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SED’ACTU

16 ANSDEJA !

Il'y a 16 ans, nous étions en plein préparatifs pour la
création de ce qui est devenu une association
nationale.

En mars 2008, loin de nous l'idée de nous projeter
sur le long terme, il y avait tout a faire, et nous
étions prétes a aller de I'lavant, mais au départ sur le
plan local.

Tout s’est accéléré avec la création du site internet
et du développement de ce fameux réseau social,
avec ce F bleu comme logo.

Les réseaux sociaux étaient nouveaux, et on ne les
maitrisait pas vraiment, bref, nous avons passé
I’épreuve du feu et nous sommes toujours la.

Nous avons créé le premier groupe de discussion sur
Facebook, quis’appelait a 'époque : Faire connaitre
le Syndrome d’Ehlers Danlos. Quelle aventure ! Plus
de 1300 personnes présentes, de toute la France, du
Québec, de Belgique, des départements d’outre-
mer.

Ce groupe aura permis a des centaines de personnes
d’arriver au diagnostic, d’avoir des conseils, de
rencontrer des patients atteints de la méme
pathologie. Le groupe est fermé depuis 2018, trop
compliqué a gérer avec des dizaines de messages la
nuit, que nous devions reprendre, corriger, ou
supprimer dans certains cas. Nous avons le sens des
responsabilités et en aucun cas nous ne voulions
étre dans l'illégalité.
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Les pages Facebook sont apparues un peu plus tard
et depuis 2013, nous publions nos actualités sur
notre page. Le SED MAG trimestriel a laissé sa place
a la newsletter mensuelle.

Notre premier salon, le Salon AUTONOMIC Grand
Est en septembre 2010, a Metz a été le détonateur !
Nous étions 4 sur le stand et nous avons parlé
pendant 2 jours ! Nous avons le souvenir de notre
voisin du stand d’en face, qui avait l'air de
s’ennuyer, et qui m’avait demandé : Mais qu’est-ce
gue vous leur racontez ?

On en avait des choses a dire, et n"oubliez pas que
j’étais commerciale dans une autre vie, on disait
VRP a I'époque.

Alors oui, on I'a vendu notre « SED » et aujourd’hui
16 ans apres, nous continuons !

Les salons AUTONOMIC restent inscrites dans notre
ADN et nous sommes présentes des que notre
trésorerie nous le permet. En 2024, nous serons a
Lyon en juin, a Rennes en septembre, et a Lille en
décembre. Pas de salon a Toulouse ce mois-ci, nous
avons opté pour le congrés du College de la
Médecine Générale qui se tient en méme temps a
Paris.

Il nous fallait faire un choix !

En guise de portrait, nous vous proposons une
petite revue de presse sur nos 16 ans au service du
SED.
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ACTIONS PASSEES

- 3 février: Assemblée générale dans le
magnifique Cloitre des Récollets. Merci aux élus(es)
pour leur présence, et aux nouveaux adhérents.
C'est toujours un moment important de pouvoir
présenter les comptes et les objectifs.

- 7 février : réunion préparatoire de la journée

mondiale de I'accessibilité a St AVOLD

- 12 février : Rencontre avec Mr le Député de
la 2¢™e circonscription de Moselle, Ludovic MENDES.
La problématique est déja connue de Mr le Député,
il suit nos actions depuis longtemps et nous avons
axé cette rencontre sur le sujet des signalements et
placements. Notre souhait est de pouvoir
rencontrer les futurs magistrats ou les magistrats en
formation continue ainsi que de concrétiser un
projet de rendez-vous avec le Péle des Urgences
Pédiatriques de METZ.

- 16 février : Rencontre et échange avec une
famille des Ardennes avec une forte suspicion de
SED, de nombreux membres de la famille seraient
concernés.

- 20 février : Intervention a I'lFSI de METZ sur
le Campus du Saulcy devant les étudiants en 1%
année. Une bonne heure de présentation et des
étudiants a I’écoute, merci aux formatrices de leur
invitation a venir échanger.

Article paru dans la presse locale suite a
I'intervention a I’école de POURNOY LA GRASSE.
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Syndrome d'Ehlers Danlos:
senslblliser les enfants au handicap

TR RET5

e W yats 1) vn P e e by b ah T b b e
P et

Torgnde o o R e el ettt Ll
- R Mab e 0 AR
ot

:":-csa“:-_ ST s G et

s 0 P aat g o 8
v 1 ALY oy 2 B
ayrre r——

R e

[T
e e iarted
— e e




ACTIONS A VENIR

Le rendez-vous le plus important pour le mois de
mars se passera a Paris, au Palais des Congres Porte
Maillot, avec le Congrés du Collége de la Médecine
Générale.

