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Une naissance difficile

Le Syndrome (ou maladie) d’Ehlers‐Danlos
 

est 
 l’expression clinique d’une atteinte du tissu 
 conjonctif

 
d’origine génétique,

 
touchant la 

 quasi‐totalité
 

des organes (80% environ des 
 constituants d’un corps humain), ce qui 

 explique la richesse de sa symptomatologie.

La description initiale est le fait de deux dermatologues : 
 Edvard

 
Ehlers

 
à

 
Copenhague, en 1900, et Alexandre 

 Danlos, à Paris, en 1908. De ces premières descriptions, 
 initialement dominées par les signes cutanées, les 

 médecins ont retenu, la présence d’une peau étirable,
 d’une part et d’une mobilité

 
articulaire excessive, 

 d’autre part.



Ehlers excellent descripteur du 
SED. Copenhague 15 déc 1900 sur 
un étudiant en Droit.



1933; Achille 1933; Achille MigetMiget (Th(Thèèse de mse de méédecine, decine, 
Hôpital Saint Louis Hôpital Saint Louis àà Paris) associe Paris) associe EhlersEhlers et et 
DanlosDanlos pour la premipour la premièère foisre fois



Une maladie génétique, sans gène, victime 
 de la dépréciation de la Clinique dans la 

 pratique médicale actuelle

La symptomatologie qui conduit au diagnostic, est 
 uniquement clinique, basée sur l’écoute de patient et 

 de sa famille, l’examen clinique de la peau et des 
 articulations. Il n’y a pas de test génétique disponible, 

 ni de test biologique ou histologique fiable et 
 spécifique. L’imagerie articulaire est d’aucune aide au 

 diagnostic si ce n’est par sa négativité.

Bref, pour la Médecine, très imprégnée de biologie et 
 d’imagerie qui est le plus souvent celle pratiquée 

 aujourd’hui, ces patients sont invisiblesinvisibles
 

pour les 
 médecins et intermittents pour les familles.



Connaître le risque artériel, le prévenir et le traiter, un 
 nouveau progrès

 
dans la maladie d’Ehlers‐Danlos

 
plutôt 

 qu’une dramatisation
 

abusive dans un contexte déjà
 difficile.

Plus récemment, l’accent a été
 

mis sur des manifestations 
 artérielles

 
graves

 
(anévrysmes, dissections) dans le 

 syndrome d’Ehlers‐Danlos
 

et largement diffusé
 

dans 
 les publications médicales internationales. Ce mode 
 d’expression de la maladie d’Ehlers‐Danlos

 
reste 

 exceptionnel mais a polarisé
 

l’intérêt des médecins, 
 certains voulant se mobiliser que pour ce type de 

 syndrome, délaissant les formes, de très loin 
 majoritaires qui sont, de ce fait, vraiment orphelines. 

En fait, les atteintes de la paroi des artères ne sont pas 
 l’apanage des formes que l’on a qualifiées

 
de 

 «vasculaires», et doivent être dépistées
 systématiquement dans tous les syndromes d’Ehlers‐

 Danlos
 

pour être surveillées et, si besoin, traitées.



De la transmission familiale et du 
 contexte génétique de la maladie 
 d’Ehlers‐Danlos.

Le caractère génétique
 

de la maladie ou 
 syndrome d’Ehlers‐Danlos, n’est discuté

 
par 

 personne. C’est d’ailleurs un des arguments 
 majeurs du diagnostic clinique: la découverte 

 de cas familiaux identiques dans la famille. La 
 transmission, à l’exception de formes 

 rarissimes, est autosomique
 

et donc 
 indépendante du sexe. Ce mode de 

 transmission implique que les deux sexes sont 
 concernés. Pourtant, nous avons observé

 
deux 

 particularités
 

: la nette prédominance féminine 
 (82%)

 
et le non respect des lois de Mendel

 dans le mode de transmission (tous les enfants 
 sont atteints).



