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INTRODUCTION

Les Syndromes d’Ehlers

Il s’agit de pathologies complexes du fait de l’hétérogénéité des 

, ., 2016

., 2014). Ces symptômes et bien d’autres nous laissent penser qu’une 

présente dans les SED. Très peu d’études ont pourtant été réalisées 

gastriques, une gêne pendant la déglutition, une peur de s’étouffer 

ainsi qu’une nécessité d’adapter l’alimentation (Arulan ,

2016 ,	 , 2016 1998 ,

échelle, des plaintes phagiques chez les sujets porteurs d’un S ,

d’une prescription .

’Ehlers
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PARTIE THÉORIQUE

1. LES	SYNDROMES	D’EHLERS­DANLOS

1.1 Historique	et	définition

, d’une anomalie de synthèse du 

assure l’élasticité, la résistance et la souplesse des tissus. L’altération du collagène affecte 

totalité de l’organisme, rendant complexe la symptomatologie des syndromes 

: l’hyper et la fragilité de la peau d’une part et l’hypermobilité des 

articulations d’autre part. Le Dr Tschernogobow a été le premier, en 1892, à évoquer ces 

manifestations chez deux patients. En 1900, Edvard Ehlers, dermatologue danois, s’appuie 

sur ses propres observations auprès d’un étudiant pour é

1

confirmera ces manifestations à travers l’étude d’un cas 

1.2 Diagnostic

d’apparence banale (douleurs, fatigue, ecchymose, constipation…). Ils peuvent être 

rattachés à d’autres pathologies (syndrome de Marfan2, syndrome d’hypermobilité 

3), ce qui explique l’errance diagnostique  

d’en moye

reconnaissance des troubles, s’ajoute aux souffrances physiques des 

patients. Un diagnostic différentiel est primordial afin d’éviter les traitements inappropriés 

1 Ensemble	des	 troubles	 lié	 à	 un	 dysfonctionnement	du	 système	nerveux	 autonome :	malaise	diffus,	
sueurs	abondantes,	hypotensions,	frilosité,	crise	de	tachycardie	(Gazit,	Nahir,	Grahame	et	Jacob,	2003)
2 « Maladie	 héréditaire	 du	 tissu	 conjonctif	 caractérisée	 par	 des	 manifestations	 oculaires,	 cardio­
vasculaires	et	squelettiques. »	Meester	et	al.,	2017.
3 « Maladie	 qui	 associe	 des	 anomalies	 osseuses,	 à	 une	 hyperlaxité	 extrême,	 une	 insuffisance	
respiratoire,	une	altération	des	valves	cardiaques,	des	déficits	visuels	et	auditifs »	Germain,	2017.
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Devant l’hétérogénéité des tableaux cliniques, des classifications ont vu le jour. La 

des complications et un pronostic différents. Bénistan (2018) souligne l’apport des 

nouvelles technologies en génétique permettant d’identifier des gènes pour 12 formes de 

plorations génétiques associées à l’observation clinique des multiples 

bien qu’il existe de nombreux autres critères 

1.3 Symptomatologie

1.3.1 Symptômes	communs

L’hypermobilité articulaire

té varie en fonction des patients et des formes de SED, bien qu’elle 

ns, 2018). L’hypermobilité articulaire se 

partielles ou totales, de craquements, de blocages, d’entorses (Bénistan, 2018).

, s’exprimant par la minceur de la peau, des difficultés de 

hématomes, s’observe chez tous les patients (Hamonet 

. L’intensité des douleurs 
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Limités dans leurs capacités physiques, les sujets atteints d’un SED évitent certaines 

, allant parfois jusqu’à la kinésiophobie4

être observée, très variables d’un patient à l’autre.

1.3.2 Symptômes	mineurs	

1.3.2.1 Troubles	de	la	posture	et	de	la	proprioception	

5

(86% d’après Hamonet, 2012, cité par Ouellette, 2013). Selon Deparcy (2016), la douleur 

d’un SED et 

1.3.2.2 Troubles	des	articulations	temporo­mandibulaires	(ATM)

d’un disque articulaire cartilagineux reliant l’os temporal et la fosse mandibulaire 

la déglutition, la mastication et le bâillement. L’altération du collagène entrave les tendons 

de l’étude de Delarue (2016) et à l’origine de luxations fréquentes des ATM 

. (2016) objectivent la présence d’une dysfonction de l’appareil 

totalité des sujets atteints d’un SED de type 

hypermobile (92,9 % contre 4 % dans la population témoin). L’atteinte proprioceptive, liée 

ion de l’occlusion, pourrait également être à l’origine d’une DAM.

