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SED’ACTU

Au revoir Claire 

Ambiance morose et triste pour cet édito, après 
l’euphorie du mois dernier pour le 15ème 
anniversaire. Nous avons la tristesse de vous faire 
part du décès de Claire, mardi 2 mai. Nous nous 
connaissions depuis la création de VIVRE AVEC LE 
SED, et nous l’avons souvent rencontrée à NANTES, 
à chaque fois que notre planning nous permettait de 
faire une étape.  
 
Alice et moi-même n’arrivons pas à lui dire adieu, 
nous n’arrivons pas à réaliser. 
 
Claire participait activement aux différentes 
rubriques de notre SED’MAG de l’époque, avant la 
« newsletter » et proposait ses rubriques DIY, ses 
conseils dans « les astuces de mamie Claire », 
toujours très appréciées des lecteurs. 
 
Et puis Claire chantait dans une chorale « les voix du 
nord », et elle avait réussi à convaincre le bureau de 
cette chorale de nous faire bénéficier des dons 
récoltés lors du concert annuel de solidarité. 
Si ma mémoire est juste, nous avons fait notre 
premier déplacement en 2012, et nous sommes 
revenues régulièrement, toujours avec le même 
plaisir. Nous avons rencontré de nombreux patients, 
et les avons aidés dans leurs démarches, etc. 
Des liens se sont créés avec Roger, Président de la 
Chorale, et même si aujourd’hui, le bureau a 

changé, nous continuons à nous écrire et à nous voir 
rarement, certes, mais notre amitié a résisté. 
 
Le rôle de Présidente d’association c’est de chercher 
des solutions pour aider, soulager… Le syndrome 
d’Ehlers Danlos, encore trop méconnu ne motive 
pas les jeunes médecins à s’y intéresser. La maladie 
évolue différemment d’un patient à l’autre, comme 
beaucoup de maladies chroniques.  
 
Alors je ressens un sentiment d’inachevé, de 
regrets, de ne pas avoir réussi à faire entendre la 
voix des malades. Pour Claire, et pour tous les 
autres, je me dois de continuer à convaincre, pour 
qu’enfin nous soyons entendus. 
 
Le coup de projecteur lui sera consacré et si vous 
êtes des fidèles de notre association, vous vous 
souvenez sans doute de Claire et de son sourire. 
 
Nous présentons nos sincères condoléances à son 
mari Rodolphe, et à sa famille. Claire était une amie 
des chats, les siens sont orphelins. 
 
Réalisation offerte par Claire au mois de mars lors d’un 
de mes passages à Nantes. 
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ACTIONS PASSÉES 

Un mois d’avril bien rempli, avec de nombreuses 
rencontres et interventions. 
 
Voici les principales : 
 - 3 avril : rencontre avec une agent référente 
« vert » du site de l’Insee à METZ 
 
  - 4 et 5 avril : intervention au collège Nelson 
MANDELA de Verny pour une sensibilisation des 
classes de 6ème et 5ème  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
 
- 10 avril : retour au collège Hurlevent de Hayange  
après quelques années de coupure. 7 interventions 
de 1h chacune avec les 6ème et les élèves délégués 
tout niveau. 
 
- 13 avril : Jubilé du cabinet ETRILLARD. Nous avons 
répondu à l’invitation de Grégoire Etrillard pour le 
10ème anniversaire. Rencontre avec son associée, 
Julie GRARE. Ce cabinet assure la défense de 
nombreux parents accusés à tort de maltraitance. 
 
 
 

- 22 avril : 2ème  participation au village des 
associations organisé par NAN BARA, une 
association solidaire. Malheureusement la météo a 
été bien capricieuse, pluie, vent, et fraîcheur, sur la 
place d’Armes de Metz a fait fuir les visiteurs. Mais 
comme à chaque action, nous rencontrons toujours 
des personnes intéressantes, nous considérons le 
bilan comme positif. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
- rencontres diverses :  
Les rencontres individuelles font partie de nos 
actions. Ainsi nous avons rencontré plusieurs 
personnes ce mois-ci, soit au domicile des familles, 
soit dans un lieu neutre, je rappelle que nous 
n’avons pas de bureau. 
Nous avons également eu un rendez-vous 
intéressant avec un professionnel de l’orthopédie, à 
NANCY, le cabinet MURATOR. 
Très à l’écoute comme de nombreux professionnels, 
les patients seront bien reçus, et bien conseillés. 
La prise en charge des patients est complexe et nous 
avons à cœur de communiquer avec les 
professionnels afin de leur donner les bonnes 
informations.   
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ACTIONS A VENIR 

 

A l’heure de la mise en page de ce nouveau numéro, 

l’agenda n’est bien sûr pas finalisé, d’autres rendez-

vous viendront se greffer sur ce mois de mai, malgré 

les jours fériés. 