De la prévalence (nombre de cas existants) 
 de la maladie d’Ehlers‐Danlos

 
dans la 

 population  française.
Le nombre de cas annoncé

 
par les sites spécialisés est très nettement 

 sous‐estimé
 

(quelques milliers de cas). En effet, à partir d’une 
 seule consultation, nous avons identifié

 
1790 dossiers en une 

 quinzaine d’année
 

et reçu 1240 personnes avec un SED, à l’Hôtel‐
 Dieu

 
de Paris en 2013. Le chiffre moyen des cas adressés par les 

 médecins généralistes français
 

qui ont appris à connaître les clés 
 du diagnostic, à partir d’un premier patient que nous avons 

 identifié, oscille entre 2 et 6.  .

C’est donc, aujourd’hui, un important problème de santé 
publique pour les Français.



De l’interrogatoire et de l’examen clinique au 
 diagnostic

 
: six signes majeurs et l’argument familial

 font la preuve 

-Les douleurs (tout le corps est douloureux !) : articulaires et 
périarticulaires (98%), 82% cotées à 3 ou 4); musculaires 
(82%), abdominales (77%), thoraciques (71%), génitales 
(75%), migraines (84%), hyperesthésie cutanée (39%). Les 
douleurs articulaires sont les plus fréquentes. Les femmes 
souffrent plus que les hommes.

-La fatigue (96%)
-Les troubles proprioceptifs et du contrôle du 

mouvement (décrits par Ehlers le 15 décembre 1900, 
(«ataxie »): pseudo-entorses (86%); luxations (90%).

-L’hypermobilité, 97% 
-Les altérations de la  peau : minceur (91%); fragilité 

(87%),  vergetures (64%); retard de cicatrisation (85%).
-Les hémorragies, décrites par Ehlers le 15 décembre 1900 

(92%).
-Le caractère familial (incluant les formes frustes,  

incomplètes ou partielles) : 97% des cas.



Regrouper tous les éléments cliniques et 
 paracliniques

 
liés à la maladie d’Ehlers‐

 Danlos
 

pour un diagnostic complet.

(Résultats sur les 644

 

premiers cas).
Manifestations  gastro‐intestinales : reflux gastro‐ oesophagien (80%), constipation
(74%), ballonnements (70%).
‐Manifestations respiratoires : dyspnée : (85%), « blocages » respiratoires  avec 
sensation d’étouffement (65%).
‐Manifestations bucco‐dentaires: articulations temporo‐maxillaires,   (71%).
‐Manifestations ORL: hyperacousie (89%), hypoacousie, voire surdité (57%), 
acouphènes: (69%), hyperosmie : (69%), vertiges : (80%)
‐Manifestations ophtalmologiques : fatigue visuelle (86%), myopie (56%).
‐Manifestations gynécologiques et obstétricales : règles abondantes (78%), 
accouchements difficiles (78%).
Dysautonomie : frilosité (77%),  sudations abondantes,(74%), pseudo syndrome de 
Raynaud (74%), accélérations du rythme cardiaque (66%),  
‐Manifestations vésicosphinctériennes: difficultés à uriner, envies pressantes.
‐Manifestations cognitives : altération de la mémoire de travail (69%),  

S’ajoutent, parfois, des manifestations de dystonie (mouvements involontaires, 

 
tremblements…).

Le diagnostic est tardif

 

(21 ans, en moyenne, chez les femmes)  



Test de Test de BeightonBeighton (sur 9 points) : flexion du (sur 9 points) : flexion du 
poignet (inconstant): X 2=2 pointspoignet (inconstant): X 2=2 points



BeightonBeighton : 5: 5èèmeme doigt doigt àà 
9090°°= 2 points= 2 points



RecurvatumRecurvatum des coudes : des coudes : 
2 points2 points



DDéécollement dcollement d’’omoplates et omoplates et 
grande instabilitgrande instabilitéé des des éépaulespaules



«« La priLa prièère re àà ll’’enversenvers »»



Ceci vaut tous les points Ceci vaut tous les points 
du du BeightonBeighton



Penser au SED avant toutPenser au SED avant tout



AutorAutorééductionduction. Attention . Attention àà la la 
manmanœœuvre duvre d’’Hippocrate et Hippocrate et àà 
ll’’artartèère humre huméérale !rale !



