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EDITO 
 

Chères adhérentes, chers adhérents, chers lecteurs,  
 
Nous sommes ravis de vous retrouver et vous remercions  pour la confiance 
que vous nous témoignez pour la 7e année de notre association.  
Nous espérons que par nos actions et nos engagements nous réussissons à 
vous accompagner au mieux au quotidien et à faire progresser la situation 
des patients atteints de SED/HSD. 
 

Nous avons besoin de votre soutien car une association n’existe que par ses 
bénévoles et ses adhérents. 
Nos actions, qu'elles soient de proximité ou à portée nationale, ont pour 
objectif de faire connaître et reconnaître les pathologies SED/HSD afin que 
les patients soient mieux accueillis, diagnostiqués, pris en charge et suivis. 
 

Notre association se mobilise avec toujours autant de motivation, de 
dynamisme et de convictions, malgré les difficultés contextuelles, pour 
vous soutenir, vous informer et vous aider (ateliers visio, cure, séjour 
Gévaudan, projets solidaires etc), mais aussi pour sensibiliser et 
communiquer autour de notre pathologie auprès des instances, des 
soignants etc… 
 

Ce début d’année a été marqué par l’aboutissement de projets importants 
pour les SED/HSD comme la mise en place d’un partenariat avec une autre 
association SED, Arc-en-Sed, et la création du 1er collectif HSD. 
 

Nous vous adressons ce jour quelques informations qui, nous l’espérons, 
pourront vous aider et vous être utiles. 
 
Nous sommes à votre disposition, et à votre écoute.  
 
N’hésitez pas à nous contacter. 
 
Le bureau 

Bonne lecture  
et prenez soin de vous !  

N°8 
Infos format 
Newsletter 
électronique 
Mars 2022 

SED1+ 
Association Loi 1901 
Reconnue d'intérêt général 
Agréée ARS 
 
Représentants des Usagers 
Patients experts 
Membre de la Filière Oscar 
Membre d’EURORDIS 
Conventionnée centres 
hospitaliers 
 
Présidente membre de la 

CRSA de l’ARS Hauts de 
France et de la CNEMIDTS 
de la HAS 
 

 
 
 



 

 

  Page 2 sur 16 

SOMMAIRE 
 

✓ Actualités importantes dans le monde SED/HSD 
❖ Partenariat avec l’association Arc-en-Sed 

❖ Création du 1er collectif SED/HSD  
 

✓ La cure SED/HSD : avril 2022 
 

✓ Le dossier MDPH 
 

✓ Les groupes de parole 
 

✓ Documentation et liens vers des articles                                             
❖ Diagnostic du TDAH pédiatrique : du nouveau ! 

❖ Prise en charge des consultations avec un psychologue 
 

✓ Les rencontres Oscar en visio (filière maladie rare SED nv)    
❖ La prochaine : le vendredi 8 avril 2022 à 11h  

❖ La/les précédentes 
 

✓ Informations diverses liées aux SED/HSD, ou pas !                                                               
❖ Appareil PPC Philips / Rappel Produit / Infos Officielles 

❖ Questionnaire Médical pour les emprunts 
 

✓ Travaux de recherche / études  
❖ Enquête / travail étudiant / aidants 

❖ Ehlers Danlos society : recherche outil de diagnostic enfant 
 

✓ ...quelques lectures, liens, vidéos… 
❖ Vidéo de SED1+ Toulouse dans le cadre des maladies rares :  

❖ Journée internationale maladies rares Lille : table ronde sur les aidants 

❖ Journée nationale de la filière Oscar 2021 : rappel 

❖ Art-thérapie : les effets du Beau sur notre cerveau 

❖ Une BD positive sur le SEDh : comment relativiser avec le sourire ! 
 

✓ Vous souhaitez vous renseigner, nous contacter ?  
 

