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#ChiariBridges
#WorthTheFight 
#WTF 
#SEDAwareness2025
#MoisDeSensibilisationAuxSED

www.ChiariBridges.org



Les syndromes d'Ehlers-Danlos (SED)
sont un groupe de troubles
héréditaires du tissu conjonctif
impliquant des défauts dans notre
collagene. Le collagene est une
protéine structurelle qui est souvent
décrite comme la "colle fibreuse" qui
maintient notre corps ensemble.
C'est la protéine la plus abondante
~dans le corps humain, fournissant
une structure a nos organes,
muscles, os, peau, vaisseaux
sanguins et tissus conjonctifs.
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Mai est le mois de sensibilisation à Ehlers-Danlos et nous avons l'intention de partager un nouveau fait chaque jour du mois. Veuillez vous joindre à nous dans nos efforts de sensibilisation en partageant ces faits et comment ils vous concernent. (Même si elles ne vous concernent pas, partagez-les de toute façon!) La sensibilisation est plus qu'un simple moyen de partager nos luttes, elle pourrait sauver une vie! Et avec la nature héréditaire d'SED, cette vie sauvée pourrait très bien être quelqu'un avec qui vous êtes apparenté. Ne vous découragez donc pas si les gens se plaignent. Ceux qui vous aiment devraient comprendre et même s'ils ne les aiment pas, aimez-les assez pour les partager quand même!
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Avec 'aimable autorisation de Chiari Bridges

Il existe maintenant 14 sous-types connus de
syndromes d'Ehlers-Danlos (SED). Bien qu'ils
aient tendance a partager certaines
caracteéristiques générales: hypermobilite,
laxisme cutané et fragilité des tissus, chaque
sous-type a son propre ensemble de
symptomes et de criteres qui peuvent aider
a affiner les tests génétiques nécessaires.
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SED est due à une mutation dans l'un des plus d'une douzaine de gènes différents. Jusqu'à récemment, il y avait 13 sous-types d'SED reconnus par la Société Ehlers-Danlos, cependant, une nouvelle variation a maintenant été trouvée. Bien qu'il reste encore à être nommé ou officiellement classé, il s'agit d'une protéine construite par le gène AEPB1. Il existe des gènes identifiés pour tous les sous-types à l'exception de hSED (type d'hypermobilité). 

Les sous-types sont:
• SED classique (SEDc)
• SED de type classique (EDScl)
• SED cardiaque-valvulaire (SEDcv)
• SED vasculaire (SEDv)
• SED Hypermobile (SEDh)
• SED Arthrochalasia (SEDa)
• SED Dermatosparaxis (SEDd)
• SED cyphoscoliotique (SEDk)
• Syndrome de cornée fragile (SBC)
• SED Spondylodysplasique (SEDsp)
• SED musculo-contractuel (SEDmc)
• SED myopathique (SEDm)
• SED parodontal (SEDp)
• Nouveau sous-type sans nom impliquant l'AEPB1

Bien qu'il existe des signes et symptômes uniques associés à chaque sous-type, les symptômes SED sont connus pour passer d'un sous-type à un autre. En raison de ces symptômes croisés, il n'est pas rare que les généticiens testent uniquement génétiquement les types les plus graves suspectés (tels que le SEDv) et diagnostiquent simplement le SEDh (qui n'a pas de test génétique connu et est donc diagnostiqué par observation clinique) si le plus grave le sous-type est exclu. Cette méthode peut avoir faussé de manière significative les données sur la façon dont chaque sous-type est commun.

Nous ferons beaucoup de références à la société Ehlers-Danlos cette année car leurs recherches et leur organisation de l'information sont exceptionnelles. https://www.ehlers-danlos.com/eds-types/ https://www.ehlers-danlos.com/a-new-type-of-ehlers-danlos-syndrome-discovered/. 
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Des études ont montré que les syndromes
d'Ehlers-Danlos (SED) peuvent avoir de
nombreuses manifestations neurologiques et
vertébrales, notamment:

» Hypertension intracranienne (HI/HIl)
* Malformations de Chiari (MC)

e |nstabilité atlantoaxiale et craniocervicale
(IAA/ICC)

* Kyphose et instabilité segmentaires
e Syndrome du cordon captif (STC)