Sans commentaireSans commentaire



A A ééviter, vis orpheline, viter, vis orpheline, 
greffon dissous.greffon dissous.



85,7 % de r85,7 % de réétractions des tractions des 
membres infmembres inféérieurs.rieurs.



RRéétractions apontractions aponéévrose et muscle vrose et muscle 
plantaire : plantaire : faux pied creuxfaux pied creux



«« Fausse entorseFausse entorse »» : vraie : vraie 
luxation du Long pluxation du Long pééronier latronier latééralral



MiniscolioseMiniscoliose lombaire lombaire 
droite la plus habituelledroite la plus habituelle



Maxi scoliose exceptionnelleMaxi scoliose exceptionnelle



Les dents, les ATM : gros problLes dents, les ATM : gros problèèmesmes 
çàçà saigne, csaigne, c’’est douloureuxest douloureux…… être être 

conservateurconservateur..



Le signe de Le signe de GorlinGorlin. Un classique . Un classique 
des gdes géénnééticiens, souvent absentticiens, souvent absent



Peau Peau éétirable, signe inconstanttirable, signe inconstant 
(c(c’’est lest làà ququ’’il faut le chercher, pas il faut le chercher, pas àà la main)la main) 
Son absence nSon absence n’é’élimine pas le SED !!!limine pas le SED !!!



Peau Peau éétirable et cicatrice tirable et cicatrice postpost 
ddéébridement pour syndrome des loges bridement pour syndrome des loges 
par accident des anticoagulantspar accident des anticoagulants



SSééquelles inesthquelles inesthéétiques de tiques de 
chirurgie inutile du chirurgie inutile du «« durdur »»



Autre sAutre sééquelle de chirurgie quelle de chirurgie 
imprudente du imprudente du «« MOUMOU »»



Cicatrisations difficile aprCicatrisations difficile aprèès s 
chirurgie du foie pour Kyste chirurgie du foie pour Kyste 
dd’’un SEDun SED



Jambes meurtries: Jambes meurtries: 
ecchymoses et blessuresecchymoses et blessures



Vergetures parfois dVergetures parfois dèès s 
ll’’enfance. Garenfance. Garççons aussi.ons aussi.



SynthSynthèèse sur le syndrome dse sur le syndrome d’’EhlersEhlers--DanlosDanlos
CC’’est une affection est une affection ggéénnéétiquetique

 
àà

 
transmission transmission 

 autosomiqueautosomique
 

touchant de fatouchant de faççon diffuse mais on diffuse mais 
 variable variable ll’’ensembleensemble

 
du du tissu conjonctiftissu conjonctif

Ce nCe n’’est est plus une plus une ««
 

maladie raremaladie rare
 

»»
 

mais un syndrome  mais un syndrome  
 frfrééquentquent

 
mmééconnuconnu, , ignorignoréé,,

 
voire refusvoire refuséé,,

 
dont le dont le 

 diagnostic est trdiagnostic est trèès s tardiftardif..
Il nIl n’’y a y a pas de test gpas de test géénnéétiquetique,,

 
le diagnostic repose sur le diagnostic repose sur 

 les les seulsseuls
 

signes cliniquessignes cliniques..
Il existe des Il existe des traitements symptomatiques efficaces traitements symptomatiques efficaces 

 adaptadaptéés au SEDs au SED
 

qui apportent une amqui apportent une améélioration, lioration, 
 ddèès maintenant, apprs maintenant, apprééciable.ciable.

Ils sIls s’’inscrivent dans inscrivent dans une conduite thune conduite théérapeutique rapeutique 
 ggéénnééralerale

 
de prde préécaution, decaution, de

 
prprééventionvention, , de de 

 connaissance des piconnaissance des pièèges diagnostics et dges diagnostics et d’é’éducation ducation 
 des personnes concerndes personnes concernéées et de leurs proches.es et de leurs proches.