 

 

Et n’oubliez pas de renouveler votre adhésion si vous souhaitez nous 

soutenir et nous permettre de continuer à mener nos actions ! 
https://www.helloasso.com/adhérer à SED1+ 

https://www.helloasso.com/associations/sed1/adhesions/adhesion-sed1-national
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Actualités importantes dans le monde SED/HSD 
 

 

❖ Partenariat avec l’association Arc-en-Sed : 
 
 

 
 
Compte tenu de la nécessité grandissante d'agir ensemble pour les patients SED/HSD, et 
comme nous le souhaitions depuis longtemps, en sus de nos liens avec les associations 
membres de la filière Oscar, nous avons le plaisir de vous annoncer que nous avons mis en 
place un partenariat avec l'Association Arc en Sed afin de pouvoir vous accompagner au 
mieux en proximité, ensemble. 
 
Ce partenariat vous permettra, en qualité d'adhérent à SED1+, de pouvoir adhérer à 
l'association ARC EN SED à un tarif très préférentiel et ainsi de bénéficier de l'ensemble des 
actions menées par les 2 associations : SED1+ et Arc en Sed !  
Avec une couverture territoriale plus large et plus de points de proximité. 
 
Pour les adhérents d'Arc en Sed, vous bénéficierez d'une adhésion à SED1+ à ce même tarif 
très préférentiel et pourrez ainsi accéder à toutes nos actions et accompagnements, en sus de 
ceux que vous propose déjà Arc en Sed. 
 
Nous reviendrons vers vous pour vous fournir les liens d'adhésion adaptés. 
 
Nous espérons que ce partenariat permettra de développer encore plus l'accompagnement de 
proximité des patients SED/HSD et qu'elle vous apportera les aides quotidiennes qui vous 
sont nécessaires en qualité de patient, d'aidant, d'accompagnant ou de soignant. 
 
http://www.assosed1plus.com/.../partenariat-associatif.../ 

 

 
 
 

http://www.assosed1plus.com/2022/03/15/partenariat-associatif-sed1-arc-en-sed/?fbclid=IwAR158MzUyf3-tmid45u7kcrZ_oJjWZTECG4X5l8h35bvkgZSvKAfGzPTl0I
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❖ Création du 1er collectif SED/HSD par SED1+ et Arc-en-Sed 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Nous tenons à vous informer d’une grande nouvelle dans le petit monde des HSD : au vu du 

contexte et de la nécessité grandissante d’agir ensemble pour mieux faire connaître et 

reconnaître ces pathologies émergentes fréquentes, et comme nous le souhaitions depuis 

longtemps, nous avons le plaisir de vous annoncer la création du premier collectif National 

pour les HSD. 

 

Ce collectif sur les HSD est le premier en France, en Europe, et peut être même au monde !!! 

 

Cette structure représentant les patients HSD (pathologies du tissu conjonctif et des troubles 

hypermobiles associés) a été initiée par SED1+ et Arc en Sed, deux associations représentant 

les patients atteints de SED, mais aussi de HSD depuis quelques années. 

 

Ce collectif a pour objet de s’engager à agir conjointement de manière transparente, solidaire 

et constructive pour la connaissance et la reconnaissance des HSD (troubles du spectre de 

l’hypermobilité) et la prise en charge des patients souffrant de HSD. 

 

Par HSD, il est entendu toutes les pathologies du même type qui sont à ce jour « 

dérivées/cousines/proches » du SEDh et appelées HSD. 

 

Pour ce faire, les axes d’action principaux sont : 
 
– La connaissance des pathologies HSD par les professionnels médicaux et paramédicaux ; 

– La reconnaissance de l’existence des pathologies HSD par les instances et structures 

françaises, et notamment le Ministère de la Santé, les caisses d’assurance maladie, les MDPH 

etc ; 
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– La mise en œuvre d’une réelle politique de prise en charge médicale de ces pathologies 

fréquentes qui peuvent s’avérer très invalidantes et nécessitent un suivi approprié des 

patients (équivalent à celui des patients SEDh comme évoqué dans le PNDS de 2020) ; 

– La reconnaissance des droits des patients atteints de HSD auprès des caisses d’assurance 

maladie, pour l’obtention et le renouvellement des ALD, auprès des MDPH, ou tout autre 

organisme de santé ou entité liés dans les processus de décision concernant la mise en œuvre 

des droits des patients ; 

– L’accessibilité au diagnostic, aux soins et aux traitements pour les patients dans l’objectif de 

l’amélioration de leur qualité de vie. 

