Creation d'un livret pour les enfants
et adolescents presentant un syndrome
- d’'Ehlers-Danlos non vasculaire (SED-NV) ou
des désordres du spectre de 'hypermobilité (HSD)

Centre de competence SED-NV - SMR Paul Dottin- Ramonville
Dr Catherine DONSKOFF - Marie Marie BOURGOIN - Virginie WAMBRE

Le SED-NV et les HSD constituent un handicap invisible associant
déconditionnement, anxiéte, isolement et déscolarisation.
Notre objectif était de créer un livret de support au programme d'Education Thérapeutique (ETP)
« Mon Quotidien HYPER » pour les enfants et adolescents présentant un SED-NV
ou des HSD, pour leurs parents et 'entourage scolaire
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Le livret a ete réalise et avec l'équipe pluridisciplinaire
du programme d'ETP, comprenant un medecin, parents
une ergotherapeute, une kinesithéerapeute et entourage

une graphiste, en collaboration avec les parents \ PATIENTﬂ
et les associations de patients.

Ila eté donné aux patients a l'issue du programme

depuis septembre 2024. i
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Le livreta recu un accueil enthousiaste de la part des patients,

mais aussi des familles. Une evaluation de l'impact et de la qualite
du livret sous forme de questionnaire est en cours, afin de pouvoir
affiner davantage cet outil et le diffuser plus largement.
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Scanner le QR code pour consulter le livret en totalité =
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