SAMBREVILLE e Conférence

Le SED, une maladie inval

Aprés une premiére
édition a Velaine, c’est
a Tamines que s’est
déroulée une journée
destinée @ mieux faire
connaitre le syndrome
d’Ehlers-Danlos (SED).

OUS le signe de la ren-
S contre des groupes d’en-

traide belge et francais et
parsemée de diverses conféren-
ces de haut niveau, initiative
était placée sous les auspices
du college échevinal de Sam-
breville, de I’échevinat de la
santé et avec la collaboration
de la Commission communale
pluraliste de la santé de Sam-
breville.

C’est donc un échevin parti-
culierement concerné par cette
manifestation qui a pris la pa-
role pour accueillir les partici-
pants. Rappelant que Sambre-
ville avait recu le label de
« Ville santé » grace a son inter-
vention et au soutien du col-
lege, ’échevin de la Santé Lise-
lele, allait mettre en évidence le
travail réalisé en ce domaine
au sein de la Commission com-
munale pluraliste. Il a exprimé
d’une part, tout son intérét
pour les efforts faits afin de

mieux connaitre le syndrome -

d’Ehlers-Danlos et soulager les
malades, et, d’autre part, toute
son admiration pour la valeur
scientifique des orateurs, en

particulier pour. le professeur
Claude Hamonet, véritable
sommité mondiale reconnue
en ce qui concerne le SED.

Handicaps

Professeur agrégé des Uni-
versités, expert en médecine
des handicaps, membre du
CHU Henri Mondort de Cré-
teil, le professeur Hamonet a
traité des difficultés inhérentes
a cette maladie rare et handica-
pante. Il allait le faire avec
beaucoup d’humanité, mon-
trant en cela que le scientifique
qu’il est avait réussi a intégrer
dans son approche toute la dé-
tresse des malades. Connu de
manigre parcellaire, le SED est
une maladie du tissu conjonctif
qui se caractérise par une hy-
per-mobilité des articulations.
Les manifestations sont diver-
ses, certains malades n’en res-
sentent que certaines, d’autres
sont victimes de plusieurs. Il y
a ainsi des douleurs intenses et
handicapantes qui nécessitent,
dans certains cas, 'usage de la
morphine. La liste des sympt6-
mes est malheureusement lon-
gue. Il y a ainsi la fatigue, des
douleurs digestives, des ecchy-
moses, en raison de la fragilité
de la peau, des complications
urinaires ou encore des luxa-
tions de la machoire.

La maladie est souvent im-
prévisible. Une période aggra-
vante peut étre immédiatement
suivie d’une amélioration, sans
que la médecine ne sache l'ex-
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Le professeur Claude Hamonet a abordé les difficultés inhérentes au
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pliquer. Cette maladie généti-
que touche en majorité des fem-
mes.

Incompréhension

Mais le plus grave est bien
entendu la conséquence de
cette maladie. Le premier han-
dicap est avant tout social. Il
est difficile, pour ne pas dire im-
possible, que le malade méne
une vie normale. De plus, beau-
coup de personnes atteintes du
SED souffrent de I'incompré-
hension de leur entourage : il
est difficile parfois de faire ac-
cepter que I'immense fatigue
entraine une exclusion du
monde du travail.

Comme allait le souligner le
docteur Louise Gagnon, qui
présentait les différentes facet-
tes de la qualité de vie de la per-
sonne atteinte du SED, le re-
gard des autres est bien sou-
vent difficile a supporter. Et le
malade passe vite pour étre un
hypocondriaque... Dans ce
contexte bien particulier, on
mesure toute l'utilité des asso-
ciations des personnes attein-
tes du SED. Depuis dix ans en
France, cinq ans en Belgique,
ces elles entourent les malades
et les aident a partager les trucs
et astuces de la vie quotidienne
afin de mieux vivre. Pour Ute
Costermans, présidente de I'an-
tenne belge, la mobilisation
reste de rigueur.
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