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ivre avec
le Sed

Association VIVRE AVEC LE SYNDROME D’EHLERS DANLOS
Maladie héréditaire du tissu conjonctif



Le SED ? c’est quoi ?

DEFINITION :

Le Syndrome d’Ehlers Danlos se définit par une anomalie du tissu conjonctif
ou tissu de soutien, en raison d’une altération du collagene. On constate ainsi
une hyperlaxité ligamentaire dans les articulations, tendons, ligaments, tout
comme les organes internes : intestin, vessie, poumons, diaphragme, estomac,
ceeur, des troubles de la proprioception, du scheéma corporel et de la situation
dans I'espace.

Ainsi, I'ensemble du corps humain est concerné.

Quelques mots clés :

Le SED ou Syndrome d’Ehlers Danlos est une maladie orpheline (pas de guérison
possible), rare, et sans doute génétique, en tout cas héréditaire.

La prévalence officielle serait de 1 a 5/10 000, mais I'errance diagnostique permet
de penser que la population concernée est plus élevée.

La transmission est dite autosomique dominante, un seul parent atteint, mais pas
forcément identifie, peut transmettre.

Aucun géne ni base moléculaire n'existe aujourd’hui et le diagnostic reste donc
clinique, c'est-a-dire sur la base d’un tableau de symptomes.

Maladie tres ancienne, mais qui n’a pas eu I'écho mérité, le SED est resté dans
I'ombre, mal ou pas enseignee, rares sont les medecins qui se sont penches sur
cette particularite.

Le Dr EHLERS, dermatologue Danois, et le Dr DANLOS, dermatologue Francais
ont travaille ensemble dans les années 1894-1900-1908. Leurs noms seront
associes a cette particularité réevelée par un russe bien avant.

En France, nous devons au Pr Claude HAMONET I'implication, la curiosite, la
recherche clinique sur le SED. Professeur en Médecine Physique et Réadaptation
a I’Hépital Henri Mondor de CRETEIL (94), le Pr HAMONET sera le « précurseur »
dans I'enseignement de la pathologie. Pendant plus de 25 ans, il se spécialisera
dans la recherche clinique afin d'offrir une prise en charge aux nombreux patients
venus le consulter. Aujourd’hui, il n’est plus considéré comme référent et ses écrits
sont contestés.

Les genéticiens internationaux se saisiront du dossier et un symposium se tiendra
a NEW YORK en avril 2016, les conclusions de ce consortium international seront
rendues en avril 2017. Le SED sera bien laissé dans les maladies rares avec une
grille de diagnostic revue et corrigee, grille plus restreinte et criteres resserrés. Un
nouveau symposium international se tiendra a ROME en septembre 2022, et
permettra de faire le point sur les nouveaux critéres, la recherche clinique, les
différentes études réalisées depuis 2017, etc.



Au niveau national, et dans le cadre du 3eme plan MALADIES RARES, le
Ministere de la Santé s’était engage a encadrer ces maladies, et a creer des
filieres de Santé. Le SED a donc été rattaché a la Filiere de Santé OSCAR (Os
et Cartilage).

’écriture d’un PNDS (Protocole National de Diagnostic et de Soins) a éte
confiee a des professionnels de santé dont les Societés Savantes de Medecine
Interne, Médecine Physique et Réadaptation et Traitement de la Douleur. Les
associations de patients ont été invitées a la relecture de ce document officiel
et a faire remonter leurs arguments. Le PNDS est desormais disponible sur
notre site internet, et validé par la HAS (Haute Autorité de Santé).

Des centres de référence, de compétences ont été labellisés pour deux ans,
renouvelables.

Force est de constater que ces centres ne sont pas tous compétents et que
de nombreuses regions restent sans solution.

Les délais de rendez-vous s’allongent et peuvent atteindre deux ans pour le
Centre de Référence Raymond Poincaré de GARCHES, qui ne regoit que la region
parisienne.

La mesentente entre la genetique et la clinique est palpable et impose aux
patients un nouveau parcours du combattant. Les diagnostics posés apres
2017 par un medecin hors centre de compétence doivent étre confirmes par
un meédecin référent, or, il est pratiquement impossible d’avoir la confirmation
d’'un diagnostic, celui-ci doit faire I'objet d’une nouvelle consultation et donc
d’un nouveau rendez-vous avec des délais interminables. Il nous parait indispensable
de permettre a des médecins MPR, médecins de la douleur, rhumatologues,
gastro-entérologues de poser un diagnostic.

