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MARS 2023 – N° 32 

SED’ACTU

Joyeux 

anniversaire ! 

 
 
 
 
 
 

Dernière ligne droite avant de souffler notre 
quinzième bougie. 
 
Tout est calé pour vous offrir une belle soirée festive 
mais avec un petit côté médical tout de même avec 
la présence du Pr Roland JAUSSAUD du CHU de 
NANCY et d’Elodie VLAMYNCK, Orthésiste 
spécialisée et Chercheur Associé à l’Inserm.  
 
Le Groupe LOS HERMANOS LOCOS vous fera danser 
au son de la musique cubaine, entraînante et 
dansante, dans un lieu atypique, l’Aérogare. 
Nous profitons ici de remercier Hervé et ses 
collaborateurs qui ouvrent leurs portes 
spécialement pour nous le mardi 14 mars. 
 

Le dernier événement associatif en mars 2018 pour 
les dix ans avait permis de proposer deux spectacles, 
un duo d’humoristes « Les Roulottes », et une pièce 
de théâtre par la troupe de Marly. 
Une exposition des travaux des écoles sur le VIVRE 
ENSEMBLE, une rétrospective « PRESSE », et un bel 
« Arbr’anniversaire » avec les messages reçus de 
toute la France. 
Pour les 15 ans, il est toujours possible de nous 
envoyer un petit mot, mais un livre d’Or sera à 
disposition du public afin d’immortaliser cette 
soirée. 
L’entrée est fixée à 10.00 € et nous avons pensé que 
les personnes hors département de la Moselle 
pourraient aussi participer, nous allons ouvrir une 
campagne de dons sur HELLO ASSO, uniquement 
destinée à l’anniversaire.  
https://www.helloasso.com/associations/vivre-
avec-le-sed/evenements/vivre-avec-le-sed-fete-
ses-15-ans 
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ACTIONS PASSÉES 
 
 

Le mois de février a été consacré à la 
communication de notre événement, 
enregistrements radio, et article de presse. 
Nous remercions chaleureusement France Bleu 
Lorraine Nord, Radio Jerico de RCF, l’émission la 
Note Bleu, ainsi que Apolline pour un autre 
enregistrement, la radio du FC METZ Direct FM, et 
le Républicain Lorrain. 
D’autres enregistrements sont à venir dans la 
première quinzaine de mars. 
   
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
La joie de communiquer a été mise entre 
parenthèse le temps d’un aller-retour au Tribunal de 
Créteil (94) où Mme Monique VERGNOLE, 
Présidente, était citée comme témoin, dans une 
affaire pénale, dans le cadre du placement d’un 
bébé à l’âge de 3 semaines. C’était en 2017, l’enfant 
aura bientôt 6 ans et n’est toujours pas rentré à la 
maison. L’errance diagnostique sur le Syndrome 
d’Ehlers Danlos a imposé un calvaire à ces parents 
impuissants depuis bientôt 6 ans, le verdict est 
lourd, 3 ans de prison avec sursis assortis d’un sursis 
de 5 ans sans délit. Le Parquet demandait de la 

prison ferme, du sursis, une privation de visite, une 
interdiction de travailler avec des enfants, une 
inscription au casier judiciaire. Tous les rapports de 
visite sont favorables à ce couple qui a respecté à la 
lettre les obligations de soins, de pointage au 
commissariat, etc. 
Le but du témoignage était d’apporter des 
éclaircissements sur le diagnostic, les 
conséquences, et surtout notre soutien à ces 
parents. Ce n’est pas un exercice facile. 
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ACTIONS A VENIR 

 

1er mars : Information auprès des futurs 

Orthopédistes de l’Institut Mongazon d’Angers. 

Nous partagerons la formation avec Novatex 

Médical et Christophe CHARLIER Orthésiste, qui 

abordera le côté technique. 

2 mars : intervention auprès du personnel de 

l’entreprise SAGE de St Julien les Metz, partenaire 

de la collecte de bouchons 

7 mars :  formation des équipes d’évaluation pour 

la PCH de la MDPH de Strasbourg 

17 mars : participation à la journée du handicap au 

Collège La Milliaire de Thionville en Moselle. Nous 

rencontrerons les élèves de 6ème pour parler du 

VIVRE ENSEMBLE, du harcèlement trop présent, et 

des réseaux sociaux. 

22 et 23 mars : Retour à Bordeaux, pour le Salon 

AUTONOMIC ATLANTIQUE. Notre dernière 

participation date de 2016 ! Un plaisir de retrouver 

les équipes de ADES COMMUNICATION et les 

autres exposants. 

24 er 25  mars : Donc juste après Bordeaux, 

direction la Plaine du Forez, pour participer au 

Carrefour de l’Autonomie organisé par le cabinet 

S’HANDISTINCTION. C’est une autre formule que 

nous voulons tenter, Mme la Présidente connaît 

bien Andrézieux Bouthéon pour y avoir grandi à 

quelques kilomètres !  
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COUP DE PROJECTEUR 
 
 

REVUE de PRESSE avec quelques articles anciens, avec de beaux souvenirs. 
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 Pour nous aider 
 
Vous êtes nombreux à vouloir nous rejoindre en soutenant nos actions, nos déplacements, nos rendez-vous ministériels, 
nos salons, congrès, interventions en milieu scolaire, etc. 
Nous avons choisi de soutenir la recherche clinique plus que la recherche génétique, nous sommes favorables à une 
prise en charge globale du patient en lui proposant une écoute et la mise en place de traitement adapté comme la  
kinésithérapie, la posturologie, la proprioception. 
 
Vous pouvez nous aider en devenant membre de notre association, en cotisant tout simplement le montant de base de 

10.00 € renouvelable chaque début d’année. Vous avez la possibilité de verser une somme plus importante et bénéficier 

d’un reçu fiscal.  Le monde de l’Entreprise peut également nous soutenir par le biais du mécénat. 

Les règlements peuvent se faire par chèque à l’ordre de VIVRE AVEC LE SED, ou par carte bancaire directement sur 

l’espace CREDIT MUTUEL, https://www.payassociation.fr/vivreaveclesed/paiement 

Les reçus fiscaux sont établis pour les particuliers en fin d’année civile.   

Vous pouvez aussi acquérir le badge de l’association au prix de 3.00 € ou l’autocollant sur le VIVRE ENSEMBLE au prix de 

2.00 € 
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COORDONNÉES ET PARTENAIRES 
  
Pour nous joindre : 
 
VIVRE AVEC LE SED 
Monique VERGNOLE Présidente 
14 B Rempart Saint Thiebault 
57000 METZ 
Tél : 06 83 34 66 16 
Vivreaveclesed.asso@gmail.com 
www.vivre-avec-le-sed.fr 
 

 
VIVRE AVEC LE SED 
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