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Les enfant 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-
_Todennaplgmenmsum mais

. une inquiétude m’a envahi

~ lorsque le médecin m’a dit

- «gue Dieu soit avec vous 1,
Personne ne connait cette
pathologie dans mon entou-
rage. Sa mére a remarqué
deés les premiers mois de la
vie que les joues de notre fille
étaient un peu rouges, mais

‘ce signe a éié considéré
comme signe de beauté de
bébé et que le bébé n'aimait
i)as regarder directement la
umiére & travers la fenétre.
Nous avons pensé que toul
allait s’'arranger avec 'dge.
Puis de petites taches com-
mencérent a apparaitre sur
les joues et le front : oh !
Comme ces taches de rous-
seur sont jolies, disaient les
membres dela famille, parce
que sa peau est claire. Tout
a 6té considéré comme nor-
mal et beau. Le médecin de
la famille n’avait rien re-
marqué de pathologique. Puis
nous avons constaté que la
taille et le nombre de taches
E%mentees augmentaient.

1 devenaient profuses

Nous avons, alors, commencé
a nous inquiéter. Vers I'dge
de 3 ans, nous avons consulté
un dermatologue qui a fait
lediagnosticet nous a adres-
sés vers le grand spécialiste
de cette pathologie en Tuni-
sie. J'étais terrifié en voyant
d’autres malades a desstades
évolués de la maladie. Je ne
pouvais pas admettre que
ma fille, si belle, si jeune,
pourrait devenir comme eux
défigurée... Le docteur m’a
informé que si ma fille vivait
dansl'obscurité, sa peau res-
terait normale. Comment ?
Ce sont les ultraviolets qui
font partie des rayons so-
laires qui sont responsables?

Le malheur de vivre sans soleil...

J'étais perdu, je ne compre-
nais rien. Non, je ne dois pas
abandonner ma fille. Je ne
dois pas perdre ma fille. Je
n'accepterai pas de voir ma
fille g'éteindre. Je devais faire
quelque chose. Depuiset jus-
qu’a ce jour, je m'informe et
je collecte les documents
scientifiques, médicaux et
sociaux a propos de cette pa-
thologie. Je tiens aussi a
transmettre les informations
aux dermatologues tunisiens
pour que rien n'échappe et
afin de sauver ma fille.
Mais j'ai peur que le dia-

logue entre les malades et

les spécialistes ne soit pas
suffisant. Certains médecins
ne connaissent de cette pa-
thologie que sa gravité, son
évolution fatale suite aux
cancers cutanés inévitables
et ils sont désarmés face a
cette pathologie. Malgré les
progrés des connaissances
médicales, trés peu de choses
ont été réalisées pour sau-
ver ces enfants.

D’autre part, le dialogue
entre les patients et les pa-
rents de malades était in-
existant. |

Les parents sont terrifiés.
Ils souffrent en solitaires. Ils
s'épuisent aussi bien sur le

plan moral que matériel. Une
meére professeur de francais
aquittél'enseignement pour
s'occuper de ses enfants at
teints de XP et elle a perdu
définitivement son poste. Le
pére d'une autre famille s'était
trouvé obligé de vendre sa
maison pour assurer les be-
soins de son enfant en mé-
dicaments. D’autres parents
ont vuleur enfant fondre len-
tement, envahi par les tu-
meurs, défiguré suite aux
nomhreuses interventions.
Ce sont des familles qui se
replient souvent sur elles-
mémes pour vivre leurs souf-
frances en silence dans I'iso-
lement, car les enfants at-
teints sont rejetés par leur
entourage.

Avecnotre action, nous in-
vitons les enfants atteintset
leurs parents & se rencon-
trer, 4 étre solidaires entre
eux. A transférer conseils et
informations pour mieux gé-
rer cette maladie et sur-
monter toutes les difficultés.

Nous invitons le public a
mieux connaitre cette mala-
die afin de comprendre et ai-
der ces malades, afin de pré-
venir cette maladie, afin que
ces maladés et ces familles
ne soient pll_.‘i?; isolés et qu'ils

s'intégrent dans la société.
Nous tenons & 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 4 acquérir lesmoyens

. de photo-profection. ..

Quand on’connait 1‘1m-
portance de la précocité du
diagnostic, il est nécessaire
d’informer le grand public
sur les premiers symptoémes
de la maladie. !

Nous nous adressons au
corps de la santé, aux mé-
decins, nous leur demandons
d'étre plus indulgents, plus
compréhensifs, plus dispo-
nibles et attentifs envers ces
enfants et leurs familles. Ils
ontbesoin de vous, pour leur
donner de I'espoir. Ils ont be-
soin dune prise en charge
qui leur assure une bonne
qualité de vie.

Quant aux scientifiques,
nous tenons a leur rappeler
que les cellules de nos en-
fants ont servi pendant plus
de 50 ans pour comprendre
le mécanisme pathogéne de
la maladie, pour déchiffrer
le secret des cancers, pour
mieux saisir la génétique et
pour beaucoup d’autres voies
de recherches scientifiques.
Il est temps que les scienti-
fiques consacrent suffisam-
ment de temps, d’efforts et
de moyens pourla recherche
de solutions pour ces enfants.
Les cellules souches, la re-
constitution de la peau, la
greffe des génes sont autant
de voies qui peuvent secou-
rir nos enfants. Nos espoirs
et leur avenir sont entre vos
mains.

Noomen HAKIM
(Président de Passociation
«Aide aux enfants atteints

de xeroderma»)