Ces differends imposent une double peine aux malades.
RAPPEL :
Un seul parent porteur peut transmetire sans forcément étre diagnostiqué et

etiqueté Syndrome d’Ehlers Danlos. La littérature n’apporte pas d’élément sur I'age
auquel un diagnostic de Syndrome d’Ehlers Danlos peut étre posé et confirmé.

OBJECTIFS DU MEMQ'SED :
¢ Faire de la prévention par 'information

* Réduire I'errance diagnostique

e Eviter les erreurs de diagnostic

e Alerter sur les dérives et les placements abusifs de nourrissons

Différencier les maltraitances éventuelles

Inciter les professionnels de santé a se rapprocher des associations de
patients




PUBLIC CONCERNE PAR LE MEMQ'SED
¢ Doyens des Facultés de Médecine
* Urgences pédiatriques
Tribunaux et différentes juridictions
Avocats

Services de Police et Gendarmerie

Conseils Departementaux : ASE (Aide Sociale a I’'Enfance) - MDPH

Rectorats et Inspection d’Académie

CONCLUSION :

Comme décrit plus haut, depuis plusieurs annees, nous notons une recrudescence
depuis 2018, de cas d’accusations et de placements inappropriés de nourrissons
ou de jeunes enfants.

La situation de ces parents se rendant aux urgences en toute bonne foi tourne
au cauchemar. Les signalements aupres du Procureur de la République, et les
gardes a vue, le comportement « a charge » des policiers ou gendarmes sont
vécus comme un traumatisme indélébile par ces parents, et ce en raison d’un
manque d’informations. La possibilité d’'une maladie n’est que trop rarement
evoquee.

Une luxation ou sub-luxation de hanche, d’épaule, un hématome, sont des cas
typlc:\ues de visites aux urgences. Le SED étant une maladie sans stigmate laisse
perplexe plus d’'un médecin et n’interpelle pas les equipes qui vont appliquer la
regle et signaler une suspicion de maltraitance.

Des nourrissons retirées a leurs parents a I'age de quelques semaines, par
exemple, sont élevés en pouponniére loin de tout confort familial, et surtout sans
prise en charge pour la pathologie, puisque niée par les services pédiatriques. |l
est donc question de maltraitance, et cette fois-ci de la part des institutions.

Des associations de défense des parents accusés a tort, des avocats, s’investissent
aux cotes des familles. Si de nombreuses deéecisions de justice ont donne raison
aux parents, par des acquittements, des non-lieux, d'autres parents se voient
notifier des peines de prison avec sursis et de fortes amendes. Ces parents ne peuvent
se pourvoir en cassation pour raison financiére, et se retrouvent avec un casier
judiciaire. Ces acharnements judiciaires brisent I'equilibre des couples et la
reconstruction est quasi impossible, tant les blessures sont profondes, le
manque de confiance et la peur que tout recommence.

Nous avons besoin de relai aupres des élus, Maires, Députés, Sénateurs, Présidents
de Conseils Départementaux, et de toute personnalité investie dans la vie politique
et citoyenne, afin de relayer ces dysfonctionnements et nous rappelons que
nous ne cautionnons aucune violence quelle gu’elle soit.

Nous luttons également depuis de nombreuses années contre le harcélement et
la discrimination vécus dans le milieu scolaire par des enfants malades et/ou
handicapés. Nous recevons de nombreuses demandes d’etablissements
scolaires qui nous invitent a intervenir et a témoigner devant leurs éléves.



QUI SOMMES NOUS ?

VIVRE AVEC LE SED est une association de patients a but non lucratif (loi
1908 — Moselle-Alsace) créée en mars 2008 suite a I'incompréhension du corps
meédical, du corps enseignant, de 'entourage familial, amical et professionnel.

Mme Monique VERGNOLE, Présidente et Fondatrice, et sa fille Alice MINNES,
Vice Presidente, soutiennent des milliers de patients, interviennent dans des
colloques, congres, salons, ecoles professionnelles (IFSI-IFAS-IFE-Ecoles
d’'Orthopedie-IFMK), ecoles, colleges, lycees pour des sensibilisations au
VIVRE ENSEMBLE, a la difféerence, en luttant contre toute forme de harcelement
et discrimination.

VIVRE AVEC LE SED est déclarée et enregistrée au Tribunal d’Instance de
METZ et enregistrée a I'INSEE sous le n° 508 535 622.