 Fuites spontanées de LCR provoquant une
hypotension intracranienne

» Dystonies et autres troubles du movement
* Complications neuromusculaires
» Syndrome de kyste de Tarlov
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Pour plus d'informations concernant l'étude relative à cet article: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.c.31549/full 
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Les syndromes d'Ehlers-Danlos (SED) sont
connus pour provoquer des fuites de LCR
(méme des fuites spontanées). De la méme
maniere qu'il provoque la fragilité de la peau, il
rend également la dure-mere fine et fragile. En
fait, I'expert LCR Leak, le Dr Schievink estime
gue "un peu moins de 100 pour cent des
patients présentant une fuite spontanée de LCR
ont un trouble du tissu conjonctif sous-jacent."
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Pour voir la session de questions-réponses du Dr Schievink sur les fuites spontanées, visitez: visit: http://spinalcsfleak.org/q-a-with-dr-schievink/ 

Pour plus d'informations sur SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/. 
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A I'école de médecine, les étudiants
apprennent a ne pas négliger I'évidence, avec
I'analogie de "quand vous entendez des
sabots, pensez aux chevaux, pas aux zebres."
Cette philosophie pose un probleme pour les
personnes atteintes de syndromes d'Ehlers-
Danlos, car ce n'est pas que notre état est rare,
mais qu'il est rare que les médecins en sachent
guelque chose; nous passons donc souvent
des années ou des décennies a chercher des
réponses a nos nombreux symptomes.
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Un médecin qui recherche des chevaux lorsqu'ils entendent des sabots n'aide pas un zèbre, cela ne fait que prolonger l'aide dont nous avons désespérément besoin!
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hypermobiles souffrent également de raideur et de tiraillement dans leurs
articulations et leurs muscles ... Nous les appelons affectueusement des
zebres rigides!
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Type de Malformation chiari 1 (MC1) a
été rapporté comme une condition
comorbide dans SED hypermobile

(SEDh). L'incidence précise de

I'association CM1 et SED est inconnue,
mais la ration femelle/male est plus
élevée dans le sous-groupe MC1 et

SED (9:1) que dans la population
générale CM1 seule (3:1).

-Dr. Fraser Henderson
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L'étude derrière ce fait: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.c.31549/full/.
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Avec ['aimable autorisation de Chiari Bridges

Les syndromes d'Ehlers-Danlos (SED) sont connus pour étre héréditaires. Certains sont connus
pour étre autosomiques récessifs (ou les deux parents doivent avoir le gene muté pour le
transmettre a un enfant) et d'autres sont autosomiques dominants (ou un seul parent a besoin
du gene muté pour le transmettre a I'enfant). Il est important de se rappeler gue vous ne
pouvez pas contrbler génétiquement ce que vous transmettez a vos enfants, donc il ne devrait
JAMAIS étre autorisé a devenir un jeu de blame!

e . [
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• SED classique (SEDc) - autosomique dominant
• SED de type classique (SEDcl) - autosomique récessif
• SED cardiaque-valvulaire (SEDcv) - autosomique récessif
• SED vasculaire (SEDv) - autosomique dominant
• SED hypermobile (SEDh) - dominante autosomique
• SED Arthrochalasia (SEDa) - autosomique dominant
• SED Dermatosparaxis (SEDd) - autosomique récessif
• SED cyphoscoliotique (SEDk) - autosomique récessif
• Syndrome de la cornée fragile (BCS) - autosomique récessif
• SED spondylodysplasique (SEDSP) - autosomique récessif
• SED musculo-contractuel (SEDmc) - autosomique récessif
• SED myopathique (SEDm) - Autosomique récessif et autosomique dominant
• SED parodontal (SEDp) - récessif autosomique

Pour plus d'informations sur la nature héréditaire d'SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/eds-types/.
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Des eétudes montrent que les personnes
atteintes du syndrome d'Ehlers-Danlos (SED)
ont une prévalence plus élevée d'apnée
obstructive du sommeil symptomatique
(32% contre 6% dans la population
générale). Pour cette raison, nous avons
recommandé que TOUT LE MONDE avec SED
soit teste pour I'apnée du sommeil et utilise
leur PPCR RELIGIEUSEMENT!