Nous avions décliné I’an dernier pour étre présentes
a Bordeaux au salon AUTONOMIC Atlantic, et cette
année, nous avons déclaré forfait pour I'édition de
Toulouse.

Les médecins généralistes sont les premiers
concernés par notre pathologie, et ils manquent
d’information. Nous ferons donc notre maximum,
du mieux que nous pourrons pour les sensibiliser.
Nous leur remettrons comme a chaque édition un
livret explicatif.

Date du congres : 21-22 et 23 mars

17e Congrés Médecine G‘n‘nh an

MARS
MYTH{S ET REALITES PAR'SM

EN MEDE(INE GENERALE
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25 mars : juste aprés le congres a Paris, direction
Lyon pour une intervention a I'ESOOP de Bron. Le
lien avec cette école d’orthopédie est bien installé
et nous viendrons présenter les particularités du
SED, tout comme notre parcours associatif, de
bénévole et de malade.

Les futurs professionnels sont toujours partants
pour ce genre d’intervention, qui sera forcément un
plus dans leur future carriére.

Merci a I’'ESOOP de nous accueillir chaque année.

3 ESOOP

EAUPRiTURE

N

Comme nous |'écrivons chaque mois, d’autres
rendez-vous ou actions peuvent se présenter, mais

a I'heure de la rédaction de la newsletter, aucun
gros événement n’est confirmé.

Pour se projeter un peu, on vous en reparlera
naturellement, mais deux manifestations sont
inscrites dans I'agenda :

La premiere au mois d’aolt avec le festival
MUSIKODOUV de Pange tout pres de Metz. Nous
tiendrons un stand d’information avec une activité
ludique, le chamboule-tout, qui casse les idées
recues sur le handicap. Ce festival de musique
accueille un public varié, et nous avons accepté
I'invitation...

MUSIKODOIIV

&tlom 2025 P

Et puis en septembre, on change de registre avec le
sport et I'’endurance lors du T24 du TOUQUET.
Elodie et Pamela vont tout donner pour se dépasser
et transformer les kilomeétres parcourus en euros
reversés a VIVRE AVEC LE SED. Nous serons sur place
pour les soutenir.
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COUP DE PROJECTEUR

Comme dit dans I'édito, voici une petite revue de presse de différents articles parus depuis la création, il y en
a beaucoup, et nous vous les proposons régulierement. Difficile de faire un choix, mais vous pouvez les
retrouver sur notre site internet.

Bonne lecture de ces témoignages.
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Collége : sensibiliser au
syndrome d’Ehlers Danlos‘
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Une maladie prise pour de la maltraitance infantile
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Le-Ban-Saint-Martin /pEMORATIE PARTICPATIVE
A votre santé

Vendredi g favrier s'est tenue, a linitiative du député de 1a premiere circonscription de
Moselle Belkhir Belhaddad. [a premiére réunion de la Fabrique a idees. Déediée au theme
de la sante elle s'est déroulée au centre socioculturel du Ban-Saint-Martin,

fiethaddad

c ‘étast une promesse de cam-
pagoe du candidul.3eng-

froment & 16 bens of oo versdredi 9 18-
vrser s premlitre Fahrigue i idées sur
La Santé o' est réunde at contro sycio-
culturel du Ban Seint-Marrin, Cet
dvBnena aaqueed 10us les sitoyeos
Elalont convids, proposalt de faire
émerger collectivernment des iddes gul
serong relaydes par I'litermddiabne du
dépued b V'Assenbilée Nationale,

La Fabrigue débute par un brel dis-

« poties, waiv o tan « dlicgentieglobed de -

Is sontd dans la etroanscription » ex-
pat le docteur Bmilie Gardeur de
"Observatolre régional de la S
(ORS CGrand Est), Swite ) cotve Intg-
o 1 bide ext reég it
trois groupes dirkgés par u anion-
teur of un professsonned de santd,
s un premer femps, 00 nvite les
participants & dire b voix baute Jes
mots clefs évoquant pour o les
peincipau enjeus 1ies & la sané. Doy
pacoles fusent de towte part, sl bien
quie ley tableaux sur Jesguelles elles

thom «, « solidarisé s, « robotiques, « fi-
anceTens .

d'Ehters Dan

Danlos

Com iches st cogrosapedens pur
qui, avec I'nide des professi Is do

I'autre essale &'y trouver une solution,
i trodsiéme la nuance, ., Ls crolse-
ment des ambne & la
« co~construction » de propositions. A
I'image de celle de Monkjue Vergno-
lir podsiddense de V' association « Viere

santé, entratneront I'dmergence de
probifmatiques, O

Soelve foacw & Vasgrmentation de Veapé-
ramoe de sl e, Les groupes sont alors

e e syt d'Ehlery Danlos «,

miises i dépatd, membere de i com

mission pertmanente des affnires so-
clales, gl se chargeen 3o les truns-
mettee aa Parlement, Lobjecdl affl-
cheé est de « rcieillic ten regand neuf
sur fe toerbtoieo » o0 « amsocher ks ¢i-
soyers & o démarche d'Waboration