4 Processus	 qui	 engage	 l’individu	 dans	 un	 comportement	 d’évitement	 des	 activités	 par	 crainte	

d’aggraver	la	douleur.
5 Capacité	à	«	connaître	la	position	de	notre	corps	dans	l’espace,	ou	de	chacun	de	nos	membres	les	uns	

par	rapport	aux	autres	»	Sherrington,	1900.
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1.3.2.3 Manifestations	gastro­intestinales	supérieures

œsophagien (RGO). Ce dernier se 

définit par une remontée du contenu gastrique dans l’œsophage qui 

1.3.2.4 Altération	du	goût	et	de	l’odorat	

l’hyperosmie (69 %), définie par l’exacerbation des odeurs, et la dysgueusie, trouble de la 

. Ils

peuvent apparaître chez ces patients en raison d’une diminution de l’acceptation sensorie

1.3.2.5 Problèmes	respiratoires	et	dysphonie

La dysphonie est plurifactorielle. Elle peut s’expliquer par une incoordination ou 

’

une perte de vibration des cordes vocales. L’hypomobilité et les luxations de l’articulation 

aryténoïdienne participent à l’étiologie des troubles vocaux chez les personnes 

porteuses d’un SED (Arulanandam uble s’observe chez 28 % des 

symptôme dominant parmi les affections respiratoires (79 % des 2450 cas de l’étude). Elle 

entraîne des perturbations vocales chez 82 % des 455 patients inclus dans l’étude de 

1.3.2.6 Manifestations	bucco­dentaires	

dentaires s’expliquent, eux aussi, par l’altération 
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anomalies de l’émail. La fragilité des muqueuses buccales et les problèmes dentaires, 

Berglund (2004) justifient la nécessité d’un traitement dentaire pour les patients présentant 

1.3.2.7 Troubles	cognitifs	

par la fatigue, s’observent chez certains 

Il s’agit plus précisément d’attention 

, 

., 2016

2014). Dans l’étude de Baeza

les patients atteints d’un SED de type hypermobile se plaignent de difficultés pour 

s’orienter dans l’espace, pouvant engendrer des troubles de représentation du schéma 

.

l’hétérogénéité des tableaux cliniques et des multiples symptômes.

1.4 Prise	en	charge	

Selon Germain (2017), chaque patient doit bénéficier d’un accompagnement 

euil, orthèses, vêtements compressifs…) sont préconisés. Les 

douleurs chroniques nécessitent de développer des stratégies d’adaptation. Baeza

d’éducation thérapeutique) pour pallier la faible efficacité 

être prescrite avec prudence et envisagée au cas par cas puisqu’elle comporte des risques 
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l’ergothérapie et l’orthophonie participent également à l’amélioration de la qualité de vie 

des patients porteurs d’un SED. Il s’agit notamment de soulager les douleurs et d’apporte

., 

d’un SED, très peu d’études évoquent les troubles de la déglutition dans ce sy

permettrait d’améliorer le quotidien en évitant les complications (Baeza ,

2. SUSPICION	DE	TROUBLES	DE	LA	DÉGLUTITION	DANS	LES	SYNDROMES	
D’EHLERS­DANLOS

2.1 Les	troubles	de	la	déglutition	

la difficulté d’accomplir l’action de manger, d’avaler avec 

une sensation de gêne ou d’arrêt du transit, douloureuse ou non, avec éventuellement des 

2.1.1 Les	mécanismes	physiopathologiques

Les troubles de la déglutition peuvent toucher l’une des trois phases de la déglutition 

: la préparation orale, le passage à travers le pharynx puis dans l’œsophage. 

s’observe à toutes les phases de la déglutition. Des difficultés 

de propulsion linguale ou un défaut d’initiation du temps oral peuvent 

en cas d’anomalies d’initiation, de 

de défaut d’ouverture du sphincter supérieur de l’œsophage, le dernier temps de la 
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laryngée. D’une part, le défaut de fermeture vélo

ngé. D’autre part, les pénétrations laryngées peuvent aussi 

se produire en cas d’insuffisance ou de retard de fermeture du larynx. Ordinairement, le 

larynx se ferme dès l’arrivée du bolus sur la base de langue grâce à l’accolement des 

aryténoïdes, à l’élévation du larynx et à la bascule de l’épiglotte. 

s’observe lors d’une atteinte des mécanismes 

d’expulsion. Il s’agit d’un retard ou d’une absence des réflexes de hemmage ou de toux 

lors d’une fausse route. Ainsi, le passage accidentel d’aliments dans les voies aériennes ne 

provoque pas de toux réflexe et immédiate qui permet l’expectoration du corps étranger 