Avec l'aimable autorisation de Chiari Bridges
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Pour en savoir plus sur l'étude entre SED et AOS, visitez: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23929538

Pour plus d'informations sur SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/. 
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Des statistiques récentes prouvent qu'Ehlers-Danlos est beaucoup plus courant qu'on ne le pensait
initialement (il y a quelques années a peine, la prévalence était estimée de 1 sur 5 000 a 1 sur 20 000
selon le sous-type). Les chiffres les plus récents publiés sur sa prévalence sont de 1 sur 2 500 a 1 sur

5 000 personnes selon le sous-type (1,5 a 3 millions de personnes dans le monde).
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Pour plus d'informations sur SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/. 
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Il n'y @ aucun remede connu
pour les syndromes d'Ehlers-
Danlos (SED). Il n'y a aucun
moyen de changer/réparer
notre collagene muté. Nous
traitons un symptome a la
fois alors que notre corps
essaie d'interagir avec notre
collagene défectueux,
comme si c'était normal.
Nous avons généralement
une multitude de médecins
spécialistes (pour chague
manifestation) et une boite
d'appareil dentaire pour
essayer de maintenir nos
articulations en place.
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Pour plus d'informations sur SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/.
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Bien que chaque sous-type des
syndromes d'Ehlers-Danlos (SED) ait ses
propres caracteristiques et symptomes, il
est important de se rappeler que les
symptomes de |I'SED sont connus pour
passer d'un sous-type a un autre. Ainsi,
bien que la symptomatologie puisse
aider a affiner un diagnostic, il n'est pas
rare gu'une personne ayant un sous-type
présente des symptomes ou des
complications qui semblent plus
cohérents avec un autre sous-type.
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Pour plus d'informations sur SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/.


#ChiariBridges
#WorthTheFight 
#WTF 
#SEDAwareness2025
#MoisDeSensibilisationAuxSED

www.ChiariBridges.org


Fait de sensibilisation
aulN°®13

Les syndromes d'Ehlers-Danlos (SED)
impliquent une mutation dans notre ;
collagene. Le collagene est souvent | O
décrit comme la "colle cellulaire" qui b -
maintient tout dans notre corps. En
suivant cette analogie, c'est comme si
ce qui devait étre Gorilla Glue avait été
remplacé par Elmer's Glue édulcoré. Il
n'a tout simplement pas la cohérence
de maintenir les choses ensemble
comme nous en avons besoin.

Avec I'aimable autorisation de Chiari Bridges \ | |/ ﬁ il
o h?u__ i -
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Ceci est un facteur majeur pour expliquer pourquoi nous sommes sujets au prolapsus d'organe et aux malformations Chiari acquises. Pour plus d'informations sur SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/. 
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Le lien entre "la discopathie et |la
maladie spondylotique
dégénérative précoce dans le type
d'hypermobilité Ehlers-Danlos
(SEDh) et le type classique (SEDc),
est bien établi. L'SED se caractérise
par une instabilité segmentaire,
une cyphose et une scoliose."
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Pour l'article complet indiquant ce fait: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/ajmg.c.31549. 
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La plupart des spécialistes
recommandent une IRM verticale pour
les patients qui ont un probleme a la
jonction craniocervicale et a I'SED. Cela
leur permet de voir précisément a quel
point les choses changent et a quel point
les amygdales descendent lorsque la
gravité est prise en compte dans
I'équation en position verticale. Malgré
leurs recommandations bien
documentées, nous devons encore nous
battre pour que ces tests importants
soient effectués.
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Et le plus souvent, nous n'obtenons pas du tout d'IRM verticale. C'est comme s'ils préféraient nous opérer sans avoir une image complète. Pour en savoir plus sur l'utilisation de l'IRM verticale chez les patients atteints de syndromes d'Ehlers-Danlos et de problèmes à la jonction craniocervicale, voir: http://www.thepainrelieffoundation.com/craniocervical-instability/ et l'étude derrière celle-ci: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18074684. 
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Des études ont montré qu'une "prévalence élevée de patients atteints de troubles
héréditaires du tissu conjonctif dans leur série rétrospective d'échecs post-décompression
MC1, nécessitait une intervention supplémentaire, y compris une fusion craniocervicale
et/ou une libération du cordon attaché ... suggérant que I'SED et d'autres troubles du tissu
conjonctif ne doivent pas étre négligés dans MC1."™

