Lamia, enfant de la lune, décroche son bac avec mention

La revanche d’une battante

un réve:

Lamia a réussi
son baccalauréat avee brio comme
beaucoup de candidats, mais la com-
paraison s'arréte la. Car Lamia est
une enfant de la lune qui a exaucé
réussir ses études comme
n'importe quel enfant de son dge. Son
baccalauréat section sciences expé-

rimentales, elle a eule mérite de 1'ob-
tenir haut la main avec une bonne
moyenne, sanctionnée par une men-
tion assez bien. Si pour tout candi-
dat, la réussite au dipléme national
est le couronnement logique des ef-
forts entrepris tout au long du cur-
sus scolaire, pour Lamia, elle revét

un goht bien particulier, celui d'une
revanche sur une maladie qui lui a
été transmise.

Cette pathologie rare a un nom: le
Xeroderma Pigmentosum, une ma-
ladie génétique grave qui se traduit
par une intolérance totale aux UV.

Lamia, enfant de 1a lune, décroche son bac avec mention

La revanche d’une battante

Lamia a réussi son bacca-
lauréat avec brio comme beau-
coup de candidats, mais la com-
paraison s'arréte la. Car La-
mia est une enfant de la lune
qui a exaucé un réve: réussir
ses études comme n'importe
quel enfant de son age. Son
baccalauréat section sciences
expérimentales, elle a eu le

merite del'obtenirhautlamain

avec une bonne moyenne, sane-
tionnée par une mention as-
sez bien. Si pour tout candi-
dat, la réussite au dipléme na-
tional est le couronnement lo-

ue des efforts entrepris tout
au long du cursus scolaire,
Lamia, elle revét un gofit bi Eoen
pamcuher celui d'une revanche
sur une maladie qui lui a été
transmise.

Cette pathologie rare a un
nom: le Xeroderma Pigmento-
sum, une maladie génétique
grave qui se traduit une
intolérance totale aux UV. Les
enfants qui en sont atteints ne
peuvent pas sortir au grand

jour et s'exposer a la lumiére
du soleil, sous peine de mettre
en danger leur vie, et de dé-
velopper de graves lésions can-
céreuses. Ils ne sortent que la
nuit, d'otileur nom: les enfants
de la lune.

Il y a dix-huit ans, Lamia
était un beau petit bébé jouf-
flu qui ne présentait aucun
signe de la maladie. Les pre-
miers grains de beauté appa-

raissent a l'age de six mois.
Les parents ne réalisaient pas
encore, a I'époque, la gravité
de la pathologle qui est héré-
ditaire récessive et autosomale.
Le pére de la petite effectue
des recherches, découvre la
terrible vérité et fait le tour
des grands spécialistes a l'af-
fiit d'explications sur cette ma-
ladie rare . C'est vers six ans
que la petite fille commence a
comprendre qu'elle ne pourra
pas avoir la vie normale des
enfants de son dge et que le
soleil va devenir son pire en-
nemi et ronger sa vie si elle
ne s'en 5_ tége p

En effet, la petite fille doit
s'astreindre a une routine
contraignante. Ses parents ont
adapté son espace de vie a sa
maladie. Les fenétres de la
maison et les vitres de la voi-
ture sont recouvertes d'un filtre
UV. Une permission a été ac-
cordée par le directeur pour
permettre également de re-
couvrir les fenétres des salles
de classe.

Qu'il fasse chaud ou froid,

_la jeune fille doit porter sous

ses vétements une combinai-
son anti-UV, se couvrir la téte
et s'enduire d'une créme pro-
tectrice. Pendant tout le pri-
maire, elle doit sé résigner a
rester seule dans la salle de
classe pendant la récréation,
écoutant tristement les cris,
murmures et chuchotements
de ses camarades qui jouent
dans lacour. Ala findes cours,
pas question non plus de trai-
ner avec les amis a l'extérieur.
Pour éviter les rayons UV, la
jeune fille doit rentrer direc-
tement a la maison. «J'ai des
réves et des envies comme toute
Jeune fille de mon age, souligne
Lamia avec une pointe de tris-
tesse dans la vorx. L'équation

Lamm l'enfant de la lune et

la femme est difficile a
soudre pour moi».

Méme s'il lui arrive de vivre
des petits moments de bon-
heur en faisant des choses
qu’elle aime et d'oublier nar-

fois qu'elle est une enfant de
la lune, le regard pesant de:
autres et les remarques bles
santes comme cette parentc
d'éléve qui lui lance un jour er
pleine figure «ftu n'as rien a
faire ici avec les enfants dans
cette école» finissent par lui
rappeler son amére réalité. Les
moments de doute et de peur
sontla aussi. «Parjfois je pleure,
parfois je ris, parfois je suis
triste. Je reste eveillée toute la
nuit, et quand les gens dor-
ment et que le silence terrible
régne, je plonge dans Uanxiété
et la peur. Je tremble, jusqu'a
épuisement et je dors quelques
instants pourétre réveillée dans
un sursaut par les premiers
rayons du soleil qui tentent de
traverser la fenétre de ma
chambre».

Toutefois, la jeune fille ne
se laisse jamais abattre et sait
faire de sa faiblesse physique
une foree morale, renchérit-
elle, en faisant allusion a une
chanson du slameur francais
Grand Corps Malade. Le pre-
mier jour du baccalauréat est
une épreuve de plus qu'elle
doit supporter puisqu'elle dé-
couvre que la table ou elle doit
s'installer pour passer les exa-
mens se trouve juste a coté de
la porte. Aprés une vive dis-
cussion, un candidat finit,par
lui céder la sienne. «Alors que
Je suis censée garder mon calme
et ma concentration, cela a été
déstabilisant pour moi», avoue-
t-elle tristement.

Le jour de la proclamation
des résultats, elle est obligée
de rester cloitrée dans sa
chambre, privée de la joie de
féter cette réussite avec ses ca-
marades de classe. «Le [ycée
se trouve juste en face de notre
maison. Mes camarades
m'avaient invitée a rester avec
eux pour féter notre réussite le
Jourdela proclamation des re-
sultats. J'ai dit décliner l'in-
vitation et rentrera la maison.
Assise derriere la fenétre, j'écou-
tais les hurlements de joie. Je
n'ai pas pu partager ce bon-
heur. Cela a été douloureux
pour moi». Les doutes 1'as-
saillent déja. Lajeune fille s'in-
quiéte, en effet, pour son ave-
nir. Obtiendra-t-elle la filiere
qu'elle désire? Restera-t-elle
a Tunis ou sera-t-elle para-
chutée dans une des univer-
sités se trouvant a l'intérieur
du pays? Mais surtout pourra-

‘t-elle continuer a supporter le
2 ‘}m&! des autres? Autant de

questions qui se bousculent
dans sa téte et qui ne font

qu'augmenter son désarroi.
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