Et si c’était un
SED*
vasculaire ?
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*Syndrome d’Ehlers Danlos

Le Syndrome
d’Ehlers Danlos

Vasculaire
(SED vasculaire)

L'évolution de cette maladie vasculaire
rare est marquée par une importante
frogilité tissulaire, se manifestant dans
lenfance par des hématomes spontanés,
et a I'age adulte par des ruptures
d*organes (utérus, intestins, artéres),
pouvant mettre en jeu le pronostic vital.

Le SEDv est secondaire & une mutation du
géne COL3AT touchant le collagéne de type il
determinant essontied oa la soligita de la poroi
des vaissaoux #t des organes.

L"histoire familiale peut étre

importante ainsi que la présence
inconstante des signes physiques
évocateurs de la maladie.

La sévérité des complications potentielles
du SED vasculaire souligne toute
Fimportance d'étre repéré le plus tot
possible, dés 'adolescence. Les
précautions permettent de limiter les
complications. Le suivi régulier s'impose et
la qualité de vie en est améliorée. Seule la
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Il semblerait qu'l personne sur 50000 &

150 000 soit porteuse de la mutation
responsable. Cette maladie est autosomique
dominante, c'est-a-dire qu'elle a 50 % de
risque de se transmettre dans un couple ol
I'un des deux parents est atteint.

Il concerne aussi bien les filles que les gargons.
Une fois sur deux, aucun des parents du
patient n'est atteint {(mutation spontanée

uniquernent chez le patient).

Au meoindre doute, si vous vous posez
des questions, parlez-en a votre
médecin traitant et sensibilisez-led
I'existence des centres de référence/

compétences dédiés aux maladies
artérielles rares.
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ETRE SOUTENUS ous mettons le patient et sa

Notre objectif premier est de rassembler famille au centre de notre
" i les patient-e-s et leurs famille, apporter mission, dans une philosophie
. = - . réponses et conseils sur la vie

quotidienne, offrir écoute et soutien. de respect et de bienveillance.

Association dédiée
aux patients atteints du ~— Y TR
syndrome d'Ehlers Danlos FAIRE CONNAITRE \ membre de FAssociation frangaise dédiée
LA MALADIE aux patients du syndrome d'Ehlers Danlos.
vasculaire: au corps médical [para-médical et au Adhérez & I'AFSED, section SED vaculaire.
* grand public, porter la voix des patient-e-s

guprés des gutorités de sante /
Pour avancer avec nous

contact@veds-france.com

https:Hv-n-:ls =france.com

En participant aux congrés scientifiques,
en diffusant les études récentes en lien
avec les cenires de recherche, en
collectont des fonds
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