Certains de ces "troubles du tissu conjonctif" sont pathologiques aux malformations de
Chiari (MC), c'est pourguoi nous vous recommandons de les tester avant la décompression!
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Pour en savoir plus sur cet article du Dr Fraser Henderson: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.c.31549/full 

Pour en savoir plus sur l'étude derrière l'article: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18074684.
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Les syndromes d'Ehlers-Danlos (SED) ont tendance
a causer des problemes a la jonction cervico-
médullaire, comprimant souvent la moelle (partie
inférieure du tronc cérébral) et le nerf vague. Cela
entraine souvent des dommages au systeme
nerveux autonome (SNA), qui contrble votre
tension artérielle, votre fréquence cardiaque,
votre respiration, votre déglutition, votre
température corporelle, votre systeme digestif et
d'autres symptomes de dysautonomie.

Que ce

pass@fﬁ-/‘, ,/C’; e
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Pour plus d'informations sur la jonction cervico-médullaire et son lien avec les symptômes de la dysautonomie, voir: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4362313/
 et https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK400/
 Une autre bonne source d'informations sur la dysautonomie: http://www.dysautonomiainternational.org/. 
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allerginems exposition & un Le syndrome d'activation des mastocytes

»# allergéne

est courant chez les personnes atteintes du
syndrome d'Ehlers-Danlos (SED). Méme si
vous avez testé négatif pour les allergies,
VOUsS pourriez toujours avoir des
augmentations périodiques de |'histamine
et de la tryptase qui se manifestent par des

réactions dans votre peau, le tractus gastro-
sl intestinal, le systeme cardiovasculaire et/ou
le systeme respiratoire.

7 dégranulation des
mastocyte mastocytes
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Pour en savoir plus sur le MCAS, secondaire à l'SED: ttps://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/ajmg.c.31555 Peau: rougeurs récurrentes, démangeaisons, gonflement, urticaire, dermatite (eczéma), augmentation/diminution de la transpiration Appareil digestif: douleur épisodique, urgence, syndrome du côlon irritable (SIB), RGO, œsophagite à éosinophiles (EoE), constipation, gastroparésie, augmentation des allergies/sensibilités alimentaires, problèmes de vésicule biliaire Cardiovasculaire, respiratoire et/ou neuropsychiatrique: Dysautonomie (orthostatique) Syndrome (STOP); tachycardie au repos; problèmes respiratoires) Anaphylaxie, rhinite (rhume des foins), anxiété, dépression. 
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Certains spécialistes pensent
maintenant que 50 a 60% des
personnes atteintes de fibromyalgie
souffrent du syndrome d'Ehlers-
Danlos (SED) ou au moins du
syndrome d'hypermobilité articulaire
(SHA). Si cela est vrai, SED est
beaucoup plus courant qu'on ne le
pensait a |'origine.
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Le Dr Henderson en parle dans cette vidéo: https://www.youtube.com/watch?v=U33T8JFXvk0.
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Les syndromes d'Ehlers-Danlos (SED) sont connus
pour impliguer une mutation dans le collagene de
notre corps, mais ce n'est pas aussi simple qu'il y
parait. SED n'affecte pas seulement notre peau et
nos articulations, mais tout ce qui, dans notre
corps, a été concu pour interagir avec ce collagene.
C'est pourquoi nous avons tendance a avoir
tellement de problemes dans notre corps que vous
penseriez ne pas étre liés. Ce sont vraiment nos
tissus conjonctifs qui relient les problemes.
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Pour plus d'informations sur SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/.
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Avec l'aimable autorisation de Chiari Bridges

Tous les zebres ne sont pas les mémes!
Bien que nous ayons souvent de nombreux
symptomes en commun, chacun de nous
mene une bataille unique. "Les criteres
diagnostiques visent uniquement a
distinguer un SED des autres troubles du
tissu conjonctif, et il y a beaucoup plus de
symptomes possibles pour chaque zebre
que de criteres."
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Pour plus d'informations sur SED, visitez: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/.
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Le collagene est la "protéine la plus abondante du regne animal". Dans le corps
humain, elle comprend environ un tiers de la protéine totale présente dans: la peau,
le cartilage, les muscles, les os, les tendons, les ligaments, les disques intervertébraux,
les vaisseaux sanguins, les organes, les gencives, les dents, les yeux, etc.

