Le syndrome d’Ehlers-Dan-
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rare, génétique, orpheline
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3 se luxer ume épaule. Apparais-
sent aussi des hématores sponta-
nés, des déchirures ligamentaires,
musculaires, parfois des ruptures
artérielles.
Selon ceux qui y sont exposés, 1a
maladie peut faire suspecter de la
maltraitance sur S€s enfants ou
son conjoint. Les enfants atteints
peuvent étre malmenés par leurs
camarades de classe qui ne com-
prennent pas. « Pouyquoi un jour
tu marches et pourquoi un jour tu
as des béquilles, pourquoi un jour
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douleuy, plusieurs traitements gui
sont lourds. Cela fait maintenant
six ans que je prends ces médica-

des maladies rares
@

N

S Lo = &
« Nous sommes comme des pantins désarticulés face a cette
maladie douloureuse, fort handicapante pour certains. »
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poir. »
Le combat peut prendre des for-
mes inattendues : M™ Weisheimer
dit se battre avec sonl logeux social
pour obtenir l'installation d'une
simple prise de courant dans sa
cave, afin de pouvoir recharger un
fautenil roulant glectrique... Me-
me en l'absence de protocole bien
gtabli, malgré la superposition de
molécules puissantes, elle garde
une grande force de vie, tout en
saluant Passistance de son ma-
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Du coup, elle a fait le pas vers des
associations, « pour m’engager,
faire connaitre cette maladie. En
novembre dernier, jai rencontré
les membres de I’association
AMSED-Génétique lors d’une réu-
nion autour du SED organisée au
centre de référence de Garches.
fchanger entre malades, avec le
staff meédical, ¢a fait du bien, ca
rebooste. Apreés, jal organisé ma
 premiére rencontre avec d’autres
malades a Strasbourg pour T’asso-
ciation, un café gourmand pour
aussi briser noire solifude, Hre
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» AMSED-Génétique : association des
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