Marcqg-en-Barceul : dans le quotidien de Paul, un enfant de 9

ans, qui souffre d’ichtyose
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PAR EMMANUEL CRAPET
Ce samedi est la journée internationale des maladies rares. Parmi celles-1i, Iichtyose, maladie chronique de la
peau dont souffre Paul, un petit Marcquois de 9 ans.

Paul 9 ans, n’a pas h méme vie que les enfants de son ige. Il souffre d'ichtyose. Mahdie congénitale de h pean, qulil
dévek dans sa version séche. La peau n’est pas plus épaisse que du papier & cig Sur toute h surface de zon

Ty

corps, Paul a des squames (de Ia peau morte). « On doit le crémer dewx fois por powr », raconte 33 maman.

L'ichtyose n’est pas une maladie mortelle mais, pour Finstant, on n'en guén pas. Moms de 1 000 cas recensés en France,

jusqu’en 2012, on ne savait méme pas bien ils étaient : c’est dire 3i les cherch ne se p pas pour chercher.
C’est dire dans b famille de Paul comme dans les rangs de FAssociation Ichtyose France (AIF), on attend beaucoup de ce
samedi 28 févrer, décrété joumnée i ionale des maladies rares.

Effets secondaires

Paul est phs int sur ines parties du corps, aux £mité t, aux mams et aux pieds. Dans le quotidien de
Paul iy a le regard des autres. « I/ s expliguer owx sutres enfonts, awx ensegmants », ghsse b maman. I1y a aussi kes effets
secondaires : « s Mz au mivesy des femdons swr fowt som corps. v Sinon, Paul un petit garcon plin de vie, sousiant, adorable. I1a

deux fréres, qui eux n’ont pas développé Ia makdie.