L’absence de toux n’est donc pas un signe probant d’absence de 

longues apnées, une voix mouillée après la déglutition participent au signalement d’une

fausse route. À distance des repas, les bruits d’encombrement et les pneumopathies à 

2.1.2 Évaluation	clinique	de	la	déglutition

ie), le professionnel de santé peut évaluer l’état 

l’exploration des unités fonctionnelles 

sensibilité, réflexes) et en l’observation de la prise alimentaire 

L’orthophoniste recueille des informations sur la nature et le 

degré de tolérance du trouble ainsi que sur le contexte alimentaire. L’auto

» (2006) complète l’analyse. Il s’agit d’apprécier la gêne ressentie par les patients et 

; émotionnel). L’auto

. (2000) aborde également l’impact des 
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Bien que l’évaluation soit une pratique courante en orthophonie, l’exploration des 

troubles de la déglutition chez les patients porteurs d’un SED reste peu fréquente. 

2.2 Un	symptôme	sous­estimé

Le manque d’exploration dans le domaine de l’alimentation c

d’un SED peut s’expliquer par le fait que les patients avec des difficultés oro

retrouvent 39 % de dysphagie chez leurs 206 sujets atteints d’un SED. Grâce

questionnaire d’auto

% de dysphagie parmi 134 sujets. L’étude de Fikree

urs d’un SED 

% des sujets témoins. L’auto

odynophagie a d’ailleurs révélé 27 % de dysphagiques sévères, grâce aux 10 items reflétant 

la fréquence des symptômes, l’impact alimentaire et la gravité de l’incon

., 2016

patients porteurs d’un SED. Ils mentionnent des difficultés de mastication, une gêne 

pendant la déglutition avec des sensations d’oppression et des difficultés à se racler la 

sont d’ailleurs décrites chez plus d’un tiers des patients. Le hoquet et les t

peuvent parfois s’observer (Hamonet 

part des douleurs, des blocages, des reflux nasaux et des régurgitations d’aliments 
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concernant l’alimentation et l’état nutritionnel sont fréquemment rencontrés dans les SED. 

2011 présentent le cas d’une patiente 

atteinte d’un SED de type hypermobile qui évitait certains aliments à cause de ses douleurs 

aliments durs et ceux demandant une grande ouverture de bouche. L’adaptation de 

l’alimentation devient nécessaire pour beaucoup d’entre eux, qui favorisent alors les 

aliments mous. La peur des prises alimentaires par crainte d’étouffement et la perte du 

tions peuvent altérer l’état nutritionnel général des patients

cliniques des SED. L’instabilité des ATM, associée à la modification des muscles de la 

., 2015). Les muscles abdominaux déficients rendent d’ailleurs 

s’expliquer par des troubles de la motilité œsophagienne. Les exame

fonctionnels ont montré une hypotonie des muscles du pharynx et de l’œsophage et des 

signes d’un reflux laryngo

es stratégies d’adaptation, comme la modification des textures et des 

res, la suppression d’aliments, l’adaptation des ustensiles et/ou de l’installation 

(2011) estiment que la rééducation orthophonique spécifique, au moyen d’exercices 

. (2015) recommandent le port d’une gouttière palatine 
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médicaux (Giusti et Giambuzzi, 2008) et pour optimiser l’efficacité de la pris

,

Les personnes porteuses d’un SED souffrent d’une symptomatologie très variée 

alors qu’

questionnaire d’auto
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syndromes d’Ehlers d’études

déglutition dans les SED alors qu’ils se

39 ., 2016 2016

., 1998 . 

littérature nous laissent penser qu’elles pourraient conduire à des 

, 

, altération du goût et de l’odorat, problèmes 

., 

2016 ., 2014

les SED.

n

. 

d’exercices spécifiques, d’une 

telles des stratégies d’adaptation, 

uses d’un 

11

s’inscrit dans la poursuite d’une étude dans le cadre d’un 

9 le j’ai été associée participer à l’élaboration 

d’un premier questionnaire. L’objectif 

personnes atteintes d’un SED 

d’une d’une prise en charge 

.

d’un SED interrogés présentent 

.

n’

.

ur répondre à l’ensemble de nos hypothèses.
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MÉTHODOLOGIE	EXPÉRIMENTALE

1. POPULATIONS D’ÉTUDE

1.1 Critères	de	recrutement

critères d’inclusion et d’exclusion 

1. « » , 

qui n’ont pas à avoir cette condition. 

ritères d’inclusion et d’exclusion.