Cinq signes cliniques simples dCinq signes cliniques simples d’’orientationorientation
Vous cognezVous cognez--vous dans les portes les embrasures vous dans les portes les embrasures 

de portes ou les meubles ? (de portes ou les meubles ? (signe de la portesigne de la porte = = 
trouble proprioceptif).trouble proprioceptif).
RecevezRecevez--vous une sensation de dvous une sensation de déécharge charge éélectrique lectrique 
lorsque vous saisissez la portilorsque vous saisissez la portièère dre d’’une voitureune voiture ou ou 
en touchant un objet men touchant un objet méétallique (caddy) ? (tallique (caddy) ? (signe de signe de 
la portila portièèrere = peau fine et conduction = peau fine et conduction éélectrique lectrique 
excessive). excessive). 
MettezMettez--vous des chaussettes le soir povous des chaussettes le soir pour dormirur dormir ? ? 
((Signe de la chaussetteSigne de la chaussette = existence d= existence d’’un pseudo un pseudo 
syndrome de Raynaud avec pieds froids, trsyndrome de Raynaud avec pieds froids, trèès s 
frfrééquent dans le syndrome dquent dans le syndrome d’’EhlersEhlers--DanlosDanlos, , 
exprimant le dexprimant le déésordre neurovsordre neurovééggéétatif du syndrome). tatif du syndrome). 
Un Un ééquivalentquivalent : la bouillotte.: la bouillotte.
EtesEtes--vous handicapvous handicapéé ou gênou gênéé pour comprendre une pour comprendre une 
conversation lorsque plusieurs personnes parlent conversation lorsque plusieurs personnes parlent àà
la foisla fois ? (? (signe du brouhahasigne du brouhaha = dysacousie fr= dysacousie frééquente quente 
dans le SED et hyperacousie encore plus frdans le SED et hyperacousie encore plus frééquente).quente).
Une idUne idééee poussepousse--tt--elleelle une autre ? (une autre ? (Signe du coq Signe du coq àà
ll’’âneâne = trouble attentionnel).= trouble attentionnel).



Les  objectifs du traitementLes  objectifs du traitement
11-- Soulager les Soulager les douleurs.douleurs.
22--Lutter contre Lutter contre la fatiguela fatigue..
33-- Retrouver un Retrouver un sommeilsommeil calme et rcalme et rééparateur.parateur.
44-- Corriger les Corriger les troubles proprioceptifstroubles proprioceptifs et redonner au corps et redonner au corps 

ses ses sensationssensations..
55--Supprimer les Supprimer les reflux reflux gastrogastro--œœsophagienssophagiens..
66--RRéégulariser le gulariser le transit intestinaltransit intestinal..
77--Corriger la Corriger la dysuriedysurie ou les ou les urgenturiesurgenturies..
88--corriger le manifestations corriger le manifestations ORLORL..
99-- Agir sur la Agir sur la fatigue visuellefatigue visuelle..
1010--RRééééduquer la duquer la mméémoiremoire, , ll’’attentionattention, la concentration, les , la concentration, les 

ddéésordres sordres visuovisuo--spatiauxspatiaux..
1111--corriger les dcorriger les déésordres sordres neurovneurovééggéétatifstatifs (palpitations, (palpitations, 

sueurs, extrsueurs, extréémitmitéés froides, frilosits froides, frilositéé, malaises, malaises……))
1212--Corriger la Corriger la dystoniedystonie



Les bases mLes bases mééthodologiques des traitements thodologiques des traitements àà partir partir 
de lde l’’analyse du manalyse du méécanisme des symptômescanisme des symptômes

11-- La fragilitLa fragilitéé et la et la distensibilitdistensibilitéé des tissus (peau et des tissus (peau et 
muqueuses)   muqueuses)   

22-- La non ou la mauvaise transmission des signaux par les La non ou la mauvaise transmission des signaux par les 
capteurs vers les centres de rcapteurs vers les centres de réégulation et de dgulation et de déécision, ce cision, ce 
qui concerne le systqui concerne le systèème pyramidal, extrapyramidal et me pyramidal, extrapyramidal et 
neurovneurovééggéétatif.tatif.

33--La rLa rééactivitactivitéé excessive et diffuse aux sensations excessive et diffuse aux sensations 
douloureuses.douloureuses.