 
Nous espérons que ce collectif permettra de mobiliser les instances et l’ensemble des 

personnels soignants afin que les patients atteints de HSD puissent accéder à une véritable 

prise en charge. 

 

Ce collectif s’adresse aux patients, aidants, accompagnants ou soignants : à toute personne 

concernée par les HSD et qui désire que les choses avancent ! 

 

Vous trouverez en lien ci-dessous, vers notre site internet, la déclaration d’existence du 

collectif HSD&Co et sa charte : 

http://www.assosed1plus.com/le-collectif-hsdco/ 

 

Vous pouvez consulter la page facebook du collectif : 

https://www.facebook.com/HSDCo-100903069239981 

 

 
Pour rappel de nos visuels SED1+ sur le sujet : 
 

                

https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.assosed1plus.com%2Fle-collectif-hsdco%2F%3Ffbclid%3DIwAR2NcjQH-HgKdCaHWi-jDJFDIFbmHySDNtWV3fYXlJwoTB_GGlhokpLJt1U&h=AT2dz7zfozlj9yiIdBOJUa42sd0fiLSIpbL4ZmOibOYoTAYAg1WGdr9aFoIelOSU8c5r0MZCzFXqP_RhidPURqKiWuRJ-nUqx6OPROI9jU3L2E_8sj_6oPKPSiS0_Qsb5Xgz&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT1DSolf5MSbaI1ICvzTwQAf_M8kGHM6DvQb_nxOglubGjjltxOAiEaOCajVCqshSIalt9SL64OKj2qkKjxeaZO3c0WmNW4QpW0Zl5H5IdRuAgIYuL6QvayXDdR_1VKNqkziDne0VZ-SE9OPgy6cjegdI7ElcBVKYSrrXUBCCh6SHTK3vDhCHENa9tJJTm3CvX8F6H6e
https://www.facebook.com/HSDCo-100903069239981
https://www.facebook.com/HSDCo-100903069239981
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La cure SED/HSD : avril 2022  
 

La cure a bien lieu du 9 au 30 avril 2022, aux Thermes du Mont Dore, Auvergne,  
et il y a encore des places, vous pouvez réserver par téléphone, exclusivement au : 
04.73.65.36.33 (résa du Mont Dore). De nombreux professionnels seront bien présents. 

 

❖ CHOIX DE VOS ATELIERS  
Nous sommes dans la dernière ligne droite avant la cure ! 
Pour tous ceux qui participent à la cure, nous vous adressons en lien ci-dessous un sondage 
pour finaliser les activités que nous vous proposons, en affinant au vu de vos souhaits. 
Nous avons besoin de vos retours ! 
 
LE SONDAGE ACTIVITES : https://fr.surveymonkey.com/r/ZJJS6BY 
Merci d'y répondre afin de nous permettre de vous proposer ce qui vous convient le mieux ! 
Votre participation vaudra pré-inscription à l’atelier. 
 
Rappel : les soins sont fatigants et il faut donc conserver des moments de repos et de détente 
dans votre planning ! sélectionnez les ateliers (quitte à en rajouter par la suite !) 
 
Pour rappel, les ateliers sont ouverts aux patients prioritairement, et aux aidants, avec 
priorité donnée aux adhérents mais ils sont bien évidements ouverts à tous patients en cure 
SED/HSD. 
Pour les adhérents, les ateliers organisés avec les bénévoles experts sont gratuits, et ceux 
organisés avec des professionnels soumis à participation symbolique (2 euros).  
Pour les non adhérents, une participation est demandée pour tous les ateliers, avec forfaits 
possibles ! 
 