Critères d’inclusion Critères d’exclusion

.

Diagnostiqué porteur d’un syndrome d’Ehlers

.

Sjögren…

1.2 Caractéristiques	des	sujets

rs d’un SED

.

et d’analyser plus finement certa ,

. ,

,

(SE

270 L’analyse des 

statistiquement à une donnée extrême. Il s’agit de s’écartant anormalement des 
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231

(93%)

18

(7%)

Groupe SED

Femme

Homme

225

(83%)

45

(17%)

Groupe contrôle

Femme

Homme

20%

14%

29%

22%

12%

4%

24%

12%

24%

21%

11%

8%

0

10

20

30

40

50

60

70

80

18-25 26-30 31-40 41-50 51-60 61-70

Classes d'âge

Groupe SED

Groupe contrôle

. Chaque classe d’âge a été 

maîtrisée afin d’obtenir un faible écart d’effectif entre nos deux groupes. 

«

.

3 en fonction de l’âge .
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2. MAT RIEL	ET	MÉTHODE

2.1 Élaboration	du	questionnaire

L’enquête par questionnaire nous a paru le moyen le plus adapté pour répondre 

hypothèses. Notre préférence s’est portée sur l’utilisation d’un questionnaire en 

. Nous avons choisi 

l’administration indirecte afin d’obtenir un échantillon le plus large possib

Puisqu’il n’existe pas de questionnaire de dépistage de la dysphagie, notre

d’un questionnaire d’auto

s’articule autour de 21

, d’inclure des sujets porteurs d’un SED

,

l’existence d’une éventuelle plainte p ,

d’autres l’existence d’une éventuelle 

.

poser une série de questions qu’aux participants 

qui remplissent les conditions du filtre. Ce questionnaire d’auto

test dans le cadre d’une étude auprès de sujets porteurs d’un 

d’administration, nous avons privilégié les questions fermées à choix unique. 

«

, s’ils le souhaitent, de s’exprimer.

. 

«
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son objectif, le temps de passation et le respect de l’anonymat. 

2.2 Le	Déglutition	Handicap	Index

choix s’est porté sur cet outil puisqu’il s’agit d’un questionnaire d’auto

en français en 2006, évaluant le handicap de déglutition chez l’a

on s’est calquée sur celle du « , 

,

es (fonctionnels, domaine F) se rapportant à l’alimentation, 

l’état nutritionne , 

9 de l’étude ont, quant à eux, rempli 

l’ensemble du questionnaire.

2.3 Les	questions	supplémentaires

u

, 3

l’insuffisance

.

l’absence de prise en charge et permettra d’étayer nos analyses pri
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d’illustrer notre 

Questions 7, , . 

. 

» proposait 4 catégories d’aliments

�

� ûtons, pomme…)

�

coquillettes…)

�

morceaux de bœuf ou de veau…)

» 

convenir au sujet. L’ensemble de ces réponses a été analysé et intégré dans les différentes 

. 

»

hétérogène (tomate, yaourts avec des morceaux…).

s d’aliments supprimés. Plus le score est élevé, plus 

catégories d’

concernant la priorisation d’aliments.

l’

orthophonie pour d’éventuelles difficultés de déglutition ». Il s’agit d’une 

12, 

les sujets n’ayant pas entrepris de démarches de prise en charge orthophonique ont pu 

3. PROCÉDURE

La première étape de notre étude a consisté en l’élaboration du questionnaire 

comportant le D.H.I et les questions complémentaires. Le questionnaire d’auto

a ensuite fait l’objet d’un pré test dans le cadre d’une étude 

lier, 2018). Après remaniement de certaines questions, nous l’avons diffusé pendant 

d’étude
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, en particulier SED’in France. 

. te période jusqu’à ce que 

l’ensemble des réponses soit recueilli. Dans un dernier temps, nous avons procédé à 

l’analyse et au traitement statistique des données.

4 : Déroulement de l’étude

4. ANALYSES	STATISTIQUES

4.1 Variables	

.

bruts 

2 a

2 b

S n’ayant pas 
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4.2 Hypothèses	opérationnelles

Les sujets porteurs d’un SED interrogés présentent plus de signes laissant 

L’hypothèse opérationnelle et 

l’analyse correspondante sont les suivantes

d’ . 

p 

pour apprécier l’

sur l réponses aux questions concernant l’adaptation alimentaire ( 7, 8 

d’auto

du n’a 

on déjà prescrit de l’orthophonie pour dy »

b.