44--Des lDes léésions sions intraintra ccéérréébrales de fibres de liaison qui brales de fibres de liaison qui 
pourraient contribuer pourraient contribuer àà expliquer : troubles du sommeil, expliquer : troubles du sommeil, 
troubles proprioceptifs, troubles de perception de ltroubles proprioceptifs, troubles de perception de l’’espace, espace, 
de mde méémoire de travail et dmoire de travail et d’’attention.attention.

CC’’est est àà partir de ces donnpartir de ces donnéées que les que l’’on a essayon a essayéé de structurer de structurer 
un traitement.un traitement.



Les traitementsLes traitements
11-- La Proprioception La Proprioception du tronc et des membresdu tronc et des membres
orthorthèèses : ses : ORTHESES PLANTAIRESORTHESES PLANTAIRES, , orthorthèèsesses palmaires, de genou, de poignet, palmaires, de genou, de poignet, 

de coude, dde coude, d’é’épaulespaules
Ceinture lombaireCeinture lombaire ou ou thoraciquethoracique, colliers, colliers
OrthOrthèèses rigides (Coques, corsets, attelles ses rigides (Coques, corsets, attelles crurocruro--ppéédieusesdieuses, orth, orthèèses de marche ses de marche 

classiques ou avec piclassiques ou avec pièèce de Hanche ou de Chignon, chaussures orthopce de Hanche ou de Chignon, chaussures orthopéédiques)diques)
VETEMENTS PROPRIOCEPTIFS / VETEMENTS PROPRIOCEPTIFS / COMPRESSIFSCOMPRESSIFS.++++.++++
Coussins, matelas, dosserets, oreillers  mCoussins, matelas, dosserets, oreillers  méémoire de forme.moire de forme.
Bas de contention, bandes Bas de contention, bandes BiflexBiflex..
KinKinéésithsithéérapie et rapie et kinkinéébalnbalnééothothéérapierapie proprioceptiveproprioceptive
22-- Proprioception respiratoire et oxygProprioception respiratoire et oxygéénothnothéérapie++++rapie++++
PERCUSSIONNAIRE (frPERCUSSIONNAIRE (frééquence rapide : 700/minute)quence rapide : 700/minute)
OXYGENOTHERAPEOXYGENOTHERAPE A DOMICILE,  AU TRAVAIL ET A LA DOMICILE,  AU TRAVAIL ET A L’’ECOLE, kinECOLE, kinéésithsithéérapie rapie 

respiratoire.respiratoire.
33--Traitements Traitements antidouleursantidouleurs antidystoniqueantidystonique
TENS, VERSATIS, INFILTRATIONS de TENS, VERSATIS, INFILTRATIONS de lidocalidocaïïnene, CHALEUR, , CHALEUR, flectorflector, , 

MassoMasso--KinKinéésithsithéérapierapie et et kinkinéébalnbalnééothothéérapierapie,,TramadolTramadol, , AcupanAcupan, , 
BaclophBaclophèènene, , lléévocarnilvocarnil, , O2O2 (migraines), Injections de (migraines), Injections de lidocainelidocaine, , 
hypnosehypnose……orthorthèèses, ses, cures thermalescures thermales, , 

44--Traitements antiTraitements anti--fatigue fatigue : O2++++, : O2++++, LLéévocarnilvocarnil..
55‐‐AutresAutres

 
: gastro: gastro‐‐intestinaux (intestinaux (omomééprazoleprazole), ), vvéésicosico‐‐sphinctsphinctéériensriens

 
((ditropanditropan), ), 

 orthophonieorthophonie
 

(m(méémoire, attention) orthoptie, cutanmoire, attention) orthoptie, cutanéés, gyns, gynéécologiques,  cologiques,  
 ENDOCRINIENS. Vitamine D, fer.ENDOCRINIENS. Vitamine D, fer.



Le pied et les orthLe pied et les orthèèses ses 
plantaires :plantaires :







Ceinture + vêtements.Ceinture + vêtements.



