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ESPACE DES COLLINES

« La le temps s’arréte.... c’est un silence dans la Vend redi 3 déC-
chambre, personne ne parle, c’est tres intense. Espace des co"ines

C’est silencieux mais tellement magique. On
voit les petites gouttes tomber et on se dit, ¢a
y est, elle est sauvée. Ce jour s’est gravé a
jamais dans ma mémoire, c’est sa deuxieme
naissance, finalement c’est une renaissance. »
Laeticia, maman de Victoire, 2 ans, atteinte d’une

amyopathie spinale de type 1. En mars 2020, elle est
traitée par thérapie génique.

« C’'est pas normal de tomber a 14 ans
quand on marche. Marcher, me relever,
monter les escaliers devient plus dur de
jour en jour. Mes muscles me lachent
mais j’ai bon espoir d’étre guéri un jour. » new

Pierre, atteint de la myopathie des ceintures. I/
attend qu’un traitement voit le jour.

« Le plus dur ce n’est pas de voir ses mains
disparaitre, le plus dur c’est de voir le visage de
ses proches disparaitre. Je sais que cet essai ne
me guérira pas. Je ne le fais pas que pour moi,
je le fais pour les autres, pour tous les petits
gars de 17 ans comme moi qui vont peut-étre
pouvoir éviter les péripéties de vie par
lesquelles je suis passé. »
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Adrien, atteint d’une rétinite pigmentaire. En 2021, il est
entré dans un essai clinique de thérapie cellulaire.
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