« Oui, j’ai ou j’ai eu 

hypothèses, nous 

«
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en orthophonie pour d’éventuelles difficultés de déglutition » 12, 

.

5 de l’

Figure	5 :	Populations	d’étude	selon	les	hypothèses
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RÉSULTATS

ant l’ordre de nos hypothèses. 

.

1. HYPOTHÈSE 1 : DYSPHAGIE DANS LES SYNDROMES	D’EHLERS­DANLOS

1.1 Analyse	quantitative	du	DHI

Le test d’ANOVA

1,515 144,36, p 0,001 η²p

0, 36

3 . taille de l’effet (η²p

d’après l’ANOVA, la taille de l’effet 

η²p > 0,14

6

6

.

D’après le test d’ANOVA

1,515 6,11, p

0,014 ; η²p =0,012). , 

d’après l’ANOVA, la taille de l’effet est petite à 

partir de η²p = 0,01 . L’analyse de l’interaction des variables « » « »

1,515

6,78, p 0,01 η²p 0,013 . ’effet du groupe est significatif, bien qu’il soit modéré 

(petite taille de l’effet η²p = 0,01). 7

[Q1 ; Q3]

Médiane

Min­Max
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7

arres d’erreurs 

– 0 – 27 1 – 102

13 80.5

10 4 1 28 28 30

GROUPE SEDGROUPE CONTROLE
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50%
44%

6%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

[13-40[ [40-80[ [80-120]

Score total au DHI (en classe)

95 .

». Nous obtenons alors 218 

. 

du 

5.

S 

l’effectif de

. L’ensemble des 

4 S

.

95

89

82

« » »
6

ns une gêne quand j’avale]

6 Renvoie	à	la	valeur	la	plus	fréquente	d’une	série	de	données
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19%

53%

21%

29%

5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

aliments liquides

aliments trop durs à mâcher

aliments dispersibles

aliments filandreux

aliments à texture hétérogène

Sujets du groupe SED en %

27%

26%

37%

47%

41%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

boissons gazeuses

boissons épaisses

eau froide

légumes tendres

aliments à texture homogène

Sujets du groupe SED en %

[J’ai des difficulté

[Je m’ét

s ou d’aliments après le repas]

[J’ai du mal à mâcher] 

/ [J’ai mal à la gorge quand j’avale]

/ [J’ai besoin de modifier la consistance des aliments pour pouvoir les avaler] 

[J’ai faim ou j’ai so

1.2 Analyses	complémentaires

L’analyse descriptive met en évidence que 53

7

suppression et la priorisation d’aliments. 11

d’aliments supprimées et privilégiées par les sujets du groupe SED.

10 Catégories d’aliments supprimées par les 

11 Catégories d’aliments privilégiées par les sujets du g
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37%

28%

15%

10%
8%

2%

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

40%

0 1 2 3 4 5

Nombre de catégories d'aliments supprimées

90%

10%

Non

Oui

31%

14%

19% 21%

12%

3%

0%

5%

10%

15%

20%

25%

30%

35%

0 1 2 3 4 5

Nombre de catégories d'aliments privilégiées

catégories d’aliments supprimé atégories d’aliments privilégié

8 9 3 35 % des sujets SED 

d’aliments et 55

d’après la 

12 du nombre de catégories d’aliments 

13 e de catégories d’aliments 

2. HYPOTHÈSE	2 : PRESCRIPTION	DE	BILAN DE	DÉGLUTITION

2.1 Prescription	de	bilan	orthophonique

90

, 10 3

249 « Vous a

prescrit de l’orthophonie pour dysphagie ? » (en %).
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30%

16%33%

21%

Je ne sais pas, je ne me suis jamais posé la question

Oui, j’aimerais être suivi en orthophonie pour d’éventuelles 

difficultés de déglutition 

Non, je n'en ressens pas le besoin (car pas de difficultés, 

difficultés légères, je m’adapte seul…)

Non, je préfère privilégier les autres suivis pour des questions

de temps et/ou de fatigue

14%

77%

4% 5% Non, je n'ai entrepris aucune démarche

Oui, j’ai eu (j’ai) une prise en charge orthophonique pour des 

difficultés de déglutition

Non, mais j’ai entrepris des démarches avec d’autres professionnels : 

(kinésithérapeute, Oto­rhino­laryngologiste) pour des difficultés de 

déglutition 

Oui, j’ai entrepris une démarche mais je n’ai pas encore débuté la 

prise en charge (orthophonistes peu disponibles ou trop loin de chez 

moi, difficultés à concilier tous les rendez­vous…)

2.2 Prise	en	charge	orthophonique

Sur les 10

77

. 15

15 249 S

11.

