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La Dysplasie Ectodermique
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Preface

Jack explique dans ce livre comment chaque personne est unique au travers de
I'histoire de ses génes. Tous les enfants sont différents, et Jack nous montre ce qui nous
rend unique, comment nous pouvons étre gentils, et comment nous pouvons nous
entraider. J'ai fondé la société anglaise des Dysplasies Ectodermiques en 2001 pour aider
les enfants et leurs familles & faire face aux Dysplasies Ectodermiques (DE).

Mes enfants ont une DE et j'ai toujours voulu écrire un livre pour aider & expliquer les
différences des enfants entre eux et leurs amis. J'espére que ce livre aidera a la prise

de conscience, & la compréhension et au soutien de chaque personne et de chaque famille
concernée par une DE.

Diana Perry M

The Ectodermal Dysplasia Society

The Ectodermal Dysplasia Society est une fondation charitable

enregistrée au Royaume Uni (N° 1089135)

www.edsociety.co.uk

Euvre originale : Envision Pharma Group.
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Chacun est
difféerent.

Nos génes sont une partie
de la raison pour laquelle
nous sommes tous
différents.

Les génes sont un
ensemble d'instructions
pour notre corps. lls
viennent de notre pére
et notre mére et ils
decident & quoi nous
ressemblons. lls peuvent
méme déterminer si

on est petit ou grand, la
couleur des cheveux ou la
forme du nez.

Etre différent c’est génial
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et fait de nous ce que nous sommes.
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Pense & ce que te rend différent

de tes amis.






Comment une DE peut
influencer I'apparence

Les cheveux peuvent:
e é&tre fins ou moins fournis

® pousser lentement

Les cils et les sourcils peuvent ne
Jjamais pousser

Les dents peuvent:

® étre manquantes

® étre plus pointues que la normale

® qvoir de grands étre trés espacées

Quand les dents manquent, il peut
étre difficile de manger ou de parler

La peau peut étre:

trés claire et fine

ridée et foncée (autour les yeux,
aux coudes, a la plante des pieds et
des paumes des mains)

séche, squameuse et douloureuse

NMP

Les ongles et les orteils peuvent étre:
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petits

plus épais ou plus fins que la normale
d'une couleur différente

avoir des marques

infectés plus facilement que ceux
d'autres personnes

Les personnes avec une DE peuvent aussi:

® Qavoir eu, ou bien avoir encore, une fente entre le nez et la bouche -
Cela s'appelle une fente palatine ou labiale

e &tre plus petites que les autres

® avoir un front plus gros

® avoir un nez qui semble écrasé - Cela s’appelle un nez en selle
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Comment une DE peut influencer
le fonctionnement du corps

AL La voix

¢ Parfois ne peuvent pas produire les S B S rEE AT S @
larmes, méme si on est triste. e D R
® peuvent faire mal '
® peuvent faire mal quand on La respiration
regarde directement la lumiere P
® on tousse beaucoup
L ® on peut avoir de l'asthme et avoir
A besoin d'un inhalateur
® peut étre plein de croltes et peut
saigner de temps en temps Les intestins

° t | étre b =
peut coller ou etre bouche e Parfois c’est difficile d'aller aux

toilettes.
Les oreilles ® Alors,on est mal &l aise et on peut
e |l est quelquefois difficile d’entendre avoir honte.
les autres.

La sueur

® |l est possible que I'on transpire peu ou pas du tout.
Alors, on ne peut pas faire baisser sa température quand on
a chaud méme sans le savoir.

® | es joues peuvent étre rouges ou la peau devient pale. On peut se
sentir mal ou avoir mal a la téte.

Une personne avec ces symptomes peut avoir du mal & se concentrer
et étre grincheux.
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Quelqu'un qui a une DE peut avoir

besoin d’aide
de temps en temps.

Cela peut étre en classe, sur l'aire de
jeux ou bien a la maison.

Pense aux moments ou tu
as eu besoin d'assistance.












“Si nous sommes dehors et qu'il fait
chaud, il se peut que je doive porter
des vétements mouillés pour me
garder au frais. Je pourrais aussi
avoir besoin de faire une pause.”
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“Si nous sommes dehors et qu'il fait
froid, il se peut que je doive porter
des vétements plus chauds.” /.‘.
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‘J'ai toujours besoin d'un verre
d’eau o proximité.”




Penser aux SENTIMENTS

Les choses qu'on dit et qu'on fait peuvent rendre
les autres heureux, tristes ou méme en colére.

Si nous disons des choses gentilles ou
nous apportons de l'aide lorsque
nécessaire, nous pouvons rendre heureux
quelqu'un qui a une DE.

Si nous disons des choses pas sympa ou si
nous taquinons ceux qui ont une DE, cela les
rend tristes et solitaires.

Rappelle-toi, nous avons tous l'air différent et
nous nous comportons tous différemment, c’est
ce Qui nous rend spéciaux.

Pense aux différentes maniéres d'étre gentil avec
quelqu'un comme Jack.

Tu pourrais proposer de jouer avec lui a l'intérieur quand
il fait chaud dehors, ou tu pourrais de t'asseoir avec lui
au déjeuner.






Contactez-nous

Si vous, ou un membre de votre famille, avez récemment regu
le diagnostic de DE, ou si vous connaissez quelqu'un qui
profiterait de notre soutien, n'hésitez pas a nous contacter.

Si vous souhaitez aider notre fondation charitable par une
collecte de fonds, des dons ou d'autres méthodes, nous en
serions trés reconnaissants. Contactez-nous s'il vous plait.

Si vous voulez plus d'informations, priére de nous contacter.

www.edsociety.co.uk

The Ectodermal Dysplasia Society,
Unit 1, Maida Vale Business Centre, Maida Vale Road,
Cheltenham, Gloucestershire, GLS3 7ER

info@edsociety.couk | +44 (0) 1242 261332

SBN 978-3-945648-12-4