Reconnue d’intérét genéral, VIVRE AVEC LE SED est habilitée a délivrer des
recus fiscaux pour tout don par chéeque, virement ou carte bancaire.

Vivre avec le SED

14 B Rempart Saint Thiébault
_ 57000 METZ
ivre avec

le Sed Tél: 0683346616

vivreaveclesed.asso@gmail.com

WWW.Vivre-avec-le-sed.fr

ACTUALISATION MAI 2024

Depuis la création du mémo’Sed en 2020 :

Sensibilisation des differents ministeres concernés par la problematique : Ministre
de I'Intérieur, Ministre de la Justice, Ministre de la Sante.

Prise de contact avec de nombreux élus : Assemblee Nationale, Senat, Département
Envoi de dossiers a I'Ecole Nationale de Magistrature
Citation comme témoin dans plusieurs audiences pénales

Feuille de route pour cette année :

Poursuite des actions de communication aupres du corps medical avec la realisation
d'un livret « special Maisons de Sante » distribué dans le Departement de la Moselle
dans un premier temps.

Rapprochement avec les CPTS (Communauté Professionnelle Territoire de Sante) au
niveau national : présentation du Syndrome d’Ehlers Danlos, en présentiel ou par voie
postale : particularité, précaution, symptomes.

Notre souhait : Poursuivre notre campagne d’information et temoigner devant les
magistrats dans I'unique objectif d'informer sur cette pathologie rare, mal enseignée
et mal maitrisee.




| Santé - Bien-étre

Une maladie prise pour de la maltraitance infantile

Diagnostic. Le syndrome d'Ehlers-Danlos est une maladie génétique invisible, qui conduit
parfois des parents jusque devant les tribunaux, A tort. Témoignage d'une mére, 4 Rennes.
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BOUZONVILLE

College : sensibiliser au
syndrome d’Ehlers Danlos

Un éléve d'une classe de
4* du collége Adalbert a
été diagnostiqué pour un
syndrome d’Ehlers Danlos,
maladie héréditaire du

tissu conjonctif. Afin d'évi-
ter toute manifestation
d"hostilité et de harcéle-
ment a son encontre, toute
la classe a participé a une
séance de sensibilisation.

ivre avec le syndrome d'Eh-
lers Danlos.

L'association Vivre avec le Sed,
représenté par sa présidente Mo-
nigue Vergnole, est intervenue au
collége Adalbert afin de sensibili-
ser une classe de 4° dont un éléve
souffre du syndrome d'Ehlers
Danlos (Sed]. Elle a {!I]]llqllE .
« A T'heure oil les réseaux sociaux
sont présents partout, il convient
d'étre vigilants et d'informer 16t
Cela permet d'éviter que les jeu-
nes concernés soient victimes, en
plus de leur pénible maladie, de
phobie scolaire. »

Avant la validation par la Mai-
son départementale des person-
nes handicapées et la reconnais-
sance de |'incapacité, des
mesures simples peuvent &tre mi-
se en place. Il est possible d'instal-
ler I'éléve prés du tableau et ren-
forcer I'assise avec un coussin sur
la chaise, ce qui permet une
meilleure stabilité.

Une classe de 4 a &1é ill:lhiliii au Sed par Monique Vergnole lt
sa fille Alice, toutes deux touchées par la maladie. Photo AL

* Quest-ce que c'est ?

Le syndrome d'Ehler Danlos est
une maladie handicapante et in-
validante. Elle se définit par une
anomalie du tissu conmjonchf et
provoque, luxations et entorses
a répétition. La fatigue excessi-
ve, la mémoire, la concentra-
tion et les troubles de la percep-
tion sont présents chez tous les
malades. Ces troubles, connus
sans étre étiquetés, ont &€ la
source de discriminations et de

harcelement.

» Apprendre le vivre ensemble

Lintervention s'est déroulée en
présence d'Elisabeth Kihn-Back,
enseignante référente pour le sui-
vi de la scolansation des éléves en
situation de handicap : « Ces in
terventions qui abordent la diffé-
rence et le vivre ensemble peu-
venl aussi concerner d'autres
handicaps et donc d'autres éli-
VES. »
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ivre avec
le Sed

Monique VERGNOLE
Chevalier de I’Ordre National du Mérite
Présidente de VIVRE AVEC LE SED

Association reconnue d’intéerét genéral

14 B Rempart Saint Thiebault
57000 METZ

vivreaveclesed.asso@gmail.com

Tél: 06 83 34 66 16

Www.vivre-avec-le-sed.fr
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