Enfants atteints de Xeroderma PigTh@ntosum (XP)

La souffrance des enfants qui n’aiment pas le soleil

Ils s'appellent les enfants de la
lune et sont environ 800 en Tuni-
sie. Mohamed Ali, Yassine, La-

- mia....ne pourront pas bronzer au

soleil comme les autres enfants,
construire des chiteaux de sable
sur la plage, jouer devant leur mai-
son en plein jour ou apprécier tout
simplement la douce caresse des

. rayons du soleil sur leur peau.

C’estderriereles murs delamai-

- sonfamiliale qu’ils se réfugient, as-

sis dans des piéces qui ne laissent
pas entrer la lumiére, afin de se
protéger desrayons ultraviolets du

- soleil qui mettent leur vie en dan-

\ {
D T S U T T e T e T e e

ger. :
Ces dermers sont, en effet, nés
avec une maladie heredltalre rare,

le Xeroderma Pigmentosum xP)

qui se traduit par une extréme sen-
sibilité aux ultraviolets solaires.
Alors qu’'une personne normale
a peu de chance de developper un
cancer de la peau, gréce a la pré-
sence d’'un systeme de réparation

- au sein des cellules exposées, qui

élimine les genes endommagés, les
personnes atteintes de XP sont par

_contre trés exposés au risque du
' cancer, di.au

ait que ce processus
de reparatlon fonectionne mal, a
cause d’'une anomalie située au ni-
veau de la partie de PADN com-

‘mandant cétte fonction.

Par conséquent, les dégats cau-
sés par les ultraviolets ne sont pas
réparés et s’accumulent, induisant
une modification des cellules lésées
qui deviennent cancéreuses. Cette
exposition au soleil entraine I’ap-
parition de taches brunes et de pe-
tites protubérances ressemblant a
des verrues qui donnent un teint
trés foncé ala peau des malades at-
teints de (XP).

Le rejet des autres

Ces derniers ont alors du mal
dés la plus tendre enfance a sup-
porter le regard des autres. C’est a
I'age de deux ans que les premieres
taches brunes apparaissent chez
Yassine. L’enfant est hospitalisé
pendant un mois et soumis a plu-
sieurs analyses qui finissent par
révéler une des formes du xero-
derma Pigmentosum.

Le médecin recommande, alors,
a la meére de ne plus exposer son
fils aux rayons du soleil et de lui
faire porter toute ’année des véte-

ments qui recouvrent entiérement
son corps et ses membres. Pendant
prés de quatre ans, ce dernier ne
pourra pas mener une vie normale
etjouer avec les enfants de son age,
restant a l'intérieur de la maison
jusqu’a la tombée de la nuit. «<Mon
fils ’a pas eu une vie normalecomme
les autres enfants. Pour le protéger,
Jai dia I'empécher de sortir de la
maison, souligne la mere de l'en-
fant Aouatef, 4gée d'une trentaine
d’années, femme au foyer. Pendant
des années, il ne pouvait pas sortir
de la maison avantle soir. Pour qu’il
ne s’ennuie pas, je reste jouer avec
lui pendant toute la journée dans
une piéce qui n’est pas exposée au
soleil.. Son pére et moi sortons le
soir, pour 'emmener se baigner ou
faire un tour au manege. Mais, c’est
tres difficile pour lut d’étre mis a
lécart et de ne pouvozr Jouer avec
les enfants de son age. Il s‘ennuie
beaucoup et est tres triste».

Cette situation conduit lajeune
femme a inscrire son fils a 'age de
six ans dans un jardin d’enfants.
Mais l'expérience tourne a la ca-
tastrophe car le petit garcon est re-
jeté par ses compagnons de classe.
« Un jour il est rentré en pleurant,
en me disant que personne ne vou-
lait jouer avec lui car ils avaient
peur.JJen ai eu le cceur brisé. Jai,
alors, décidé de le garder avec moi
a la maison et de lui enseigner la
lecture, lécriture, les mathéma-
tiques...Je suts aussi sa compagne
dejeu. Et maintenant, il commence
a étre plus confiant en lui-méme et
a retrouver espoir car il a rencon-

tré des enfants qui ont la méme ma-
ladie et qui sont devenus ses amis
car zls vluent la méme situation et

Le nian‘qué d’efforts '
des cadres scolaires

Pour Fathia, dgée de 43 ans et
originaire de.Médenine, mére de
cing enfants dent le dernier est at-
teint de XP, 1a situation est d’au-
tant plus difficile a vivre que lama-
ladie du petit garcon 4gé aujour-
d’hui de onze ans est tres mal ac-
ceptée par‘Pentourage et lesvoi-
sins. Mohamed Ali, qui est obligé
de serendre al’école recouvertd’'une
couverture pour se protéger du so-
leil, a eu énormément de peine a se
faire des amis et a suivre en classe
a cause des troubles oculaires oc-
casionnés par la maladie. <Il y a
beaucoup de cas d’enfants atteints
de XP dans la ville de Médenine.
Pourtant, dans l’école ot étudie mon
fils, les instituteurs et les institu-
trices ne sontp s suffisamment sen-
sibilisés a cefrfg‘ maladie, alors que
ces enfants nécessitent une atten-
tion particuliére. A cause des troubles
qu'ils présentent, ils ont plus de mal
a suivre que les autres enfants, par
conséquent ils devraient bénéficier
de cours de soutien au sein de l’éta-
blissement scolaire. Malheureuse-
ment, ce n’est pas le cas. L'institu-
teur ou linstitutrice doit veiller &
ce qu'ils soient constamment cou-
verts et les placer a des tables ou ils
ne sont pas exposés au soleil. Pour-
tant, ils ne font aucun effort».

Une association d’aide aux en-
fants atteints de Xeroderma Pig-
mentosum a été créée pour infor-
mer les familles , les conseiller et
les aider a acquérir les moyens de
protection nécessaires pour pré-
server leurs enfants des rayons.

Ces derniers doivent, en effet,
utiliser en moyenne deux tubes de
créme antisolaire par mois et se vé-
tir d'une tenue spéciale qui cotte
la bagatelle de trois cents dinars
outre l'utilisation dans les foyers
d’une lumiére spéciale et d’un film
antiuv pour recouvrir les fenétres
et empécher les rayons UV de pé-
nétrer. Or le colit de ces moyens
pése lourd surle budget des familles
dont les revenus sont limités.
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