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Que sont les DSH ?

Les désordres du spectre de I'hypermobilité DSH
(HSD en anglais) constituent un groupe d'affections
liees a I'nypermobilité articulaire.

L'arbre décisionnel suivant a été proposé devant une suspicion de SED NV (4) :

Arbre décisionnel devant une suspicion de SED
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LE SPECTRE DE L'HYPERMOBILITE ARTICULAIRE  UNSED.org

Hypermobilité articulaire
périphérique que

T

Habituellement nigatif |Absente Hypermobilité articulaire typiguement limitée aux mains et/ou sus pieds

Négatif Absente Hypermobilité articulaire limitée & certaines articulations ou parties du corps

Hypermobilité articulaire Pasitif Pri "

Enéralisée
||"'|'D¢m‘ articulaire Habituellement négatit |Présente Hypermobilité articulaire typiquement limitée aux mains et/ou aux pieds

Hypermobilité articulaire localisée  |Néganf Frésente Hypermobilité articulaire limitée a certaines articulations ou parties du corps

Hypermobilité articulalre historique |Négatif Présente Présence historique d' hypermobilité articulaire

SED hypermobile Positif Possible

Le diagnostic de DSH peut étre diagnostiqué
lorsqu’une personne ne valide par les criteres
clinigues pour un SED hypermobile, mais gu'elle
présente une hypermobilité articulaire, associée a des
manifestations musculo-squelettiques secondaires (et
a souvent d'autres signes fonctionnels)

« Les DSH ne sont ni moins douloureux ni moins
graves que les SED.
Cependant les patients atteints de DSH ne présentent

pas la méme fragilité tissulaire que les SED.

lls ne sont donc pas exposés aux complications » nous
explique le Dr Benistan coordinateur du centre de
référence des SEDnv.




Un diagnostic permanent ?

Pour répondre a de nombreuses questions, le
diagnostic de DSH n’est pas un diagnostic
permanent.

Il peut étre réévalué en cas d'apparition de nouveaux
symptoémes, votre medecin référent ou votre
médecin traitant pourra vous ré-adresser a tout
moment vers le centre de référence afin de
réevaluer votre diagnostic nous explique le Dr
Benistan.

Sa prévalence ?

La prévalence dans la population des troubles du
spectre de I'hypermobilite (DSH), n'est pas connue.
Information issue du centre de référence SEDnv
Coordinateur Dr Karelle Benistan.

Le DSH ne reléve pas des CRMR

(Centre de référence des maladies rares).




Le DSH, le SEDh nécessitent tous deux

une gestion adaptée et des soins
presque similaires.

La distinction a été tres clairement faite entre le
SEDh, maladie génétique rare, orpheline du tissu
conjonctif et le DSH localisé ou périphérique, le
DSH généralisé qui eux sont fréquents, et n'ont
pas les mémes recommandations de préecautions
que pour les SED (comme l'accouchement, la
chirurgie, I'endoscopie).

Il faut bien faire la distinction pour éviter ['engorgement
des centres de réferences et de compétences entre une

maladie rare et une qui ne l'est pas et qui doit étre prise
en charge autre gue dans les CRMR.




Son mécanisme ?

L'hypermobilité articulaire est un terme décrivant la
capacité des articulations a se déplacer au-dela des
limites normales.

Les personnes présentant une hypermobilité
articulaire sur quelques articulations (moins de cing)
présentent une hypermobilité articulaire localisée
(LJH).

Ceux qui ont une hypermobilité articulaire au moins
de cing articulations ou plus sont décrits comme
ayant une hypermobilité articulaire généralisée (GJH).

Qui consulter ?

Les patients peuvent bénéficier d'une prise en charge
médicale et paramédicale individualisée et adaptée a
leur symptomatologie :

Médecin traitant,

Médecins spécialisés (internistes, rhrumatologues...),
Les centres d'évaluation et traitement de la douleur,
Les centres de medecine physique et de réadaptation,
Kinésithérapie,

Psychomotricien, psychothérapie.




Présentation de L'UNSED :

L'UNSED,

Union Nationale des Syndromes
d'Ehlers-Danlos est une association
nationalecréée en 2011.

L'UNSED est une association de malades
ayant pour but de sensibiliser 'ensemble
des acteurs scientifiques, médecins,
paramédicaux ainsi que le grand public
aux manifestations cliniques invalidantes,
au handicap et a la détérioration de la
qualite de vie qu'entrainent les
Syndromes d'Ehlers-Danlos.

Elle s'attache a réunir des fonds et des
subventions afin de financer des projets
de recherche visant a apporter des
avancées dans la compréhension, le
diagnostic et le traitement des
Syndromes d’Ehlers-Danlos.

Le rble de LUNSED est d'accompagner les
patients, de les orienter au mieux vers les
professionnels de santé dédiés : centres
de référence et de compétences, d'assure
une écoute téléphonigque. Nous proposon
un groupe de parole. Nous vous
informons sur vos droits, vos prises en
charge (ALD, PNDS):

Mais avoir le diagnostic n'est pas suffisant

- que faire de ce diagnostic ?

- qui voir pour le suivi ?

- ot allez dans chaque région ?

- quels traitements existent ?

- comment faire mon dossier MDPH ?
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L'association est investie dans de
nombreuses missions :

Nous représentons les usagers dans
les instances hospitaliéres ou de santé
publigue.

Nous sommes engagés dans
I'éducation thérapeutique du patient,
avec des experts-patients ressources
intervenants, formés en éducation
thérapeutique.

L'Unsed est engagée dans les
groupes de travail :

* Lajournée des fatigues
¢ |a chronicisation de la douleur,

menés par le Ministére de la Santé,
le Service public dinformation en
Santé et le CNRD.

* Groupe de travail fin de vie
* Les aidants familiaux



Informations professionnelles (Si I'adhérent est une personne morale)

Raisonsociale: ____________ N°Siren: _______________
Forme juridique : ____ _
Adresse: ___ -
ville: ____ Codepostal : ____
Téléephone: ____ EMail : __________________

En vertu de la loi N°78-17 du 6 janvier 1978 relative & I'informatique, aux fichiers et aux libertés,
I'UNSED s'engage & ne pas utiliser les informations de I'adhérent & des fins commerciales.

Ce dernier dispose également d'un droit de regard et de rectification sur les informations le
concernant.

A remplir par |'adhérent (exemplaire conservé par |'association)

Je certifie vouloir adhérer @ |'association : UNSED

Dece fait je reconnais I'objet de |'association, et j'accepte de suivre le réglement intérieur.
Je suis pleinement informé de mes droits et de mes devoirs des membres de |'association, et
accepte de verser ma cotisation due pour I'année en cours.

Le montant de la cotisation est de 30 €, payable par chéque, espéces, Paypal, ou virement
bancaire (entourera mention utile).
Je certifie vouloir faire un don & |'association : UNSED

UNSED
Montant du don : SR Union Nationale
payable par chéque, espéces, Paypal, des Syndromes d’Ehlers-Danlos
ou virement bancaire (entourer la mention utile). Expert Patiente,
Fait & : représentant des Usagers de Santé

le__/__/ ___
Signature de l'adhérent, du donateur :

Membre des filiéres maladies rares OSCAR
Fava-Multi, Tetecou, Eurordis.
06 208114 42
https://unsed.org
____________________ contact@unsed.org




