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Texte de la question

M. Stéphane Travert attire I'attention de Mme la ministre des affaires sociales et de la santé sur la prise en
charge des patients atteints du syndrome d'Ehlers-Danlos (SED) dans le département de la Manche. Le
syndrome d'Ehlers-Danlos est une maladie génétique qui affecte la production de collagéne, une protéine qui
donne I'élasticité et la force aux tissus conjonctifs tels que la peau, les tendons, les ligaments, ainsi que les
parois des organes et des vaisseaux sanguins. Selon les derniéres estimations, le taux de survenue du SED se
situerait entre 1 cas sur 5 000 naissances et 1 cas sur 10 000 naissances, la réalité étant trés difficile a évaluer
compte tenu des diagnostics tardifs et de leur complexité. Il existe plusieurs formes de syndromes d'Ehlers-
Danlos, dans tous les cas de figure le caractere pluridisciplinaire et pluri-professionnel de la prise en charge de
ces patients parait indispensable. Cette maladie requiert un suivi rigoureux de I'évolution de la pathologie pour
chaqgue patient. Les principaux signes cliniques sont, selon les types, I'hypermobilité et la fragilité articulaire,
I'nyper-élasticité et la fragilité de la peau, une grande fragilité des tissus vasculaires, I'apparition spontanée
d'hématome, une propension a la fatigabilité. Des douleurs chroniques trés invalidantes rythment le quotidien de
nombreux malades des syndromes d'Ehlers-Danlos, avec parfois la survenue de crises de durée variable, allant
de quelques jours a plusieurs mois. Face a ces nombreuses difficultés particulierement handicapantes dans la
vie quotidienne, il lui demande quelles sont les conditions de prise en charge de ce type de pathologie dans le
département de la Manche.
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