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Ce livret a été réalisé afin d'aider les équipes 
éducatives et pédagogiques à mieux comprendre ce 
que nos enfants atteints du SED (Syndrome d'Ehlers 
Danlos) et du HSD (trouble du spectre de 
l'hypermobilité) peuvent rencontrer comme 
difficultés au quotidien, dans le but de les 
accompagner au mieux dans leur scolarité. 
Cet outil a été fait par moi même, avec l'aide des 
malades, parents de malades et institutrices atteints 
de ces maladies qui sont génétiques, chroniques et 
invalidantes, je précise qu’il n’a pas été realisé par un professionnel 
de santé mais avec l’appui de certains articles scientifiques. 
Il existe différents types de SED ils ont 
plusieurs symptômes en commun ainsi que des 
particularités propres à chacun. 
Dans ce livret vous trouverez ce qui concerne le 
SED hypermobile (le plus répandu) et le trouble du 
spectre de l'hypermobilité qui se manifestent par les 
mêmes symptômes et dont les traitements sont les 
mêmes. 
Il est important de savoir que chaque personne est 
atteinte différemment, que le handicap peut être 
invisible ou bien visible selon les différentes atteintes 
du malade. 
Il s'agit de maladies évolutives, notre 
état peut changer d'un moment à l'autre aussi bien 
dans le négatif que le positif. 
Je vous laisse donc découvrir en images ce que nos 
enfants et adolescents vivent au quotidien. 
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LEXIQUE : 
Asthénie : fatigue anormale qui perdure ou ne disparaît pas 
totalement après le repos 
 
Dysautonomie : dysfonctionnement du système nerveux autonome 
 
Dyscalculie : troubles dans l'acquisition du raisonnement 
Logicomathématique, dans la construction du nombre et de la 
numération  
 
Dyslexie : trouble spécifique du langage écrit 
                                                             
Dysphasie : trouble primaire du langage oral 
 
Dyspraxie : perturbation de la capacité à effectuer certains                                            
gestes et activités volontaires 
 
Dysproprioception : déficit proprioceptif 
 
Dysorthographie : trouble de l'acquisition de l'expression écrite 
 
Dystonie : trouble du mouvement dû à un dysfonctionnement du 
système nerveux central 
 
HSD : trouble du spectre de l'hypermobilité 
 
PAl : projet d'accueil individualisé 
 
PAP : plan d'accompagnement personnalisé 

 
SED : Syndrome d'Ehlers Danlos 
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J’espère que ce livret vous a permis de comprendre un peu mieux le 
quotidien de ces élèves extraordinaires qui ont une force incroyable  
 
Si vous désirez en découvrir plus sur le SED et le HSD avec d’autres 
illustrations je vous invite à vous rendre sur ma page FACEBOOK 

https://www.facebook.com/NINIS.ET.SED 
 
 
 

Voici quelques liens d’associations utiles : 
 
SED IN FRANCE : https://sedinfrance.org                          
                               Mail : contact@sedinfrance.org 
 
GERSED : https://gersed.org 
                  Mail : contact@gersed.org 
 
GESED asbl : https://www.gesed.com 
                       Mail : contact@gesed.com 
 
SED LA VIE : https://sedlavie.fr 
                      Contact : 02.31.68.36.47 
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