ETUDE BOL D’AIR versus Oxygene dans le syndrome D’Ehlers Danlos hypermobile
ou HSD ( Hypermobility Spectrum Disorder)

Le syndrome d’Ehlers-Danlos (SED) est la plus répandue des maladies héréditaires du tissu
conjonctif, touchant principalement les collageénes classés actuellement dans les maladies
rares. De nouveaux critéres et une nouvelle classification du SED ont été publiés récemment
en 2017. Le SED de type hypermobile (SEDh) est une maladie multi-systémique pouvant
toucher tous les organes. Il s’accompagne principalement d’hypermobilité, de fragilité
cutanée, de tendance hémorragique. Nombreux sont les problémes cardio-vasculaires, uro-
génitaux et gastro-intestinaux. Un trio important est composé de troubles de la proprioception,
de dysautonomie et de perturbations des organes des sens. D’autres comorbidités sont la
douleur parfois intense, la fatigue chronique, les troubles psychologiques et psychiatriques
voire I’autisme, des troubles du sommeil avec atteintes d’apnée obstructive et le syndrome
d’activation mastocytaire.

Du fait de son manque d’enseignement a la facult¢ de médecine, on observe une
longue errance diagnostique qui peut parfois aller jusqu'a 21 ans selon la série du professeur
Hamonet.

Il n’existe a ce jour aucun signe biologique, radiologique, ni anomalie génétique
pouvant établir le diagnostic. Le diagnostic se fait sur 1’association de signes cliniques établis
selon la classification de New York 2017.

Devant le tableau des douleurs musculo squelettiques, de la fatigue chronique, les
diagnostics les plus souvent évoqués sont la fibromyalgie, une pathologie psychiatrique, la
sclérose en plaque, la spondylarthrite ankylosante HLA B27 négative, une forme clinique
polyarthrite thumatoide... Des traitements inappropriés, comme le méthotrexate, les anticorps
monoclonaux, des traitements psychiatriques lourds sont parfois mis en place avec ses effets
secondaires non négligeables et un cout pour la collectivité.

Ces patients, en errance médicale, sont souvent dans I’impossibilité¢ de travailler et
marginalisé socialement et au sein de leur famille.

De nombreux traitements physiques, orthétiques et médicamenteux existent pour
soulager les patients et pallier a un isolement familial, social voire sociétal dans lequel ils sont
fréquemment enfermés.

Le traitement de base de cette pathologie est un traitement a visée proprioceptive type

appareillage : vétement compressif, semelle proprioceptive, rééducation, orthese...



Il comprend également un traitement par oxygénothérapie a poste fixe (3 a 4 I/min
pendant 20 minutes matin et soir) donn¢ initialement pour les migraines importantes par

analogie avec les algies vasculaires de la face. Cela est trés efficace.

Les patients ont décrit une amélioration nette de leur fatigue avec parfois une
poursuite ou un reprise de leur activité professionnelle.

Les recherche s’oriente sur un trouble énergétique mitochondrial que 1’O2 améliore,
les patient effectuant des séances supplémentaire avant et aprés un effort physique pour

atténuer la fatigue.

Le but de cette étude était de comparer I’effet d’une séance de 3 minutes de BOL D’

AIR par rapport aux séances habituelles d’oxygéne sur des patients en cours de traitement.

L’inconvénient de I’étude était que les patients venaient de plusieurs départements

¢loignés et n’ont pu faire qu’une séance au terme de la consultation.

Dans cette maladie dite rare, nous avons pu tester sur 6 patients venus 1 a 2 fois par

jour pendant 10 jours.

REALISATION PRATIQUE.

1/ PATIENT LOINTAIN

A la fin d’une consultation, il es propose un test avec un appareil BOL D’AIR

D’abord : 1 minute en test, les patients ayant souvent une hyperosmie.

Sur une trentaine de malades testés, il n’y a eu qu’une seule patiente incommodée par
I’Odeur.

Puis 2 minutes complémentaires en suivant la premiere séance. °

Pour ces patients venant de loin, 1’effet n’était mesurable que pour la fatigue.

Il ressort que 1’effet sur la fatigue était beaucoup plus efficace et rapide qu'une séance

de 15 minutes d’O2 a poste fixe avec lunettes.



Les patientes alléguent une énergie plus importante leur permettant d’effectuer leur
tache quotidienne (ce qui n’était pas le cas avant). La durée de ce « boost énergétique » était

de 6 a 8h.

2/ PATIENTS LOCAUX.
Pour les patients venus une dizaine de jours au cabinet, nous avons utilisés une fiche
évaluation Oxygeéne/Holiste joints a ce document.
Cette évaluation port sur 3 ITEMS :
1 : Fatigue
2 Migraine
3 Difficultés a respirer
Difficulté a respirer on note des blocages du diaphragme, des spasmes bronchiques (

pseudo asthme) insensible au Salbutamol.

a) La fatigue
Les patients ont eu plus d’effet sur la fatigue avec des séances de 3 minutes.
Sur I’échelle de 1 a 10, I’effet est meilleur d’au moins 2 points a chaque patient.
C’est la rapidité d’action qui est appréciée, et le fait de poursuivre son activité
domestique ou professionnelle.