Accompagnée die sa fille, elle prop

i medlleor enseignement de cette
innladie oepheling pes cotmue du
grand public et du personnel méd).

sonl notées, suol rpid ol
o illisioles O penry-Hve « o polis-

divisés en bindmes {ou trindmes)  cal « # 'agit fpour efle) dume tribune
chargés de rédiger des p dthars qualle pour fivire nilre I
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Itérer 1'événement autour ¢ autres
thimes, | se murmure méme go'un
proged de plotefurime internet inspind
dhe ba Fabirdgue B Idées serult & 1'6ma-
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- MONIQUE ET ALICE VERGNOLE

MEMBRES FONDATEURS DE UASSOCIATION “VIVRE AVEC LE SED°

Ehlers Danlos,
le handicap invisible

Mardi 20 février, les Messines Monique et Alice, membres de lassociation "Vivre avec

\e SED', se sont rendues au

atteintes.

]
bref
Pendant
10 ans,
Monique
et sa fille

Alice ont
cherche a

poser un
diagnostic
suf (e mal
quiles
rongeat
Ce mard
20 fevner
elles
elaent
recues au
ministers
de laSante
8 pour
i gensibiiser
: au SED

onigue of sa fille Alice sont

handicapées. Le syndrome
Ehlers Danlos (SED), dont elles sont
atteintes, ext une makadic hérédital-
e du tissu conjonctd composant en:
Viron quatre-vingts pour cent des
constituants du corps humain, De-
puls 10 ans, le bindene lutte avec son
assockation “Vivre avec le SED” pout
u?lﬂl: hw.nl:Wt O‘l le corps
dont cenaines personnes soulirent
aujourd hul sans le savolr.

Diagnostic difficile

Aumiliou des anndes 2000, Alice est
une collégienne pas comme les
antres. Trois A quatre fols par semai-
ne elle se rend chez un ostéopathe,
» Mes vertébres se déplacaient. fe pou-

de la Santé Objectif, FAIRE CONNAITRE Le syndrome

SED. Le probléme ¢'est quil exisre
presquee autant de formes de cette
maladie qu'tl y a de personnes at
teintes. » De plus, be diagnostic ne
peut étre posé qu'd partir o un exa-
men clinique (un Interrogatoire du
patient subvi d'un examen phy
squel. Aucune preuve ginétique ne
permet de le confirmer ou de V'infir-
et ce qui coupdé 3 la mudtinede de
primes possibles et au

d'informations, le rend wees diffici
lement identifiable. Le 31 octobre
2006, Alice et sa mére parviennent
enfin & nommer le mal qui les ronge.
Monigue s'interdisait avant ceda, Je
rapprochement entee ka malacie de
sa fille et celle, dont on Tul Favait dit
u'elle étalt « Imaginadre », maks qui
plas jeune 'avait obligée & quitter
son emplol, Commence alors une
tte toh

wals me sentir bien, miasseolr et ne
plus réwssis & me relever Favals mal,
tré mal. » La jeune Messine ait deo
NOMBIEUX 1eats, maks SECUne ano-
malie n'est détectée. Un médecin
qu'elle conxulte alors conclut que
363 (yTnptomes sont psychologhyies
et rioxistent pas réellement, Mo-
nique, désespérée devant cette si-
tuation. doute the ks bonne fol de'sa
fille.
Fora 2000 posie gradtis une entorse por-
sistante, Alice se rend chiez un kiné:
sithérapoute, Mathbien Brignone,
Jeune diplomé, est Intrigod par Jos
sympthmes que manllosie sa pa
thento. A force de W fait o
approch wvec lo B
ters Danlos, « A I'époque. ine iuire
de mey patientes dalr atwinte du

"

et le regard des autres,
Harcélement scolaire

Au colltge, on ne comprend pas
cette maladio au nom bizare. « Tout
de monde e prenait pour wne men
tonse, On peut le comprendre > un
Jour je veruds em fantenil rovdienr ot le
leretemain fe marchals comme o de
rien w'étale » Ladoleascento est sou

vent absente paur malsons méd)-
cabes. « Unie fols, une professeiire a
e lesxinind dhesant foute mict clas

il fo e venals pac cétade pour
Achapprer alcx controles, « Dt fabt 54
dlffésence, Alice est victime o har

eHement scolalre. On il creve
ndunie s rosies de son fmmondl o4

Lant. Loin de 1a protéger, ko collbge
poive odr olle effoctue sa scolarite

‘Ehlers Danlos. HANDICAP INVISIBLE méconnu et difficile a diagnostiquer. dont elles sont

ferme les vesix Pour Je directesir Cest
A elle de « fire des effores », Un virl-
table exemple du « dispositif » théo-
risé par Foucault qui met en marge
de la société les individus qui ne ré-
pondent pas aux normes.

