
SYNDROME D’EHLERS-DANLOS 
VASCULAIRE – COMMENT MIEUX 
VIVRE AU QUOTIDIEN ?

Nous contacter :
04 76 76 53 61ou secretariat1MedVasc@chu-grenoble.fr

ATELIERS

« La convivialité, la 
bienveillance, 

l'écoute, le 
partage »

« Avoir la possibilité de 
pouvoir nouer des liens, 
échanger avec d’autres 
patients et professionnels 

de santé »

« Permet de Mieux 
comprendre sa 
maladie et ses 

conséquences »

Venez échanger avec l’équipe :
médecin vasculaire, secrétaire, cardiologue, généticien, conseillère en
génétique, psychologue, infirmière, enseignant en activité physique et
une patiente partenaire

Pour quel public ?
Personnes présentant un syndrôme d'Ehlers-Danlos Vasculaire (SEDv)

Mon résultat 
génétique et 

après ?

Toutes mes 
questions sur le 

SEDv, les 
traitements, la 

recherche

Fatigue au 
quotidien

Vivre avec un 
risque de 
récidive

Stress et bien 
être

Réflexion sur 
mon activité 

physique

« La disponibilité des 
différents 

intervenants »

Qu’est-ce que le 
SEDv ? Qu’est-
ce que cela 

implique pour 
moi porteur du 

gène ?

Comment 
exprimer ses 

émotions face à 
la peur d’un 

risque de 
récidive ?

Quels sont les 
différents types 
de fatigues ? 

Quelles 
stratégies puis-je 
mettre en place 
pour y faire face 

dans mon 
quotidien ?

Que puis-je 
mettre en place 

pour diminuer 
mon stress ?