2.3 Analyses	complémentaires	

«

d’éventuelles difficultés de déglutition » permettent d’

. S’agissant d’une question filtrée, 

n’ayant pas entrepris de démarche de prise en charge 

. 

188

16

16 S «

être suivi en orthophonie pour d’éventuelles difficultés de déglutition ? ».
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DISCUSSION

1. CADRE	THÉORIQUE	ET	OBJECTIF	DE	L’ÉTUDE

Les SED sont des t d’une anomalie 

. é

’ é , 2

variables d’un patient à un autre, sont relevés dans les études

, l’altération du goût et de l’odorat

., 2016 ., 2014

des répercussions sur la qualité de vie des patients. Les personnes porteuses d’un 

d’une symptomatologie très variée, 

pluriprofessionnelle, d’améliorer leur qualité de vie en évitant les complications physiques, 

L’objectif de ce mémoire était donc de 

d’auto , d’éventuelles plaintes phagiques chez les sujets porteurs d’un SED 

qu’une 

Les sujets porteurs d’un SED interrogés présentent davantage de signes laissant 

S) n’a majoritairement pas de 

.
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2. INTERPRÉTATION	DES RÉSULTATS

puisqu’ils ne reflètent que des 

ressentis, inhérents aux enquêtes par questionnaire d’auto

2.1 Hypothèse	 1 ­ Suspicion	 de	 dysphagie	 dans	 les	 syndromes	
d’Ehlers­Danlos

515 p 0,

» η²p 0,219 Cette différence est d’autant plus 

notable chez les femmes puisqu’un effet du sexe est observé ( 1,515 p 0,014 ;	η²p =

0,012). étudié dans ce mémoire, aucune hypothèse n’ayant été faite à 

le sens d’une suspicion de 

ez les sujets porteurs d’un SED. 

.

d’ailleurs permis de situer un score seuil à 13/120 au DHI. 88 % des sujets porteurs d’un 

6 

phagique qu’on pourrait qualifier de « ».

physique (S)

. 

95 telles qu’un bavage, des 

. Ce sont d’ailleurs les items cotant pour ces troubles qui sont le 

. «

ob
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« », «

. », « ». 

89

empêchée d’avaler à cause du dégoût rapide de l’aliment

de cœur et .

d’avaler ». 

82 Ils 

’item E5 / [

7

«

», « Ce qui me gêne le plus, c’est que je fais beaucoup de bruit quand je 

déglutis du liquide et c’est gênant en société dans les environnements calmes. », «

. »

53 % des sujets porteurs d’un SED de notre étude adaptent spontanément leur 

% à avoir supprimé au moins deux catégories d’aliments en raison 

catégories les plus mentionnées. 55 % des sujets atteints d’un SED privilégient au moins 

deux catégories d’aliments pour des difficultés de déglutition, en particulier les aliments à

«

») retrouvé pour l’item F2/ [J’ai besoin de modifier la consistance des aliments 

.	

blocages lors de la mastication, nécessitant l’évitement des aliments durs 

Ils

puisqu’

7 Renvoie	à	la	valeur	la	plus	fréquente	d’une	série	de	données
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ts d’un SED de notre étude, 88

9 pour l’étude d’ 2016 83 % des 30 sujets de l’étude de Fikree 

39 de l’étude d’

l’étude de Zeitoun ,

achant qu’au

…

2.2 Hypothèse	2 ­ Insuffisance de	prescription de	bilan :	un	 frein	à	

la	prise	en	charge	orthophonique

L’analyse descriptive des résultats 

90 n’ont pas reçu de prescriptio . 

77

, ,

. Ce constat peut s’expliquer de plusieurs façons. 

questionnaires, que de nombreux sujets de notre étude n’avaient pas conscience de leurs 

. » « Je n’éprouve aucune difficulté à ce niveau, par contre j’avale 

souvent de travers et c’est eff . ». 

es d’un SED ne remarquent pas toujours leurs difficultés phagiques, 

d’un sujet de notre étude 

«

. , ». 
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. 4

ont entrepris des démarches avec d’autres professionnels pour leurs 

30

d’une prise en charge orthophonique pour pallier leurs 

L’orthophonie

on rôle dans ces syndromes n’est pas encore évident pour tous les 

Cash, Cash 

, 2011

s’avère compliquée.

