec moi, mais
elle part tres vite et je plonge de
nouveau dans la tristesse. Mon
bonheur est fugace. Il est lié &
quelques nuitées de pleine lune.
Jai harassé mon pére, éreinté ma
mere et j’ai pris tout a ma sceur
unique. Je parais privilégiée mais
jesuistriste. Ja épuiséleur for-
tune, leur tendresse, leur amour et
j'a privé ma soaur chérie de leur
attention. Bien que mon pére, soit
un petit fonctionnaire, il a dépen-
sé tout son argent pour me soi-
gner, pour me protéger et pour me
soulager. |l m'a présentée aux
médecins méme a |’ étranger. |
m’ a procuré, des vétements spé-
ciaux fabriqués par la Nasa et des
lunettes anti-UV pour me proté-
ger des rayons solaires. Avec
I"appui de mon oncle, docteur en
medecine résidant en France,

mon pére a pu acquérir un film
filtrant les UV. Avec I’ aide de ma
meére, il afixé ce film sur I'en-
semble des fenétres de notre mai-
son ainsi que les vitres de notre
voiture. Il aégalement veillé ace
gue notre maison ne soit pas équi-
pée de sources artificielles d’ UV
en installant des lampes certifiées
free UV. Je tiens aremercier mon
médecin traitant du service de
dermatologie de I’ hépital Habib
Thameur qui al’aide d'un appa-
reil de mesure adapté a vérifié
I" absence d’ ultraviolets dans tout
mon espace de vie. Gréce a mon
pere, J'a pu bénéficier des
meilleurs soins, prodigués par les
plus grands spécialistes nationatix
et internationaux. Ma meére bien
aimée, s occupe de notre foyer,
elle veille sur ma protection. Elle
appligue avec rigueur et attention
la créme photo protectrice, plu-
sieurs fois par jour sur mon visa-
ge et sur mes mains. Puis elle
m’'aide a porter ma tenue de «
NASA ». Elle utilise notre voitu-
re « photo protégée » pour m'em-
mener al’école. Malgré lavaria-
bilité des horaires d’ études, elle
est toujours |3, devant la porte de
I’ école pour que nous rentrions a
lamaison

dans la fameuse voiture pro-
tégée de papa. Mon pére se sacri-
fie pour moi, il utilise les moyens
de transports publics pour mettre
a ma disposition sa voiture. Ma
situation a changé depuis que je
suis au collége. A I’ école primai-
re, tous les enfants me connais-
saient et sympathisaient avec
moi. Le directeur, est un gentil
monsieur, il a réservé la méme
salle pour | enseignement de ma
classe. Mon pére aingtaléle film
anti UV sur les vitres des fenétres
de cette classe. Mes enseignants
ont veillé a ce que mon bureau
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soit loin de la porte. Ils m’ont
accordé |’ autorisation de ne pas
quitter la salle durant les récréa-
tions accompagnée de quelques
amies. Aujourd’ hui, au collége, je
suis obligée de changer de salle
de classe. Mon pérerentre tard le
soir, il entre dans ma chambre
pour m'embrasser tout en sou-
riant malgré sa douleur profonde
gu'il chercheadissimuler. Il s'as-
sure que je vais bien et me
demande ce quej’ai fait al’éco-
le. Souvent il m'invite a aller
faire un tour avec lui en voiture.
C’est le soir gque je peux sortir
librement sans étre obligée de
porter matenue de laNasa. Dieu
merci, je suis une bonne éléve.
Mes parents, sont de vrais com-
battants mais je ne trouve pas les
moyens pour les récompenser.
Peut étre avec ma patience, peut
étre avec ma réussite scolaire,
pourrais- je leur rendre un peu de
Joie et de bonheur. Durant ces
derniéres années, j'ai participé au
camp des enfants de la lune en
France. C'étaient des journées
merveilleuses mais courtes qui
s'envolent rapidement. Tout est
bien organisé, des réunions entre
les enfants de la lune venant de
|oartout., des jeux, des balades, de
a musique tout se passe la nuit
jusgu’ al’ aube. Des médecins, des
chercheurs, sont présents pour
guider et informer nos parents,
sur notre maladie, sur notre pro-
tection et sur les nouveautés
scientifiques. Jai souhaité voir
ces camps se tenir chez nous. Que
Dieu nous donne la patience et la
sagesse. Que Dieu mette a notre
disposition plus de gens gentils et
dévoués pour aider I’ensemble
des « enfants de lalune » dans
notre cher pays, la Tunisie. Je
souhaite de tout mon coaur que la
lune ne disparaisse jamais ».