La durée d’amélioration est de 6 a 8 Heures selon les patients.

b) Les migraines

L’effet sur les migraines a été identique sauf pour une personne, dont les
migraines ont quasiment disparues avec bold’air (écart de 2 points sue une échelle de

10).

c) Difficultés respiratoires

Les difficultés respiratoires étant intermittentes, cet item a été difficile
apprécier par les patients.

Toutefois, 2 patients on noté une efficacité d’au moins 2 points sur 10 sur

I'essoufflement et méme un effet immédiat sur le pseudo asthme qui a duré 2

heures.



Au total
Les patients sont satisfaits car I'effet est rapide et efficace : diminution des maux de téte,

plus de fatigue pendant quelques heures, et moins d’essoufflement.

L’observance de la prise d’02 a poste fixe est contraignante, 20 minutes matin et soir, ce
qui est un motif d’échec par inobservance chez les patients encore actifs.
La facilité de la prise de séance de 3 minutes de bold’air leur a parue plus pratique et

plus motivant par un effet plus intense et immédiat sur la fatigue.

Les séances d’02 n’ayant pas d’AMM pour cette indication, les caisses refusent la
prise en charge de plus en plus souvent.

Le bol d’air me parait étre une bonne alternative dans ces départements.

L’échantillon de ce début d’Etude est trop faible et mériterait un Etude dans un
centre parisien consacré exclusivement au SEDh (Centre Ella Santé a Paris), cela parait

étre indispensable pour confirmer cette premiére impression.
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FICHE D’Evaluation : modéle
Résultats du traitement par Bold’air
Versus oxygéne

Nombre se séances bol d’air:

Nom: prénom: Age: E-Mail:
I-Caractéristiques du traitement suivi:

-Appareillage utilisé.

.Concentrateur d'oxygene fixe

.Concentrateur d'oxygéne portable

.Bouteille d'oxygéne

.Association a un percussionnaire ou a un autre appareil avec insuflation d'air

.Autres

-Date de début du traitement:

-Fréquence d'utilisation

.Tous les jours
.Plusieurs fois par semaine
.Par périodes

.Commentaires

II-Résultats obtenu avec une séance Holiste ( 3minutes)

1-Effet sur la fatigue

Avant oxygénothérapie

.Absente, 1égere, moyenne, importante, trés importante (barrer les mentions inutiles)

Indiquer sur cette échelle de 0 a 10 1'intensité habituelle de votre fatigue avant le traitement par oxygénothérapie.

© © @ ® ® G ® © ® O ©

Avec oxygénothérapie




.Iégére, moyenne, importante, trés importante (barrer les mentions inutiles)
Indiquer sur cette échelle de 0 a 10 l'intensité moyenne actuelle de votre fatigue depuis le traitement par oxygénothérapie:

© © @ ® ® G ® © ® O ©

Avec Holiste bol d’air

Iégére, moyenne, importante, trés importante (barrer les mentions inutiles)
Indiquer sur cette échelle de 0 a 10 l'intensité moyenne actuelle de votre fatigue depuis le traitement par oxygénothérapie:

© © @ ® ® G ® © ® O ©

2- Effet sur les migraines. (mal de téte diffus avec obnubilation, flou visuel, nausées, mal-étre...)

Avant oxygénothérapie

.Nombre de migraine (s) par mois avant I'oxygénothérapie:

.Sévérité des migraines avant oxygénothérapie

Pas de migraine, 1égére, moyenne, importante, trés importante.

Indiquer sur cette échelle de 0 a 10 1'intensité des migraines avant I’utilisation de 1’oxygénothérapie.

© © @ ® ® G ® © ® O ©

Avec oxygénothérapie

.Nombre de migraine (s) par mois depuis I'oxygénothérapie:

.Effet sur l'intensité des migraines: nul, léger, moyen, important, trés important (barrer les mentions inutiles)
Indiquer sur cette échelle de 0 a 10 l'intensité des crises de migraines depuis 1’utilisation de I’oxygénothérapie.
© © @ ® ® & ® © ® O

Avec HOLISTE bol d’air

.Nombre de migraine (s) par mois depuis l'oxygénothérapie:
.Effet sur l'intensité des migraines: nul, léger, moyen, important, trés important (barrer les mentions inutiles)
Indiquer sur cette échelle de 0 a 10 l'intensité des crises de migraines depuis 1’utilisation de I’oxygénothérapie.

© © @ ® ® G ® © ® O ©



3-Effets sur les difficultés a respirer (blocages avec sensation de géne a prendre de I'air, essoufflements, notamment a la
montée d'escaliers).

Avant oxygénothérapie

.Appréciation de l'importance des difficultés respiratoires: absence, 1égére, moyenne, importante, trés importante (rayer les
mentions inutiles)

.Appréciation sur cette échelle de 0 a 10 de la sévérité des difficultés respiratoires avant oxygénothérapie

O © @ @ ® G ® @ ® O ©

Avec oxygénothérapie:

Absent, léger, moyen, important, trés important (rayer les mentions inutiles)

Appréciation sur une échelle de la sévérité des difficultés respiratoires:

© © @ ® ® G ® © ® O ©

Avec Holiste bol d’air

Absent, léger, moyen, important, trés important (rayer les mentions inutiles)

Appréciation sur une échelle de la sévérité des difficultés respiratoires:

© © @ ® ® G ® © ® O ©

4-Effets négatifs observés avec Holiste bol d’air.

5-Commentaires



