NOUS CONTACTER

Localisation et
- responsable

Nos obijectifs:

- accompagner les malades pour les aider a
mieux vivre au quotidien (soutien, aide,
accompagnement, échanges etc...)

- organiser régulierement des rencontres
entre patients et professionnels spécialisés

- partager les expériences de chacun pour
retrouver une meilleure qualité de vie

- poursuivre le partenariat pour la cure
spécifique SEDh et HSD

- participer/organiser des manifestations pour
sensibiliser a la maladie/au handicap

- mettre en oeuvre des actions pour faire
connaitre et reconnaitre les SED et les HSD
- mobiliser la filiere Oscar et les associations
de patients dédiees

- travailler en lien avec les centres de
référence/compétences et les médecins
spécialisés qui le souhaitent.
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Faire connaitre et
reconnaitre les

Syn(lromes

d'Ehlers Danlos
et les HSD




Les HSD | La prise en charge
qu'est-ce que c'est? | des HSD

HSD est un sigle anglais (hypermobility syndrom La pose du diagnostic de HSD est clinique. Des traitements symptomatiques efficaces
disorder), en Francais : troubles du spectre de Le HSD a été/est souvent confondu avec la forme peuvent étre mis en place.
I'hypermobilité. C'est un groupe d'affections qui hypermobile du SED (SEDh). lls ne guérissent pas, mais permettent
touche notamment les articulations. |l s'agit d'une Le PNDS SED 2020, avec ses tableaux et ses outils
notion médicale actuellement émergente qui d'évaluation, permet d'exclure d'autres pathologies

remplace l'ancien concept de JHS. comme les 14 formes de SED génétiquement
Le HSD est un diagnostic différentiel, nécessite identifiées et le SEDh . Seules ces derniéres
d'éliminer d'autres maladies, tels que notamment pathologies nécessitent une orientation pour une
les dlﬁérents Syndromes d'Ehlers Danlos. consultation en centre de référence.
SEDh et HSD sont proches dans leurs N'hésitez pas a solliciter votre médecin, en

presentations, il n'y a aucune notion de hiérarchie Les HSD sont fréquents. fonction de vos symptémes.
dans la gravité des symptomes entre les deux. Les HSD se décomposent en 4 phénotypes (c’est-3-
Les HSD nécessitent donc une prise en charge  dire associations de signes donnant la méme signature/  Chaque cas est spécifique, et chaque prise
médicale individualisée et adaptée. appartenance) qui composent le spectre. en charge individualisée.

d'améliorer la qualité de vie et le quotidien des
patients, et aussi de reprendre des activités
souvent abandonnées
du fait des douleurs et du handicap.

Typede LHSD  G-HSD  P-HSD  HHSD =
HSD oul)JH  ouGJH , Il - Les douleurs (muscles, tendons, articula-

- Hypermobilité articulaire symptomatique, sans . = e R A e{T T
XP - A q signes  hypermobilité hypermobilité tions ...) : Kinésithérapie, balnéothérapie, tens
1IN el TR SN DL N (@ R NIDNRY DI PIONIE o1 permo | localisée | articulaire | périphérique: | hystorique ou (électro-stimulation antidouleur), chaleur, patch

- anxiété, dysautonaumie , étourdissements, bilité moinsde 5 = généralisée. articulations du passé. ST s . : -
; ,\Y T _—— : et articulations  généralement des mains et/ou Le sujet avait | el d'assise, d'appui, de positionnement
maux de téte,"vertiges" ou tachycardie

localisation | touchées | acquise depuis  des pieds des (mémoire de forme), froid (bombe, gel...), remise a

orthostatique (appelee aussi POTS), Dk LaibL LSl |'effort adaptée, relaxation auto-hypnose
. . bé Peut s'acquérir hypermobiles | - : .
- proprioception perturbee, par la pratique que le temps a | La fatigue : respect du rythme biologique et des

- dysfonctionnement de la vessie et des de la danse ou VTR regles d'hygiéne du sommeil (dépistage des apnées),
; . g )43 pistag p

sphincters, CEELIC Slamistell respect des limites/gestion de I'énergie physique et/
! . .= inflammatoires/ mobiles y <

- douleurs chroniques, diffuses, de localisation dégénératives ou mentale), cure ponctuelle de mélatonine,

multiples, qui peuvent étre musculaires, tendineuses, des | compléments en magnésium et vitamines, régimes

génitales, abdominales, thoraciques... - |_articulations | - d'éviction ? (gluten, lactose, fodmap a tester ?)

- fatigue et grande fatigabilité, Ces phénotypes peuvent étre asymptomatiques, ou - Les troubles proprioceptifs, entorses, luxa-

- troubles du sommeil, non, et s'accompagner de manifestations musculo- tions... des orthéses de contention souple peuvent

- luxations, subluxations, entorses squelettiques et d'autres désordres. étre proposées pour limiter le risque de luxations et
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- migraines, L'hypermobilité articulaire peut donc étre présente entorses, des orthéses adaptées ou moulées, des

- reflux gastrique, troubles moteurs intestinaux avec ou sans symptémes chez plusieurs sujets d'une [ orthéses de repos sur mesure, des vétements

(intestin irritable, constipation...), méme famille, avec ou sans cas de SED diagnostiqués | compressifs adaptés, de la kinésithérapie

- problémes dentaires (douleurs, saignements...). | chez les membres de celle-ci. proprioceptive, de I'ergothérapie, et l'adaptation de
T