’insuffisance de prescriptions médicales p s’expliquer par le manque d’intérêt 

que représente l’orthophonie pour les patients. Leurs difficultés phagiques n’apparaissent 

2014 Les sujets SED su

d’ailleurs 21

5

en charge orthophonique mais n’o

qu’il a déjà une pris pour d’autres troubles.

diagnostiquées, les personnes porteuses d’un SED souffrent 

d’une errance thérapeutique induite par la méconnaissance 

. 

fit d’une origine psychosomatique (Hamonet 

que n’est de fait pas proposée pour les sujets avec des plaintes phagiques. 

n’ayant pas entrepris de 
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d’éventuelles difficultés de déglutition.  

3. INTÉRÊTS ET	LIMITES	

’un SED. 

peu d’études existant nécessaire d’obtenir 

. 

d’entretiens voire de Aussi, à ce jour, il n’existe pas 

préférence s’est donc portée sur l’utilisation d’un questionnaire d’auto

, que l’on a étayé de questions supplémentaires,

troubles phagiques ne puissent qu’être suspectés et non avérés en est le 

. Les questionnaires d’auto

sans que l’on puisse le . 

syntaxique, il est difficile, dans le cadre d’un questionnaire en ligne, de contrôler les 

u’elles 

simples et suffisamment explicites. D’autant plus 

d’un SED peuvent souffrir de 

. 

« Je n’avais jamais associé certaines difficultés à avaler, parfois, angoissantes, 

»

d’en faire part à leur 

médecin ou à leur ORL. Lors de l’envoi du questionnaire, nous avions indiqué la 

retour de l’étude. Ce sera également l’occasion de définir la dysphagie, la place de 

l’orthophonie 
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ail d’information envoyé aux sujets porteurs d’un SED ayan

des SED. Il s’agit effectivement d’une maladie peu connue et peu investiguée malgré la 

personnes qui en sont porteuses souffrent d’une errance thérapeutique et diagnostique, 

. 

l’ignorance médicale orientent trop souvent vers une sous

’engouement dont 

. Ils ont loué l’intérêt que nous portons à leur maladie, incomprise au quotidien.

4. PERSPECTIVES

peu d’orthophonie p

un futur proche, il serait donc très intéressant d’informer les 

d’un SED et de l’utilité de prescrire un bilan orthophonique de déglutition 

d’investiguer davantage ces troubles polymorphes.

complications éventuelles et d’

. d’information présentant les signes d’appel pourrait,

, .

et renseigner sur la place de l’orthophonie dans ces syndromes. D’une

(2017) souligne l’importance de l’information afin 

d’éviter les comportements thérapeutiques inappropriés 
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d’un SED. 

Le peu d’études qui évoquent les troubles de 

. 

résultats ne peuvent qu’être suspecté

. 

l’occasion d’

les patients porteurs d’un SED sur l’intérêt d’une prise en charge orthophonique dans le 

«

»

l’anonymat des . Dans le cas d’une 

d’usage liées à l’alimentati . 

.

d’un e ont, de surcroît, montré qu’un bilan et une prise en charge orthophonique courte 
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CONCLUSION

f de mettre en évidence d’éventuelles

d’un SED ne bénéficiant pourtant ni d’une 

prescription médicale ni d’une prise en charge orthophonique. 

questionnaire d’auto

d’un SED, toute . 

érées à sévères pour la moitié d’entre eux.

d’un SED. 

n’ont pas de pres

. 

les SED.

,

. à jouer dans l’information auprès des 

porteuses d’un SED et diminuer les thérapeutiques inappropriées. 

ppréhender. Etre à l’écoute des patients est 

ce qu’ils vive

d’améliorer leurs suivis.
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9%
2%

1%

78%

1%

0%

9%

Inconnu

classique

vasculaire

hypermobile

musculo-contractural

parodontal

association de plusieurs types
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2 Questionnaire d’auto

Je sens une gêne quand j’avale

J’ai des difficultés à déglutir les liquides

Je m’étouffe en mangeant ou en buvant

Je sens des remontées de liquides ou d’aliments après le repas

J’ai du mal à mâcher

J’ai mal à la gorge quand j’avale

J’ai besoin de modifier la consistance des aliments pour pouvoir les 

es liquides…) 

J’ai faim ou soif après le repas

J’ai peur de manger

J’évite de manger avec les autres à cause de mes difficultés pour 

Je suis tendu(e) quand je mange avec d’autres à cause de ma 
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3 – uestionnaire d’auto

?
7

o n’adapte pas mon alimentation

o Oui, j’adapte spontanément mon alimentation car je sens que certains aliments ou 

o Oui, j’adapte mon alimentation d’après l

8

?

