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Journée meédicale autour du SED

Depuis 2005, Sambreville
accueille les

professionnels de la santé

pour parler du SED avec
les malades et les
associations actives
dans ce domaine.

® Thierry CRUCIFIX

Sambre, que se déroulait

une premiere journée mé-
dicale autour du SED. Depuis
lors, chaque année, le Groupe
d'Entraide des Syndromes
d'Ehler-Danlos invite patients
et le monde médical a se re-
trouver pour faire le point sur
cette maladie. Cette année,
c'est I'échevine de la Santé de
Sambreville, Marie-Christine
Foerster, qui a accueilli les par-
ticipants. C'est le docteur Ma-
rie-Noélle Gaveau qui a en-
tamé les travaux de la journée
en rappelant ce qu'était le
SED. Ce nom a été donné par
deux médecins, Ehlers, un Da-
nois et Danlos, un Francais,
qui ont décrit cette maladie au
début du 20eme siecle. Mais
Hippocrate avait déja relaté
ses observations a propos du
SED, 400 ans avant JC. C'est
une maladie rare qui touche
moins d'une personne sur

C ‘est en 2005, a Velaine-sur-

2000.

Cependant, fort probable-
ment que les formes bénignes
de la maladie ne sont pas dia-
gnostiquées. De méme, le SED
est parfois confondu avec
d'autres maladies, comme la fi-
bromalgie ou la sclérose en
plaque. Le SED peut se décrire
a travers quatre grands grou-
pes de symptomes : la peau,
trop fragile, étirable, cicatri-
sant mal, les articulations, se
luxant facilement, douloureu-
ses, les douleurs, au niveau

l'association a pu compter sur
les bénévoles pour
lintendance.

des membres, des organes in-
ternes, de la peau et la fatigue
importante. Ces symptomes
se retrouvent dans toutes les
formes de SED, de maniere va-
riable selon les types de SED
mais aussi selon les patients.

Un diagnostic souvent
tardif

Le SED est généré par un dé-

faut de collagene qui joue le-

role d'armature dans les tis-
sus, comme le métal dans le
béton armé. Cela explique

pourquoi tous les organes peu-
vent étre atteints puisque le
collagene se retrouve partout
et aussi pourquoi les atteintes
peuvent étre différentes d'un
SED a l'autre selon le type de
collagene en jeu. Le diagnostic
du SED est souvent tardif : le
délai entre les premiers symp-
tomes et le diagnostic peut al-
ler jusqu'a 20 ans. Le diagnos-
tic est posé essentiellement de
maniere clinique, sur base de
I'observation qu'en fait le mé-
decin qui doit donc connaitre
la maladie pour pouvoir la re-
pérer.

Le traitement du SED
concerne les symptomes : on
ne peut pas traiter la cause du
SED puisqu'elle n'est pas iden-
tifiée ! Ce traitement consiste,
pour la plus grande part, en
une adaptation de la vie quoti-
dienne : aménagement de la
maison, du poste de travail, ré-
duction du temps de travail.
Pour sa part, le docteur Fran-
siska Malfait, généticienne et
rhumatologue a I'UZ Gent,
s'est penchée sur les recher-
ches menées depuis plusieurs
années, montrant que le nom-
bre d'éléments entrant en li-
gne de compte pour identifier
le ou les responsables du SED
sont multiples.

Ces multiples combinaisons,
complexes, sont sources
d'autant de risques d'erreurs
expliquant les défauts du colla-
gene débouchant sur les diffé-

. Un contact pour
la Basse-Sambre

Durant cette journée riche en
interventions diverses, cest
aussi la vie au jour le jour
des malades du SED qui a été
au centre des préoccupations.
Le Professeur Georgesco,
dermatologue au CHU de
Tours, le docteur Daniel
“Deparcy, spécialiste en
médecine physique et en
réadaptation ainsi que le
docteur Patrick Malle, médecin
généraliste, kiné et acupunc-
teur au Centre Hospitalier de

Tourcoing ont ainsi illustré

leurs exposés théoriques de

cas pratiques. Notons que
l'association Gesed a imprimé
un dépliant a lintention des
enseignants. On y rappelle
que les enfants atteints de

SED ont des blessures fré-

quentes, que les hématomes

nombreux peuvent parfois
étre confondus avec des
signes de maltraitance.

* Pour Sambreville et toute sa
région, la personne de
contact est Jacqueline
Legrain-Renard : 071/77 36 54
ou 0497/74 53 59.

rents types de SED. Ces inter-
ventions de qualité ont dé-
montré aux malades que la
science ' tenté, avec ses
moyens, a leur venir en aide.
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