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Atteinte du Syndrome de
d’Elher-Danlos, le SED, une
Malesherboise  témoigne
pour que cette maladie soit
mieux connue,

D Pendant longtemps,
Claire* n'a pas pu parler
de ses soucis de santé ;
« Méme au médecin, je
préférais lui dire que
j'avais des migraines ou
que je me sentais trés fati-
guée mais je ne pouvais
pas lui dire tout ce qui
n'allait pas, la liste était
trop longue ! ».

Jusqu'au jour ot il lui est
pparu que cette liste de
mptimes coincidait
ec ceux des personnes
chées par le SED, Syn-
dfpme de d'Elhers-Dan-

éconnue, y compris
nde médical. C'est
cas le constat que

pays

Témoignage

| Le SED, une maladie

un travail qui s'est révélé
trop difficile sur le plan
physique et, depuis
cing ans, ces symptomes
se sont aggravés... Il a fal-
lu un examen un peu plus
poussé, un IRM du cer-
veau, pour détecter une
malformation de Chiari,
mineure dans son cas,
mais qui I'a mise sur la

vie qu'ils sont mal com|
pris. « Je suis vite fatigu
mais il arrive a tout 1
monde d'étre fatigué. J'a
de fortes migraines, mai
ce n'est pas rare, les refl
gastriques, les troubles de|
l'attention et du sommeil
non plus... ». Difficile
donc d'étre pris au sérieux
quand on énonce une sui-
te de sympthmes aussi ré-
pandus. Sauf que dans le
cas de Claire, ils s'asso-
cient aussi & une trop

compris du monde médical §rHoTo D'ILUSTRATION)

grande souplesse des arti-
culations (hypermobilité)
qui conduisent 4 des luxa-
tions ou subluxations fré-
quentes. Claire connait
aussi des troubles de pro-
prioception, ce sixiéme
sens qui permet de garder
le contrble de son corps
dans I'espace, de gérer
I'équilibre, et qui fait qu'il
est fréquent qu'elle se co-
gne dans l'encadrement
d'une porte ou dans un
meuble. Mais ¢a aussi, ¢a

arrive a tout le monde,
C'est pourquoi, pendant
longtemps, Claire a fait
avec, a pris sur elle.

elle a pls le premier tra-
vail qu'n lui proposait,

piste du SED, ce qui a été
confirmé en novembre
dernier.

Pour elle, I'objectif est
maintenant de trouver un
emploi plus adapté, un
travail de bureau avec le-
quel elle sait qu'elle pour-
ra mieux gérer ces soucis.
Lobligation de devoir sur-
monter les difficultés du
quotidien donne une
qui est aujourd’hui
cée par l'avancée que

ladie : « ]'adresse un grand
merci au professeur Ha-
monet pour son travail sur
le SED et au médecin qui
me suit au centre Ellasan-
té, le docteur Grossin,
pour son investissement
auprés des patients et des
professionnels pour les
former et les informer ».
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(*) Le prén ¢été modifié.

econnue

Le SED en bref

Les signes qui
peuvent alerter

Les symptomes trés divers
et le fait qu'ils soient asso-
ciés s'expliquent par le fait
que le SED est une malo-
die qui touche le tissu con-
jonctif, un tissu de soutien
qui occupe les deux tiers
du corps humain,

Les signes, variables d'un
individu @ I'autre, peuvent
alerter quand plusieurs
sont associés : la fatigue,
les migraines, les troubles
du sommeil, les douleurs
dans les muscles, dans les
articulations, I'hypermobi-
lité (extréme souplesse
des articulations) qui en-
traine luxations et entor-
ses, la malodresse, o frilo-
sité, une peau fine,
sensible et de grande élos-"
ticitd, les difficultés de ci-
catrisation, les hémato-
mes fréquents,
{hyperacousie (sensibilité

tef§jon, orientation), l'an-
gt I'hyperémotivité...
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