Une association pour prendre en charge une maladie rare en Tunisie

Leur vie ainsi que celle de leurs parents est une bataille au quotidien. Ils n‘ont pas droit  une place au...soleil !
Zoom sur les enfants de la Lune.
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Enfants de la Lune : qui sont-ils ?

La pathologie conceme une naissance sur un million.
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héréditaire qui se traduit par une sensibililé extréme &
Ia lumiére du soleil, et plus particulidgrement aux rayons
ultraviolets (UVA et UVB). A court terme, ces UV pro-
~voquent des brilures de'la peau et des yeux. Et & long

ne cicatrisent pas bien et peuvent persister pendant
plusieurs semaines. De nombreuses « taches de rous-
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dus aux UV, lls deviennent imités, rouges, larmoyants
(conjonctivite), parfois dés les premiers mois de vie. lls
peuvent également étre le siége de cancers. Dés leur
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ment de multiple: En trés
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personnes atteintes vivre plus longtemps, mals
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on manque de recul pour avoir des données précises.

® Ces «enfants de la lune» souffrent d’une meme:Jmmmm

sensibilité extréme aux rayons ultraviolets. Xeroderma pigmentosums, créée en avril 2008, vise a
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Quelle est son évolution ? Ias!arrdlisssuriamaladla sa prise en charge et les

Le XP n'est pas c at se par a prendre pour ralentir sa progression, ainsi
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sévéres (qui ressemblent 4 des coups de soleil), aprés

une exposition, méme minime, au solell. Ces brilures
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que les modalités de prévention d'apparition de nouveau
cas dans la famille.
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