LombaskinLombaskin & & ElcrossElcross



Siège moulé pour un enfant



Orthèse de marche CDO : abandon 
 du fauteuil roulant



Orthèse CDO à tracteur élastique



Orthèse de fonction en 
Néofrakt





OrthOrthèèse de repos en se de repos en 
NNééokraftokraft





OrthOrthèèse de prse de prééhension en hension en 
prêt prêt àà porterporter



RRééééducation ducation 
proprioceptiveproprioceptive



Le systLe systèème de santme de santéé, une cotte mal taill, une cotte mal tailléée e 
pour le SEDpour le SED

11--SSééparation adultes et enfants (difficile de suivre une famille), paration adultes et enfants (difficile de suivre une famille), 
22--Services de mServices de méédecine et de chirurgie trop decine et de chirurgie trop «« spspéécialiscialiséés s »» sur un ou sur un ou 

des organes. Ddes organes. Déécoupages inadcoupages inadééquats pour le SED en orthopquats pour le SED en orthopéédie, die, 
rhumatologie, neurologie, maladies musculaires, centres de rhumatologie, neurologie, maladies musculaires, centres de 
traitements de la douleur, orientation par maladiestraitements de la douleur, orientation par maladies……

33--PrPréédominance diagnostique des examens compldominance diagnostique des examens compléémentaires (IRM, mentaires (IRM, 
immunoimmuno, , allergoallergo) sur la clinique ,) sur la clinique ,

44--Tendance catastrophique  Tendance catastrophique  àà psychiatriser : stress, dpsychiatriser : stress, déépression, pression, 
hypomanie, syndrome hypomanie, syndrome somatomorphesomatomorphe ou bipolaire.ou bipolaire.

55-- Un absent de taille pour une maladie Un absent de taille pour une maladie «« inventinventééee »» par leur par leur 
spspéécialitcialitéé : les dermatologues qui, pour la majorit: les dermatologues qui, pour la majoritéé, ne la , ne la 
connaissent plus.connaissent plus.

La MLa Méédecine Physique et de rdecine Physique et de rééadaptation avec son approche globale adaptation avec son approche globale 
mais, lmais, làà aussi, on aussi, on «« fragmente, on dfragmente, on déécoupe le corps humaincoupe le corps humain »» 
(r(rééééducation ortho, ducation ortho, neuroneuro, cardiaque, respiratoire, cardiaque, respiratoire……) Difficile de se ) Difficile de se 
«« glisserglisser »» pour le SED qui fait, de plus, fait peur...pour le SED qui fait, de plus, fait peur...

LL’’apport de la mapport de la méédecine interne sera considdecine interne sera considéérable mais implique une rable mais implique une 
reconversion totale du regard portreconversion totale du regard portéé sur cette maladie et lsur cette maladie et l’’inclusion inclusion 
des traitements nouveaux qui ont acquis droit de citdes traitements nouveaux qui ont acquis droit de citéé par leur par leur 
efficacitefficacitéé..



Les Les embuchesembuches diagnostiques dans le diagnostiques dans le 
syndrome dsyndrome d’’EhlersEhlers--DanlosDanlos

La diversitLa diversitéé des symptômes conduit des symptômes conduit àà la situation la situation 
suivante :suivante :

11--Le mLe méédecin decin connaitconnait le syndrome et va le discuter le syndrome et va le discuter 
devant des manifestations, articulaires, digestives, devant des manifestations, articulaires, digestives, 
respiratoiresrespiratoires……

22-- Le mLe méédecin ne le decin ne le connaitconnait pas et on se retrouve dans pas et on se retrouve dans 
la situation la situation éévoquvoquéée par Osler :e par Osler :

«« un mun méédecin qui ne decin qui ne connaitconnait pas les livres est comme pas les livres est comme 
un marin qui sun marin qui s’’embarque sans carte. embarque sans carte. 