Au retour des vacances de Printemps pour la région 

Grand Est, nous irons à  la rencontre des élèves de 

maternelle et de primaire de l’école de CORNY, tout 

près de Metz. L’école maternelle est partenaire 

depuis de nombreuses années. En revanche nous 

n’avions pas sensibilisé les primaires, ce sera chose 

faite le vendredi 5 mai. 

Autre rencontre, autre école ! L’école maternelle 

« le cavalier bleu » nous propose de sensibiliser les 

enfants à la collecte du bouchons, et donc à la 

solidarité. 2 dates ont été retenues, à valider, les 9 

et 11 mai. 

Le 12 mai, direction la Meurthe et Moselle et le Pays 

Haut pour participer à la Journée de l’Accessibilité à 

LONGWY organisée par l’office du tourisme. Ce sera 

notre 3ème participation. 

- 22 mai : Direction l’Ile de France et la commune 

de POISSY pour une intervention auprès des futurs 

orthopédistes étudiants à l’ACPPAV 

Et nous poursuivrons le déplacement en 

participant pour la 2ème année au Salon INFIRMIER 

Porte de Versailles. Notre première participation 

l’an dernier avait été largement positive. 

Le salon se tient du 23 au 25 mai, au Parc des 

expositions. 

Le dernier jour du mois de mai sera festif avec la 

remise des dons annuels du Lions Club de Verny 

VAL DE SEILLE. Nous sommes conviées depuis 

maintenant très longtemps et nous sommes ravies 

de ce moment de partage. 
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COUP DE PROJECTEUR : Hommage à Claire 
 
 

Claire avait de multiples cordes à son arc. Elle aimait la vie, elle aimait les gens, la musique, les arts plastiques, 
les animaux, le SED aura été plus fort. 
Pour les anciens, voici quelques souvenirs de ses publications dans le SED MAG, des affiches de la chorale, des 
photos lors des concerts, des objets que Claire peignait et décorait pour être vendus au profit de l’association. 
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 Pour nous aider 
 
Vous êtes nombreux à vouloir nous rejoindre en soutenant nos actions, nos déplacements, nos rendez-vous ministériels, 
nos salons, congrès, interventions en milieu scolaire, etc. 
Nous avons choisi de soutenir la recherche clinique plus que la recherche génétique, nous sommes favorables à une 
prise en charge globale du patient en lui proposant une écoute et la mise en place de traitement adapté comme la  
kinésithérapie, la posturologie, la proprioception. 
 
Vous pouvez nous aider en devenant membre de notre association, en cotisant tout simplement le montant de base de 

10.00 € renouvelable chaque début d’année. Vous avez la possibilité de verser une somme plus importante et bénéficier 

d’un reçu fiscal.  Le monde de l’Entreprise peut également nous soutenir par le biais du mécénat. 

Les règlements peuvent se faire par chèque à l’ordre de VIVRE AVEC LE SED, ou par carte bancaire directement sur 

l’espace CREDIT MUTUEL, https://www.payassociation.fr/vivreaveclesed/paiement 

Les reçus fiscaux sont établis pour les particuliers en fin d’année civile.   

Vous pouvez aussi acquérir le badge de l’association au prix de 3.00 € ou l’autocollant sur le VIVRE ENSEMBLE au prix de 

2.00 € 
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COORDONNÉES ET PARTENAIRES 
  
Pour nous joindre : 
 
VIVRE AVEC LE SED 
Monique VERGNOLE Présidente 
14 B Rempart Saint Thiebault 
57000 METZ 
Tél : 06 83 34 66 16 
Vivreaveclesed.asso@gmail.com 
www.vivre-avec-le-sed.fr 
 

 
VIVRE AVEC LE SED 
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