La fiche CURE 2022 sur le site SED1+ : http://www.assosed1plus.com/cure-specifique-sed/ 

 

❖ REUNION DE BIENVENUE LE SAMEDI 9 AVRIL de 14h00 à 17h00  
Nous vous donnons RV à la salle en face de la Mairie pour confirmation des inscriptions aux 
ateliers et informations. 

 
❖ ACHAT DE VOS AIGUILLES POUR LES SOINS :  

Nous vous proposons cette année de vous fournir les aiguilles qui sont nécessaires pour les 
soins à un tarif préférentiel vous permettant d’économiser un peu : 
Prix de 4.50 euros les 18 (contre environ 7/9 euros selon les pharmacies). 

 
 
 
 
 
 
 
 
                                                   Le flyer de présentation de la Cure : 

 http://www.assosed1plus.com/Brochure-cure-1.pdf 
 

https://fr.surveymonkey.com/r/ZJJS6BY?fbclid=IwAR2NcjQH-HgKdCaHWi-jDJFDIFbmHySDNtWV3fYXlJwoTB_GGlhokpLJt1U
https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.assosed1plus.com%2Fcure-specifique-sed%2F%3Ffbclid%3DIwAR2ZMeqHzwzuZi90W83ifmQbYMlmba1O4AlCUPvr8pTL1nRRQOF-LKMVzPI&h=AT1dxeCMli1gz4mDqPtPsMOO3gY0WjlmPGgFtlOeWmdi8NIWMRA9vtSGk9qqK6DXmqtrZO7pwnkRSKYdfimVRFtqVpGakvvgkQflk34HeukaQ3uPhUL823g7Rkz5dz8pJWln&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT22uPtArB-MwCxH8CVUuzrpk2_PmXDFCaHwop04pMAa_kn-pncXhT6NT3f4RQWIxcVSY0vNb7G_L4WmIAt4pIBqCmHctJj15N-lftgqz0-solLEzcQ8Os9-G9PIsjsOtMukb_Efp_l7PENMAc5utkNenlPU0hJDH4snxoK2eCfxZVkKCxBAUmQjZOJuJclbcY3Ruldd
http://www.assosed1plus.com/wp-content/uploads/2022/02/Brochure-cure-1.pdf
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Le dossier MDPH  
 

❖ DOSSIER MDPH : DOCUMENTS POUR VOUS AIDER 
 
Suite à de nombreuses interrogations sur le sujet du dossier MDPH,  
nous vous remettons ci-dessous le lien vers nos 
dossiers spécifiques sur le site internet de SED1+, avec 
également des visios, des supports etc 
 
 
Nous espérons que ce dossier pourra vous aider et 
restons à votre disposition si besoin ! 
 
 
Accès au dossier et documents de SED1+ : 
http://www.assosed1plus.com/mdph-
documentation/ 

 
 

 
 
 
 

Les groupes de parole SED1+ : 
 
Pour rappel, nos groupes de parole au national ont lieu le dernier vendredi de chaque mois 
(sauf exception), pour le moment toujours en visio. 
Vous avez également des groupes de parole en région, rapprochez vous de votre antenne 
locale. 
 
LES PRINCIPES : gratuit, ouvert à tous (adhérent et non adhérent), patients et aidants de 
toutes régions, dans l’objectif d’échanger en transparence et dans le respect. 

 
 
 
 
Voici le nouveau visuel de nos affichettes.  
 
 
 
Le prochain aura lieu pendant la cure,  
depuis le Mont Dore, le vendredi 29 avril,  
en présence du Directeur de Remedee Labs,  
David, que nous remercions de sa disponibilité. 
 