Quant au mQuant au méédecin qui ne decin qui ne connaitconnait pas le malade, il vaut pas le malade, il vaut 
mieux qumieux qu’’il ne prenne pas la meril ne prenne pas la mer »»



Errances diagnostiquesErrances diagnostiques……  21 ans 21 ans   
en moyenne !en moyenne !
Les diagnostics les plus souvent Les diagnostics les plus souvent éévoquvoquéés ou ports ou portéés s 
avant celui de Syndrome davant celui de Syndrome d’’EhlersEhlers--DanlosDanlos
(R(Réésultats dsultats d’’une enquête, effectuune enquête, effectuéée avec e avec 118 personnes118 personnes
avec un syndrome davec un syndrome d’’EhlersEhlers--DanlosDanlos.).)

--Troubles Troubles «« psychiquespsychiques »» ((«« cc’’est dans la têteest dans la tête »» ou ou 
«« hysthystéérierie »»: : 78 fois78 fois
--Maladie rhumatismaleMaladie rhumatismale (sauf (sauf fibromyalgiefibromyalgie): ): 47 fois47 fois
--FibromyalgieFibromyalgie :: 42 fois42 fois
--Maladie neurologiqueMaladie neurologique : : 41 fois41 fois (dont (dont 16 fois16 fois SclScléérose en rose en 
plaqueplaque))
--Maladie de Maladie de MarfanMarfan : : 22 fois22 fois
--Syndrome des enfants battusSyndrome des enfants battus : : 19 fois19 fois
--Maladie de Maladie de CrohnCrohn ou ou caeliaquecaeliaque : : 18 fois18 fois
LL’’asthme trasthme trèès souvent mais non chiffrs souvent mais non chiffréé dans cette dans cette 
enquête.enquête.



Les prLes préécautions cautions 
éélléémentairesmentaires
Risque hRisque héémorragique : pas dmorragique : pas d’’anticoagulant anticoagulant 
ou dou d’’antiagrantiagréégants, attention lors de la gants, attention lors de la 
chirurgie et des endoscopies.chirurgie et des endoscopies.
FragilitFragilitéé artartéérielle : pas de manipulation, rielle : pas de manipulation, 
pas de ponction artpas de ponction artéérielle.rielle.
FragilitFragilitéé tissulaire en gtissulaire en géénnééral : attention ral : attention 
aux sutures, aux sutures, ééviter les PL.viter les PL.
InefficacitInefficacitéé des anesthdes anesthéésiques locaux siques locaux 
(chirurgie dentaire, p(chirurgie dentaire, pééridurales).ridurales).



Nodules, tumeurs, kystes, Nodules, tumeurs, kystes, 
calculs et SEDcalculs et SED
Des kystes et nodules peuvent se Des kystes et nodules peuvent se 

rencontrer dans le Syndrome rencontrer dans le Syndrome 
dd’’EhlersEhlers--DanlosDanlos : ovaires, : ovaires, 
thyrothyroïïde, foie, aisselles, creux de, foie, aisselles, creux 
poplitpoplité…é…

Des calculs sont frDes calculs sont frééquents au quents au 
niveau de la niveau de la vvéésicule biliaire sicule biliaire : il : il 
faut les enlever : risque dfaut les enlever : risque d’’infection infection 
et de perforation. Let de perforation. L’é’échographie chographie 
est systest systéématiquematique..



Le futur, les raisons de vivreLe futur, les raisons de vivre
11‐‐ Un objectif majeur : savoir Un objectif majeur : savoir identifier le SEDidentifier le SED du du 
côtcôtéé des mdes méédecins et du côtdecins et du côtéé des organismes des organismes 
mméédicodico‐‐sociaux mais aussi du public (attention sociaux mais aussi du public (attention àà la la 
stigmatisation).stigmatisation).

22‐‐ Un deuxiUn deuxièème objectif parallme objectif parallèèle : le : mieux soulager mieux soulager 
et traiter.et traiter.

33‐‐ La procrLa procrééationation : Int: Intéégrer les nouvelles donngrer les nouvelles donnéées es 
sur la transmission et prsur la transmission et préévenir les incidents de venir les incidents de 
ll’’accouchement.accouchement.

44‐‐ Un espoir dans les traitements Un espoir dans les traitements «« futuristes futuristes »»
agissant sur les gagissant sur les gèènes ou le collagnes ou le collagèène.ne.
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