%,

tissu conjonctif lache tissu adipeux tissu conjonctif dense
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Pour plus d'informations sur les études derrière ce fait: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK21582/
 et https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2846778/.
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Fait de sensibilisation au N * 23

Nos disques intervertébraux sont
constitués de collagene, par conséquent,
les disques des patients atteints du
syndrome d'Ehlers-Danlos (SED) ont
tendance a se déshydrater, a s'amincir, a
se gonfler, a glisser et a se hernier dans la
moelle épiniere. La personne moyenne
peut avoir 1-2 problemes de disque au
cours de sa vie, les patients atteints de
SED ont tendance a avoir de nombreux
disques bombés et herniés a un moment
donné, souvent a différents niveaux de la
colonne vertébrale. Cette condition est
connue sous le nom de maladie
dégénérative du disque (MDD).

“
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Pour en savoir plus sur SED et MDD: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4300794/.
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Hérédité dominante autosomique

r,~R /r‘~r,
10 DI DIO)

Chaque sous-type SED est un trouble héréditaire distinct.
La seule fois ou plus d'un sous-type sera observé dans
une famille, c'est si les deux sont génétiquement hérités
d'un ou des deux parents. Lorsque plus d'une mutation
est génétiquement confirmée, le sous-type le plus grave
sera généralement le diagnostic posé. Il est important de
se rappeler que tous les symptémes de I'SED sont connus
pour traverser les lignes de sous-types, il est donc assez
fréequent d'avoir des symptomes de plusieurs sous-types,
mais ne possede qu'une seule mutation héréditaire.
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Pour lire l'article associé à ce fait, visitez: https://rarediseases.org/rare-diseases/ehlers-danlos-syndrome/. 
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Avec l'aimable autorisation de Chiari Bridges

SIGNES PRIMAIRES D'HYPERMOBILITE
Clic/Popping des articulations, du cou et/ou de la
machoire
Roulement/torsion des chevilles
Douleur articulaire
La douleur du cou
Hyperextension des articulations
Tendinite (coude de tennis, coude de golfeur, tendinite
d'Achille)

Bursite
Doigt déclencheur
Instabilité multidirectionnelle de |'épaule
Blessures sportives récurrentes
Luxations ou subluxations fréquentes
Mauvaise proprioception
Raideur/raideur musculaire
Scoliose
Autres problemes musculo-squelettiques
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SIGNES SECONDAIRES D'HYPERMOBILITE
DYSAUTONOMIE

Systéeme parasympathique Systeme sympathique

Limite les éléves

Stimule le flux La dysautonomie est un

de salive . \
dysfonctionnement du systeme nerveux

autonome (SNA), elle comprend donc

Resserre les bronches

(vagus) Ralentitle rythme tout ce qui se produit automatiqguement
cardiaque
dans votre corps (sans pensée cognitive):
Stimule le péristaltisme . .
et la sécrétion tachycardie (pouls rapide); STOP
Stimule la libération (syndrome de tachycardie orthostatique

delablle posturale); SAMC (syndrome d'activation

des mastocytes); Incapacité a controler
Contrats de la vessie les fonctions corporelles de base, telles
gue la température corporelle, le rythme
respiratoire, la pression artérielle, la
digestion, la fonction intestinale/vésicale.

Nerfs splanchniques pelviens

D

Stimule l'orgasme

Dilate les éléves

Inhibe la salivation

Détend les bronches

Accélere le rythme
cardiaque

Inhibe le péristaltisme
et la sécrétion

Stimule la production et
la libération de glucose

Sécrétion d'adrénaline et
de noradrénaline

Inhibe la contraction de la vessie

Fait de sensibilisation au N

Avec l'aimable autorisation de Chiari Bridges
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Pour plus d'informations sur les signes secondaires d'hypermobilité: https://atwalclinic.com/dysautonomia-from-ehlers-danlos-syndrome-eds/.
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Fait de sensibilisation

au N ° 27

SIGNES SECONDAIRES D'EHLERS-DANLOS
PROBLEMES GASTRO-INTESTINAUX

Syndrome du coblon irritable (SCl);
Sensibilités alimentaires; Malabsorption;
Dysmotilité; Sensibilité/spasmes
cesophagiens; Dysphagie cesophagienne;
RGO (reflux gastro-cesophagien);
Gastropareésie; Syndrome de dumping et
dyspepsie fonctionnelle. Les symptomes
peuvent aller du reflux, de la diarrhée, de
la constipation, des gaz, des
ballonnements et des vomissements. Les
problemes gastro-intestinaux
supplémentaires associés a I'SED
comprennent: les hernies hiatales, le
prolapsus d'organe et I'anévrisme de
I'aorte abdominale.