 

http://www.assosed1plus.com/mdph-documentation/
http://www.assosed1plus.com/mdph-documentation/


 

 

  Page 8 sur 16 

Documentation et liens vers des articles                                                                  
 

❖ Diagnostic du TDAH pédiatrique : du nouveau ! 
 

Voici une information intéressante parue dans Medscape : le TDAH pédiatrique : le 
diagnostic peut être fait en médecine générale ! 

Lien vers l’article de Medscape : 
https://francais.medscape.com/voirarticle/3608345?uac=395620AV&faf=1&sso=true&impI
D=4125187&src=WNL_mdplsfeat_220330_mscpedit_fr&fbclid=IwAR2IOCP8e4r3-
IhkqItWSzsVEzGs44pwra2J901U6LbIS3MpCugn0egKRjQ 

 
❖ Prise en charge des consultations avec un psychologue : 

 
Nous vous partageons des extraits de posts que nous avons trouvés pertinents et efficaces sur 
le sujet de la prise en charge des consultations psy dans le cadre des problématiques liées au 
handicap ou à la maladie pour les patients SED/HSD. 
 
Le handicap invisible est un handicap non détectable si la personne concernée n'en parle pas. 
Les troubles dont elle souffre impactent pourtant sa qualité de vie.  
La reconnaissance est la difficulté majeure rencontrées par ces personnes en situation de 
handicap. ... 
Cette non reconnaissance de son handicap par son entourage peut affecter sa santé mentale : 
l'incompréhension et le manque d'indulgence des personnes qui les entoure peut causer une 
grande détresse psychologique chez les personnes atteintes d'un handicap invisible.  
 
Sur les 12 millions de personnes en situation de handicap, plus de 9 millions de personnes 
ont un handicap invisible et le handicap psychique en fait parti. 
Il est donc important d'engager le dialogue sur ce sujet. 
 
#handicap #handicapinvisible #santementale #handicappsychique 
 
Et également les nouvelles dispositions applicables dès demain ! 
 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 

https://francais.medscape.com/voirarticle/3608345?uac=395620AV&faf=1&sso=true&impID=4125187&src=WNL_mdplsfeat_220330_mscpedit_fr&fbclid=IwAR2IOCP8e4r3-IhkqItWSzsVEzGs44pwra2J901U6LbIS3MpCugn0egKRjQ
https://francais.medscape.com/voirarticle/3608345?uac=395620AV&faf=1&sso=true&impID=4125187&src=WNL_mdplsfeat_220330_mscpedit_fr&fbclid=IwAR2IOCP8e4r3-IhkqItWSzsVEzGs44pwra2J901U6LbIS3MpCugn0egKRjQ
https://francais.medscape.com/voirarticle/3608345?uac=395620AV&faf=1&sso=true&impID=4125187&src=WNL_mdplsfeat_220330_mscpedit_fr&fbclid=IwAR2IOCP8e4r3-IhkqItWSzsVEzGs44pwra2J901U6LbIS3MpCugn0egKRjQ
https://www.facebook.com/hashtag/handicap?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/handicapinvisible?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/santementale?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/handicappsychique?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
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Information #assurés |  
À partir d’avril 2022, le dispositif « #MonPsy » va permettre aux patients de plus de 3 ans en 
souffrance psychique de bénéficier d’une prise en charge par un #psychologue remboursée 

par l’Assurance Maladie  
 
 
Pour accéder au dispositif « #MonPsy » porté conjointement par le Ministère des solidarités 

et de la santé et l’Assurance Maladie, les patients devront être orientés par un #médecin  
 
Les patients qui en auront besoin pourront trouver les coordonnées des #psychologues 
partenaires dans l’annuaire accessible, dès avril 2022, sur le site https://lnkd.in/emuTDYH9 
 

Huit séances au maximum pourront être prises en charge. 
https://www.ameli.fr/.../le-dispositif-de-remboursement... 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
 
