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Les enfants de la lune

Je suis un fonctionnaire
de I'Etat, je suis marié et j'ai
deux enfants.

. Lamia est la plus jeune,
c’est une fille adorable. Elle
est malheureusement at-
teinte de xeroderma pig-
mentosum.

Je n’ai pas réagi a la pre-
miére consultation quand le
médecin m’'a annoncé que ma
fille est atteinte d’'une ma-

. ladie rare qui s'appelle xe-
mdennaplgmentosum mais

. une inquiétude m’a envahl

. lorsque le médecin m’'a dit

- aque Dieu soit avec vous !»,
Personne ne connait cette
pathologie dans mon entou-
rage. Sa mére a remarqué

s'intégrent dans la société.
Nous tenons a préciser que
cette maladie n'est pas conta-
gieuse. Vous ne courez au-
cun risque si vous les tou-
chez, mangez ou buvez avec
eux. Nous invitons les maitres
d’école, les professeurs, les
éducateurs a étre plus at-
tentifs envers ces enfants,
en veillant & ce qu'ils soient
loin des UV, donc des fenétres,
Et nous sommes a leur dis-
position pour les informer et
les aider & acquérir les moyens
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Quand on connait 1‘1'111:
portance de la précocité du
diagnostic, il est nécessaire