Avec I'aimable autorisation de Chiari Bridges
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Pour plus d'informations sur les problèmes SED et GI: https://www.ehlers-danlos.org/information/gastrointestinal-problems-in-hypermobile-ehlers-danlos-syndrome-and-hypermobility-spectrum-disorders/. 
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Fait de sensibilisation au N ° 28

SIGNES SECONDAIRES D'EHLERS-DANLOS
OB/GYN
Menstruations irrégulieres, lourdes et douloureuses
Augmentation des douleurs articulaires avant/pendant la
menstruation Grossesse
Taux éleve de fausses couches
Travail prémature
Placenta praevia
Instabilité du plancher pelvien
Prolapsus utérin
Incontinence urinaire
Les fuites de LCR dues aux péridurales
De plus, nous avons tendance a avoir des problemes
hormonaux pour différentes raisons, ces problemes doivent
étre pris en compte lors de l'introduction des thérapies
hormonales (contraception).
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Pour plus d'informations sur les problèmes SED et OB/GYN: https://www.ehlers-danlos.com/pdf/2018-annual-conference/N-Blagowidow-2018Baltimore-OB-GYN-and-EDS-HSD-S.pdf.
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Avec I'aimable autorisation de Chiari Bridges

Fait de sensibilisation au N ° 29

SIGNES SECONDAIRES D'EHLERS-DANLOS
PEAU ET OS

Ll /L (L

Ecchymoses faciles; Vergetures; Varices; Guérison lente des plaies; Cicatrices
anormales; Peau élastique/extensible; (en particulier sous le haut des bras et le
haut/l'intérieur des cuisses); et/ou peau translucide (en particulier poitrine/seins et
bas des bras); Ostéopénie; Faible densité osseuse; Faible masse osseuse; Structure
osseuse affaiblie et/ou pieds plats.
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Fait de sensibilisation au N ° 30

COMORBIDITES COMMUNES

Malformation de Chiari (et autres prolapsus.d'organes); Syndrome du
cordon‘attaché; Maladie degenerative du disque; Atlantoaxial (IAA) et
instabilité craniocervicale (ICC);"Hypertension intracranienne (IH);
Hypotension intracranienne (fuites'de LCR); Scoliose, fibromyalgie;
Syndrome d'activation des mastocytes; Cloison nasale déviee; Syndrome
de fatigue chronique; Syndrome de douleur régional complexe (SDRC);
Neuropathie; Syndrome de Raynaud; Hernies et/ou anévrismes.

Avec l'aimable autorisation de Chiari Bridges
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Pour plus d'informations sur l'SED et ses conditions comorbides: https://chiaribridges.org/overview-chiari-comorbidities-etiological-pathological-cofactors/.
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OBIENIRUUN DIAGNOSTIC
lesisyndromesidiERIers=Danios(SED) ne sont pas difficiles a diagnostiquer. Ce qui
estidifficileyciestde trouver un medecin gui connait suffisamment les
Symptomesipourvous referer a un geneticien. Une fois réfere, un géneticien
Sffectueraune evaluation clinigue de I'hypermobilité (connue sous le nom de
score de Beighton). Ensuite, ils vous évalueront pour des criteres
majeurs/mineurs (appelés les criteres de Brighton). Une fois ceux-ci évalués, ils

determineront les tests genéetiques a effectuer pour votre cas. Tous les sous-

types ont des mutations connues qui peuvent étre testées a |I'exception de SEDh.

Fait de sensibilisation au N ° 31

Avec 'aimable autorisation de Chiari Bridges
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Pour plus d'informations sur EDS Diagnostics et la liste de contrôle des diagnostics SEDh la plus récente: hhttps://www.ehlers-danlos.com/eds-diagnostics/ et https://www.ehlers-danlos.com/heds-diagnostic-checklist/.
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