 

https://www.facebook.com/hashtag/assur%C3%A9s?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/monpsy?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/psychologue?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/monpsy?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/m%C3%A9decin?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://www.facebook.com/hashtag/psychologues?__eep__=6&__cft__%5b0%5d=AZVWWEL8Gk5byoFNFhss7FAKHblTcs9cLdRo6ZpiVN5es4SKwtFQPpexlhaiBQ1Vhe62roaa06vFEK-LInhNNmfUIFLUFKsZWEewEN5AtvOUM_LYljMUNyOJdrV7B3TGYWGeToiNi9uSEUw-AQiVrdoFlWYETtSxJFYUeo0xP2fxCndtvWkcxouaGy3Jsem5cqM&__tn__=*NK-R
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Flnkd.in%2FemuTDYH9%3Ffbclid%3DIwAR00Sjh1QCvVwjfRKbuJuyTuOQRtYKQkUj4OgukRf7qHXCDcCrppi4jMSgM&h=AT3O1xKqyvpyKKySQtK0YqK4p_w895qFHhGdnhGaEOhXv_j9pzOL8wi0VnSq2WE_nSnhA7_zBsWEeIfg4jGEWAtWALJNNpZqhDepXlpf8u0iZwG2KSNuQ7ELIoWh518Yfn8I&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT0A3oLO3Fc_3QnoO_k8_UISFhG3rawNBnpiAXQZzVi7yYqnUSf5GJSCt_y-K84AshwpaBnLGsIBZ0j4llsEEG_9H9WBHhWme-6nUNJYey-VUPqWtOc4BVlH_6WhsYl9WJTXAT6s2UC2reqycNy55UUIFG9Czz_tYI-DegTxwsNFg123HxaFRrkA97zEMljTYLiL_Jst
https://www.ameli.fr/assure/actualites/le-dispositif-de-remboursement-de-seances-de-psychologue-monpsy-bientot-accessible?fbclid=IwAR246LKjjcH4HkzkjKJHdmDkjdDkvAfvslsJsoXOJX2TbqU3OTLbwopiG1A
https://www.ameli.fr/assure/actualites/le-dispositif-de-remboursement-de-seances-de-psychologue-monpsy-bientot-accessible?fbclid=IwAR246LKjjcH4HkzkjKJHdmDkjdDkvAfvslsJsoXOJX2TbqU3OTLbwopiG1A
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Les rencontres Oscar (filière maladie rare SEDnv)                                                                  
 
La date des prochaines rencontres Oscar est fixée et le sujet est tout particulièrement 
intéressant pour tous les patients, aidants, mais aussi soignants qui se posent des questions 
sur la transmission génétique d'une pathologie. 
 

❖ LA PROCHAINE : LE VENDREDI 8 AVRIL 2022 A 11H  
 
Il s’agira du 2e webinaire sur le thème de la génétique de la filière OSCAR à destination des 
associations de patients et de leurs adhérents.  
 

 
 
Si vous voulez « Tout savoir sur la transmission dans les maladies génétiques ! » avec 
Barbara GIRERD, il vous suffit de vous inscrire via le lien ci-dessous (inscription gratuite et 
obligatoire) : https://forms.gle/Tm8zNpdjHNa46AAp6 
 
N’hésitez pas à partager l’information ! 
 

❖ LA/LES PRECEDENTES :   
 
Pour rappel, le 1er a eu lieu le 11/03 et, si vous n'avez pu y assister, vous pouvez trouver le 
support sur notre site internet, ainsi que les éléments de toutes les précédentes rencontres et 
les fiches réalisées par la filière  : 

http://www.assosed1plus.com/.../les-rencontres-et-fiches.../ 
 

 