Noomen Hakim (Président de I' Association tunisienne

d alde aux enfants atteints de X eroderma pigmentosum)

«Nos malades ne doivent
pas €tre isolés de la societé»

« Jai unefille adorable. Elle
est malheureusement atteinte de
xeroderma pigmentosum. Je n’ ai
pas réagi ala premiére consulta-
tion quand le médecin m’'a
annoncé que mafille est atteinte
d’une maladie rare qui s appelle
xeroderma pigmentosum.
Personne ne connait cette patho-
logie dans mon entourage. Sa
mere a remarqué des les pre-
miers mois de la vie que les
joues de notrefille étaient un peu
rouges, mais ce signe a été consi-
déré comme signe de beauté de
bébé et que le bébé n'aimait pas
regarder directement la lumiére
atravers lafenétre. Nous avons
pensé que tout allait s arranger
avec I’ &ge. Puis de petites taches
commenceérent a apparaitre sur
lesjoueset lefront : Oh! Comme
ces taches de rousseur sont jolies
disaient les membres de famille,
parce que sa peau est claire. Tout
a été considéré comme normal et
beau. Le médecin de la famille
n’avait rien remarqué de patho-
logique. Puis nous avons consta-
té que la taille et le nombre de
taches pigmentées augmentai ent.
Elles devenaient profuses. Nous
avons alors, commencé a nous
inquiéter. Vers |’ége de 3 ans,
nous avons consulte un dermato-

logue qui afait le diagnostic et
nous a orienté vers le grand spé-
cialiste de cette pathologie en
Tunisie. J étais terrifié en voyant
d’autres malades a des stades
évolués de lamaladie. Je ne pou-
vais pas admettre que mafille, s
belle, si jeune, pourrait devenir
comme eux défigurée... Le doc-
teur m ainforme que si mafille
vivait dans I’ obscurité, sa peau
resterait normale. Je ne dois pas
perdre ma fille. Je devais faire
quelque chose. Depuis et jusqu’a
cejour, je m'informe et je col-
lecte les documents scienti-
figues, médicaux et sociaux a
propos de cette pathologie. Je
tiens aussi a transmettre les
informations aux dermatologues
tunisiens pour que rien n’ échap-
pe et afin de sauver ma fille.
MaisH"aj peur que le dialogue
entre les malades et les spéciais-
tes ne soit insuffisant. Certains
médecins ne connaissent de cette
pathologie que sa gravité, son
évolution fatale suite aux can-
cers cutanés inévitables et ils
sont désarmés en face de cette
pathologie. Les parents sont ter-
rifiés. Ils soufrent en solitaires.
Ils s'épuisent aussi bien sur le
plan moral que matériel.
D’autres parents ont vu leur

enfant fondre lentement, envahis
par les tumeurs, défiguré suite
aux nombreuses interventions.
Ce sont des familles qui se
replient souvent sur elles-mémes
pour vivre leurs souffrances en
silence dans I’isolement, car les
enfants atteints sont rejetés par
leur entourage. Avec notre asso-
ciation, nous invitons les enfants
atteints et leurs parents a se ren-
contrer et a étre solidaires entre
eux atransférer conseils et infor-
mations pour mieux gérer cette
maladie et surmonter toutes les
difficultés. Nous invitons le
public & mieux connaitre cette
maladie afin de mieux la com-
prendre et pouvoir aider les
malades.

Nous tenons a préciser que
cette maladie n’est pas conta-
gieuse. Vous ne courez aucun
risque si vous les touchez, man-
gez ou buvez avec eux. Nous
invitons les maitres d’ école, les
professeurs, les éducateurs a étre
plus attentifs envers ces enfants,
en veillant ace qu'ils soient loin
des UV donc des fenétres. Et
nous sommes a leur disposition
pour les informer et les aider a
acquérir les moyens de photo
protection.



