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les nouveaux traitements du syndrome d'Ehlers Danlos

diffuse du tissu conjonctif et, particulièrement, du collagène) n'est pas toujours bien comprise des médecins qui les rattachent volontiers à d'autres pathologies ... 
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Le samedi 22 septembre 2012 de 9h00 à 17h00, le Professeur Claude Hamonet en collaboration avec le Centre National de Référence du Professeur Dominique Germain, Hôpital Raymond Poincaré, Garches vous convie à :



La 7ème journée d’éducation thérapeutique de l’Hôtel Dieu : les nouveaux traitements du syndrome d’Ehlers Danlos Hôpital Hôtel Dieu - 1 place du Parvis Notre Dame - 75004 PARIS. Parking à proximité - Accès personnes handicapées Réservation Hospitel (tarif préférentiel pour les adhérents de l’ASED)



Dirigé par le Professeur Claude Inscription (indispensable) Hamonet et informations



complémentaires : [email protected] 01.69.00.96.02 -06.49.45.37.74



www.ased.fr



La connaissance des syndromes d’Ehlers-Danlos progresse. A côté des manifestations historiques, cutanées et articulaires, d’autres symptômes trouvent leur place : douleurs, fatigue, troubles du sommeil, troubles digestifs, respiratoires, etc. Leur appartenance au syndrome d’Ehlers-Danlos (maladie génétique diffuse du tissu conjonctif et, particulièrement, du collagène) n’est pas toujours bien comprise des médecins qui les rattachent volontiers à d’autres pathologies sans lien avec le syndrome d’Ehlers-Danlos. Une première étape est donc de faire connaître cette nouvelle symptomatologie et de la faire reconnaître par les organismes de prise en charge des soins (caisses d’Assurance maladie) mais aussi des aspects sociaux et de compensation des situations de handicap qu’elle génère qui sont souvent sous-estimés et, pour beaucoup encore, « invisibles ». Parallèlement, un certain nombre de thérapeutiques, relevant, pour l’essentiel de la Médecine Physique et de La Réadaptation, ont pu être appliquées et ont montré leur utilité dans l’amélioration des conditions de vie des personnes concernées et de leur famille. L’application de ces traitements implique une « éducation » à leur mise en place dans un quotidien déjà bien difficile. Une excellente connaissance de la symptomatologie et de ses mécanismes de déclenchement ainsi que la manière d’appliquer correctement les préconisations thérapeutiques est le gage du meilleur résultat. C’est le but de cette septième journée : mieux comprendre ce qu’est le syndrome et comment vivre avec et l‘apprivoiser. Pour cela une journée combinant explications et informations avec échanges mais aussi ateliers d’applications pratiques est prévue à l’Hôtel-Dieu le samedi 22 septembre 2012. Vous y êtes les très bienvenus avec vos proches, vos médecins et tous ceux qui contribuent à vous donner le meilleur état de santé possible. Professeur Claude Hamonet, responsable de la Consultation spécialisée Syndrome d’EhlersDanlos—Hôtel-Dieu de Paris et praticien attaché dans le Service de Génétique du Pr. Dominique Germain, Centre national de référence des maladies du tissu conjonctif (EhlersDanlos), Hôpital Raymond Poincaré à Garches.
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