L’eau froide

fleur…

flan, mousse, soufflés….

vous supprimé d’autres aliments de votre alimentation

?

9

steak, croûton, pomme…

type coquillettes…

as morceaux de bœuf…

tomate, yaourts avec des morceaux…  
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*Dysphagie = difficultés à avaler et/ou mastiquer sans lien avec une éventuelle mauvaise position de la langue

*Dysphagie = difficultés à avaler et/ou mastiquer sans lien avec une éventuelle mauvaise position de la langue

vous d’autres aliments

?

on déjà prescrit de l’orthophonie pour dysphagie* ?10

?
11

o Non, je n’ai entrepris aucune démarche 

o Non, mais j’ai entrepris des démarches avec d’autres profess

o Oui, j’ai entrepris une démarche mais je n’ai pas encore débuté la prise en charge 

vous…)

o ui, j’ai eu (j’ai) une prise en charge orthophonique 

12
vous être suivi en orthophonie pour d’éventuelles difficultés 

?

o Oui, j’aimerais être suivi en orthophonie pour d’éventuelles difficult

o Non, je n’en ressens pas le besoin (car pas de difficultés, difficultés légères, je 

m’adapte seul…)

o

o
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–

S S au 

S au 

domaine F sur 40

S au 

domaine E sur 40 
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5

Domaine 

S

Catégories 

score

Effectif

S

Domaine 

F

Catégories 

score

Effectif

F

Domaine 

E

Catégories 

score

Effectif

E

S1

0

1

2

3

4

10

26

117

54

11

F1

0

1

2

3

4

66

54

61

22

15

E1

0

1

2

3

4

144

27

27

10

10

S2

0

1

2

3

4

14

36

135

28

5

F2

0

1

2

3

4

59

40

70

34

15

E2

0

1

2

3

4

129

41

30

11

7

S3

0

1

2

3

4

27

41

108

35

7

F3

0

1

2

3

4

70

36

60

30

22

E3

0

1

2

3

4

93

42

48

21

14

S4

0

1

2

3

4

15

33

89

52

29

F4

0

1

2

3

4

73

59

52

22

12

E4

0

1

2

3

4

99

46

48

20

5

S5

0

1

2

3

4

4

28

132

47

7

F5

0

1

2

3

4

27

20

57

75

39

E5

0

1

2

3

4

60

46

66

25

21

S6

0

1

2

3

4

6

27

83

71

31

F6

0

1

2

3

4

70

49

50

32

17

E6

0

1

2

3

4

89

37

41

27

24

S7

0

1

2

3

4

19

37

74

60

28

F7

0

1

2

3

4

134

37

34

10

3

E7

0

1

2

3

4

122

35

44

14

3

S8

0

1

2

3

4

82

67

63

5

1

F8

0

1

2

3

4

109

32

54

9

14

E8

0

1

2

3

4

120

35

33

20

10

S9

0

1

2

3

4

63

58

72

18

7

F9

0

1

2

3

4

111

35

47

17

8

E9

0

1

2

3

4

138

27

31

15

7

S10

0

1

2

3

4

37

64

85

26

6

F10

0

1

2

3

4

61

55

58

33

11

E10

0

1

2

3

4

100

42

49

16

11

Le	mode de	chaque	item est	signalé	par	l’effectif	en	gras.
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– Mail d’information sur l’étude envoyé ’un 

s’impose

(le fait qu’un aliment liquide ou 

non par l’œsophage, 

reflux mais aussi un allongement des temps de repas, un évitement d’aliments ou des bruits 

D’après notre recherche, 

personnes atteintes d’un 

. 

. Parmi les sujets porteurs d’un SED ayant une plai

ue. 

repérer les signes d’appel de la dysphagie et orienter en orthophonie.

année d’orthophonie au centre de formation de Caen

syndromes d’Ehlers

d’Elise Hautbois, encadré par Claire Sainson et Anne

personnes porteuses d’un SED.

Vous aurez nécessairement besoin d’une prescription médicale.

L’orthophoniste, après le bilan, décidera s’il y a lieu d’avoir une prise en charge au vu de 

examens complémentaires avec d’autres professionnels si nécessaire.

1

2

3
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D’EHLERS –

–

disorders

Peu d’études . L’objectif de ce 

évidence, à grande échelle, d’éventuelles

a population atteinte d’un SED ne bénéficiant pas d’une prescription de bilan 

enquête via un questionnaire d’auto

d’un SED, toute . 

d’entre eux n’ont pourtant pa

: Syndrome d’Ehlers


