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le syndrome
d’Ehlers-Danlos est une
maladie invalidante.
Pour la quatrieme fois,
on en a beaucoup parlé
a Sambreville.

pres une premiere édition
A réussie en 2005, c’est cha-
que année que se déroule a
Sambreville une journée médi-
cale destinée a mieux faire
connaitre le syndrome d’Ehlers-
Danlos (SED). Cette journée, pla-
cée sous le signe de la rencontre
des groupes d’entraide belge et
francais et parsemée de diverses
conférences d’'un tres haut ni-
veau, est placée sous les auspi-
ces du college échevinal de Sam-
breville, de I’échevinat de la
santé et avec la collaboration de
la Commission communale plu-
raliste de la santé de Sambre-
ville. Les objectifs de cette jour-
née sont multiples : sensibiliser
le corps médical et le grand pu-
blic a cette maladie génétique
rare, informer de I’état actuel
des recherches et permettre aux
malades d’échanger leurs expé-
riences pour mieux vivre avec le
SED.
Professeur agrégé des Universi-
tés, expert en médecine des han-
dicaps, membre du CHU Henri
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Mondort de Créteil, le profes-
seur Claude Hamonet a traité
des difficultés inhérentes a cette
maladie rare et handicapante. Il
I’a fait, comme a son habitude,
avec beaucoup d’humanité,
montrant en cela que le scientifi-
que qu’il est a réussi a intégrer
dans son approche toute la dé-
tresse des malades. Connu de
maniere parcellaire, le SED est
une maladie du tissu conjonctif
qui se caractérise par une hyper-

Une maladie génétique rare sous la loupe

mobilité des articulations.

Les manifestations sont diver-
ses, certains malades n’en ressen-
tent que certaines, d’autres en
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 symptd-
mes est malheureusement lon-
gue. I y a ainsi la fatigue, des
douleurs digestives, des ecchy-
moses, en raison de la fragilité

Une journée pour mieux
comprendre une maladie

B rare.

de la peau, des complications
urinaires ou encore des luxa-
tions de la machoire. Si cet in-
ventaire est long, incomplet
aussi, il faut aussi ajouter que la
maladie est souvent imprévisi-
ble. Une période aggravante
peut étre suivie d’une période
d’amélioration, sans que la mé-
decine ne sache I'expliquer.
Maladie génétique; elle touche
en majorité des femmes. Le pre-
mier handicap est avant tout so-
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Des coordonnées
a noter

Pour toutes les personnes (ou
leur famille) qui souffrent de SED,
la personne de contact de la
région de Sambreville est
Jacqueline Legrain-Renard
(071/773 654 0u 0497/745359). Un
dépliant, disponible aupres du
GESED, a été imprimé a linten-
tion des enseignants. On y
rappelle que les enfants atteints
de SED ont des blessures
fréquentes, que les hématomes
nombreux peuvent parfois étre
confondus avec des signes de
maltraitance. La maladie peut
induire des troubles de la
coordination motrice et les
risques liés au sport doivent étre
évalués avec le médecin traitant.
» Une adresse a retenir, celle du
GESED: rue de la Motte 25 a
Archennes. Site internet :
www.gesed.co.

cial. 11 est difficile, pour ne pas
dire impossible, que le malade
mene une vie normale. De plus,
beaucoup de personnes attein-
tes du SED souffrent de I'incom-
préhension de leur entourage : il
est difficile parfois de faire ac-
cepter que limmense fatigue
soit une exclusion du monde du
travail. Dans ce contexte particu-
lier, on mesure toute I'utilité
des associations des personnes
atteintes du SED. m Th.C.



