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Définition de la douleur 
  «La douleur est une expérience         

 sensorielle et émotionnelle  

       désagréable, 

   liée à une lésion tissulaire présente 

   ou potentielle ou décrite 

 en termes évoquant une telle lésion.» 





Les douleurs du SED 
Origines: 
 Les anomalies du collagène entraine une diminution 

d’élasticité des tissus. 
  Des capteurs pour l’équilibre, les sensations  au tact, au 

chaud, aux vibrations, pour la vision, l’audition sont placés 
dans ces tissus .  

 Des informations sensorielles vont apparaitre par excès 
(douleurs )ou par insuffisance (mouvements non maitrisés, 
instabilité articulaire). 

 Expressions  des  douleurs : bizarre! 
 Vécu des douleurs: angoissant car  chronique et non 

calmées par les traitements habituels. Cela devient 
rapidement une souffrance globale! 
 



Les faits douloureux sont mémorisés: 



Missions d’un CETD 
  La circulaire DGS de Janvier 1994 organise 

les soins et la prise en charge de la douleur 
chronique 

 

Différents plan triennal de lutte contre la 
douleur à partir de 1998-2000 précise les 
modalités de fonctionnement. 



REGLES DE FONCTIONNEMENT : 

  Tous les intervenants ont une formation 
spécifique: 

        -Capacité , DIU pour les médecins 

      -DIU pour les IDE 

    Multidisciplinarité 

 Unité de lieu 

 Sélection des rendez-vous 

 Consultation d’orientation 

 Activités pluridisciplinaires: acupuncture, 
anesthésiste, hypnose, mésothérapie, neurologue, 
MPR, consultation céphalée-migraine, consultation 
gériatrie-douleur, IDE, pédiatre, pédopsychiatre, 
psychiatre, psychologue,  RTMS. 



Déroulement de la première consultation 
 La consultation d’orientation se fera à deux 

professionnels (algologue et psychologue ou 
psychiatre, algologue et médecin de rééducation) 

 Durée 1h30 

 La consultation décrira la situation personnelle et 
professionnelle du patient, les antécédents médicaux, 
les traitements déjà pris et ceux actuels, l’évaluation 
des douleurs, les attentes du patient, puis  l’examen 
clinique va clôturer  l’entretien. 

 Un projet thérapeutique sera alors proposé  au patient. 



 les traitements médicamenteux 
 En raison de l’origine des douleurs , beaucoup de 

thérapeutiques médicamenteuses seront inefficaces 
voir…. désastreuses! Comme la chirurgie, d’ailleurs! 

 Comme ce sont les muscles et les tendons qui jouent 
dans cette maladie un rôle important, ils seront les 
cibles privilégiés des traitements locaux et généraux. 

 Les médications les plus prescrites par voie générale 
pour les périodes douloureuses sont le tramadol, 
l’acupan, le baclofène, la L carnitine; Localement, la 
xylocaine visqueuse ou lidocaine en patch. 

 



Les traitements non médicamenteux 

 Ce sont les piliers du traitement des syndromes 
d’Ehlers Danlos 

 La neurostimulation transcutanée 
 

Les traitements orthétiques: les orthèses 
plantaires, les vêtements compressifs, les ceintures 
lombaires, les orthèses articulaires, les autres  aides  
techniques. 
 

La kinésithérapie :chaleur, ultrason, massage sédatif, 
reprogrammation sensori-motrice basé sur des notions de 
proprioception de compensation et de stabilisation 

L’oxygénothérapie avec ou sans percussionnaire 
 

L’acupuncture 
 

La mésothérapie 
 

Les cures thermales 
 

L’orthophonie, l’orthoptie,  

Psychologue pour thérapie  de soutien Hypnose 

Podologie , posturologie Relaxation 



Conclusions 
 Les miracles sont à Lourdes 

 Nous ne sommes que des médecins et notre profonde 
motivation est votre mieux être avec la maladie. 

 Se prendre en charge en tant que patient est le premier pas 
vers l’amélioration de son état 

 L’APNED est là pour vous guider vers vos solutions 
personnelles et vous soutenir sur le long chemin de 
l’Acceptation. 
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