Elle 8'inscrit ensisite, sans récliement
Vavoie cholst, dans un bac pro secré.
tariat au lycée Poncelot de Metz.
» [ésais trds angoissée & Uidée d'aller
dtudier & Borny, fenvais dnormément
d'a priori sur le quarticr ot les gens
qui y vivent. » Rien ne se passe
commie présu. Elle regolt wn trés bon
accucd] de la part do I'éablissement
& la démarche inclusive. Ils myont
dit: « Ce n'est pas & tof de tadapter
mali nous « Lelyode organise méme
Un cross et une récolte de fonds pour
alder Alice dans sa Wtte contre lo han-
diap. « fo crois que nous nows
SOMMIIes 10l de Melte comprss duec les
auires feunes. Bicx anssi Ealent vie
times de discriminations de par leur
conleur de peau ou teur religlon. «
Aujourd’hui  dipldmée, o jeune
Temme poursiit sa thérple en -
contant son listoire partout ofi on
veut bien Fentendre. Aves sa imdre of
leur assoctation *Vivie avee le SED'
elles parcourent Ja France pods sen
sibiliser o gomd public of les mdde
Cins s syndrome o Fhlers Dankos
Mardi 20 février, elles ont mbme été
rogues au minkstive de la Santd. 1w
Ve quiavec courage of détormina
thony elles arriventd Bike bouger ks
choses. Mopique conclut = « On ne
DOUS €1 DOUT N8 INITCR G100 IRNAN 110
W o, prands pevrce wras ifited Qeie
TS G GVNONY e, »
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POUR NOUS AIDER

Vous étes nombreux a vouloir nous rejoindre en soutenant nos actions, nos déplacements, nos rendez-vous ministériels,
nos salons, congres, interventions en milieu scolaire, etc.

Nous avons choisi de soutenir la recherche clinique plus que la recherche génétique, nous sommes favorables a 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 recu fiscal. Le monde de I'Entreprise peut également nous soutenir par le biais du mécénat.

Les reglements peuvent se faire par cheque a I'ordre de VIVRE AVEC LE SED, ou par carte bancaire directement sur
I’espace CREDIT MUTUEL, https://www.payassociation.fr/vivreaveclesed/paiement

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

Vous pouvez aussi acquérir le badge de I'association au prix de 3.00 € ou l'autocollant sur le VIVRE ENSEMBLE au prix de
2.00 €

Faut [ que ¢a s¢ voie, pour qu'on me croje?

Handicapé pas paralysé

www.vivre-avec-ie ':'l"‘ fr

VIVRE AVEC LE SED est une association loi 1908 & but non lucratif reconnue d'intérét général. Son sidge est au 14 B Rempart

Saint Thiebault a2 Metz (57000) - tél : 06 83 34 66 16. www.vivre-avec-le-sed.fr - mail : vivreaveclesed.asso@gmail.com
Le syndrome d’Ehlers Danlos est une maladie héréditaire orpheline qui se traduit par une anomalie du tissu conjonctif en ralson
d’une altération du collagéne et qui provoque entre autre une hyperlaxité ligamentaire

0 Je suis déja membre et je renouvelle ma cotisation pour 2024, je verse 10 €
0 Je deviens membre de Vivre avec le SED pour I'année 2024 je verse 10 €
O Je fals un don supplémentaire & « VIVRE AVEC LE SED »

Chéques 3 libeller & I'ordre de « VIVRE AVEC LE SED » - dons en ligne depuis notre site sur HELLOASSO ou sur notre site du Crédit

AGTESSE  o.voveveesssesererseneserneseresmnersssssessesasssss sassesssssss sssssssssses soeesssassensssasssessesssensssensensssasssessssssssessessesensestsessesenssesenssnsssnsseesses
=L BV ] 37 o cacamanir ar NP R SOV oy sy A T o Bompb e bitebs oot o os G bRk s e i

Les particuliers peuvent déduire de leurs revenus le montant de leurs dons dans la limite de 20 % du revenu net global, les
entreprises peuvent déduire 66 % des sommes versées dans la limite de 5/1000*™ de leur chiffre d’affaires H .T. Un regu fiscal sera
délivré,




COORDONNEES 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
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