Pays basque

USTARITZ

SUD OUEST Lundi 2 juin 2025

20e

« Quand on ne trouve pas, on finit
par vous dire que cest dans votre téte »

Diagnostiquée au bout de 48 ans, Maud Martin met son expérience au service des autres avec la création d'une
association a Ustaritz, SED Atlantique, pour syndrome d’Ehlers-Danlos. Une maladie rare et longue a détecter

Pierre Penin
p-penin@sudouest.fr

uand Maud Martin parle
d’« errance médicale », ce
n'est pas une vaine expres-
sion. « Pour moi ¢a a duré
48 ans, avant de mettre un nom sur
mes symptomes. » Depuis trois ans,
cette habitante d'Ustaritz sait qu’elle
souffre du syndrome d’Ehlers-Dan-
los (SED). « C'est une maladie géné-
tique héréditaire dite rare. » Elle af-
fecte le « tissu conjonctif ». Pour
simplifier a I'extréme, ledit tissu as-
sure une fonction de soutien et de
lien entre les autres tissus et les or-
ganes. « Il est présent dans 80 % des
organes, vous le retrouvez dans la
peau, les ligaments, les tendons, les
muscles, les os, les vaisseaux san-
guins. » Les patients atteints du syn-
drome d’Ehlers-Danlos sont affectés
danslastructuremémedeleur corps.
Maud Martin crée l'association SED
Atlantiquespourlesaccompagner.
C’estunemanierepourelledemettre
sonvécuauservicedesautres. Elleest
«tombéemalade»allans. Desaffec-
tions pulmonaires l'accablent alors.
« J'ai passé 20 ans sous cortisone »,
compte-t-elle. Le SED, qu’elle ne
nommera que plusieurs décennies
plus tard, se caractérise notamment
pas une déficience du collagene, «la
colle du corps ». « C'est pour ¢a qu’'on
aun corps qui se cassela figure. Ona
suspecté la sclérose en plaques dans
mon cas, une fibromyalgie atypique,
une connectivite, onafini parmesoi-
gner ala chloroquine pour une poly-
arthriterhumatoide. »

Diagnostictardif

Elledoitauhasard de connaitre enfin
sonmal. «Unjour, je suis tombée sur
le témoignage d'une femme diag-
nostiquée polyarthrite rhumatoide

LARRESSORE

et qui en fait était atteinte du syn-
drome d’Ehlers-Danlos. » Elle fait le
rapprochement avec une photo de
son défunt frere, ou il s'amuse de
I'élasticité de sa peau du visage. Une
distension caractéristique. Les mé-
decins parlent de « maladie du che-
wing-gum ». « Improprement, sou-
ligne Maud Martin. Le SED se
caractérise paruncorpsenparadoxe,
alafoisenhyperlaxité etraideur.»

« La complexité est que
ca ne se voit a aucun
examen médical. Le
diagnostic intervient
en moyenne au bout
de 21 ans »

Le champ des atteintes recouvre les
troubles musculo-squelettiques et
leur lot de douleurs chroniques. Les
affections neurologiques et neuro-
musculaires propres a perturber
I'équilibreetlacoordination.«Lama-
ladie affecte aussi des systemes vi-
taux comme le systéme cardiovascu-
laire. » Problemes ORL, cognitifs,
ophtalmologiques, uro-gynécolo-
giques... Le SED est un assaillant
sournois, extrémement douloureux
ethandicapant, mais tres mal identi-
fiable.«Lacomplexitéestquecanese
voit a aucun examen médical. Le
diagnosticintervienten moyenne au
boutde21ans.»

«Jen'étaispasfolle»

Et quand le SED est identifié, il faut
encore déterminer lequel parmi les
13formesrépertoriées. «C'estunpar-
cours tres long mais connaitre mon
mal a amené une forme d’accepta-
tion. Je me suis dit que je n'étais pas
folle. Parce que quand on ne trouve
pas, on finit par vous dire que c’est

Un mort et deux blessés
dans une sortie de route sur la RD 932

Un véhicule a percuté un poteau téléphonique
samedi soir. Un quadragénaire a perdu la vie

Pour des raisons qu'il appartient a
I'enquéte de gendarmerie de déter-
miner, un véhicule a quitté la route
pour aller percuter un poteau télé-
phonique, samedi 31 mai vers
20 h 30, sur la RD 932, a la sortie de
Larressore, au niveau d’'un rond-
point.

Trois hommes se trouvaient a bord
delavoiture. Ils ont été secourus par
les sapeurs-pompiers etle Smur. Un
homme de 40 ans se trouvait en si-
tuation d'urgence absolue, les deux
autres, agés de 46 ans et 45 ans,
étaient en urgence relative. Les trois
victimes ont été évacuées sur le ser-

des malades. BERTRAND LAPEGUE

PROFESSIONNALISATION DE LAPPROCHE

Deuxmembres del'association SED Atlantique, dont Maud Martin, se
formental'accompagnementdes patients etalasensibilisation des prati-
ciens. Cela atravers un « diplome universitaire du patient partenaire pour
lemédicament etla démocratie en santé », cursus suivi al’'université
Paris-Est Créteil. Une qualification qui permettra d’intervenir aupres des
patients, des familles mais aussi des institutions.

dansvotre téte, onvousjuge.» Lebon
diagnostic ouvre les soins adaptés.
«Il n’existe pas de traitement curatif,
mais jai énormément progressé
grace a une prise en charge pluridis-
ciplinaire. Ca permet d'améliorer la
qualité de vie, alors que j'en étais a
comprendreles gens quidemandent

vice desurgences du centre hospita-
lier dela Cote basque, aBayonne. Le
quadragénaire le plus gravement
touché est décédé a I'hopital di-
mancheendébutdematinée.

Une enqueéte a été confiée a la com-
munauté de brigades de gendarme-
rie d’'Ustaritz, pour tenter de déter-
miner les circonstances dans
lesquelles s'est produite cette sortie
deroute. Le véhicule va étre experti-
séetlesrésultats des dépistages d’al-
cooletstupéfiantssontattendus.
Jean-Pierre Tamisier

ledroitausuicideassisté.Jen’en pou-
vaisplus.»

AvecSED Atlantique, Maud Martin et
unpremier groupe de patientsimpli-
quésdansl’associationmettentadis-
position I'information qu’ils ont pei-
né, de longues années, a réunir. Une
base documentaire sur la maladie,

Maud Martin crée 'association SED Atlantique, dédiée a la connaissance du syndrome d’Ehlers-Danlos et a I'orientation

ses symptomes, sa prise en charge,
par exemple. Ou encore un réper-
toiredesmédecinsspécialistes ouin-
téressés par le SED. «Il s’agit aussi de
soutenirles patients etleurs proches.
Capeutétre une aide administrative,
pour constituer des dossiers. Ceux
qui sont passés par la peuvent étre
utiles. » Le partage d'expérience pas-
sera aussi par des groupes de parole,
des ateliers pédagogiques, des
conférences...
BaséeaUstaritzmaisactive danstout
le Sud-Ouest, SED Atlantique milite
«pour une prise en charge précoce ».
Et offre un espace pour rompre l'iso-
lementdesmalades.

Les trois victimes avaient été évacuées sur le service des urgences a Bayonne
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