https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fforms.gle%2FTm8zNpdjHNa46AAp6%3Ffbclid%3DIwAR2IzYD3R6cIHQ9bGAFmi6W1aNI8aYfzL6D9fO8JwgKzytfEugsHoTl2Jag&h=AT1iATIG-CzbyujifCUWrl3O8RrBY7C-O7lleMJs9IIxR19G92hfv95XaumZwmxkYSpQxQHFj_mwl2NPjxU4QRJTr7qmGBT12jNqVDVln-ukweQP93P_uhuOhV7znq8NIH2T&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT0yasNwS3nYPwIO_0Ug9M9aTUajUD2LwtikkJv10MELXTTolrXpcp6a6XT_bAVX2u7LSNgdF9FdDF9z3_d__bD4sWhOBnzUOXnmd5i5C_iNzAsaMjJqEyI9t6rErIEtprxepc1jf7zi7aW44U60I2qPQdcX26v9g79bYwuj1ocmYSiruIOrKKBAEvgX5Jo8Bp8ygMUB
http://www.assosed1plus.com/.../les-rencontres-et-fiches.../
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Informations diverses liées aux SED/HSD                                                                  
              (ou pas !) 

 
❖ APPAREIL PPC PHILIPS / RAPPEL PRODUIT / INFOS OFFICIELLES 

 
Nous sommes nombreux à être concernés par l'apnée du sommeil (mais pas tous !) et avons 
reçu de nombreuses sollicitations sur ce point. 
 
Nous souhaitons vous envoyer quelques informations sur ce sujet suite à la parution d'un 
article dans la presse afin que vous puissiez avoir les informations directement depuis 
l'ANSM (agence nationale de sécurité du médicament). 
 
Si vous n'avez pas été contacté par votre prestataire alors que vous êtes concerné ou n'avez 
pas eu l'information par vos soignants, nous vous proposons quelques articles et mises au 
point officielles et non interprétées !  
 
Lien vers notre site : 
http://www.assosed1plus.com/2022/02/17/appareil-ppc-philips/ 
 
Tout d'abord : 2 liens internet sur le site de l'ANSM et sa chaîne youtube, concernant les 
ventilateurs PHILIPS : 
 
- Dossier thématique :  
https://ansm.sante.fr/dossiers-thematiques/materiel-medical 
 
- Webinaire d'information à destination des parties prenantes qui est prévu le jeudi 17 février 
2022 de 18h à 19h30 (disponible en replay ensuite) : 
https://www.youtube.com/channel/UCLwzdfn_TDPGx7pv7nbDryQ 
 
Et ensuite quelques autres liens avec des informations détaillées : 
https://ansm.sante.fr/.../appareils-de-ventilation... 
https://ansm.sante.fr/.../appareils-de-ventilation-et-de... 
https://ansm.sante.fr/.../appareils-de-ventilation... 
https://ansm.sante.fr/.../rappel-de-ventilateurs-et... 
 
 

❖ QUESTIONNAIRE MEDICAL POUR LES EMPRUNTS 
 
 
Bientôt la fin du questionnaire médical pour les emprunts de moins de 200 000 euros et un 
droit à l'oubli qui passe de 10 à 5 ans pour les malades 
 
Lien vers l’article :  
https://informations.handicap.fr/a-assurance-pret-questionnaire-medical-200000-euros-
32315.php 

 

http://www.assosed1plus.com/2022/02/17/appareil-ppc-philips/?fbclid=IwAR2-o20bKl8IxCA3W9yMWhT0OBJkG07a0_xgpItSkNLcbDr0Cnf6VHXVSW0
https://ansm.sante.fr/dossiers-thematiques/materiel-medical?fbclid=IwAR1fqFasSIQz2srx4qfYxZYbPIIpLcB0syP2rcdTNxAzU_Xp6Y64UvEhNYQ
https://www.youtube.com/channel/UCLwzdfn_TDPGx7pv7nbDryQ?fbclid=IwAR00alWUSiXhM_4fMVBMvXz0boJFCZ0_yTlQYtV2CpDm6ZyBROyBOZHpA0w
https://ansm.sante.fr/actualites/appareils-de-ventilation-philips-respironics-lansm-prend-une-decision-de-police-sanitaire-pour-accelerer-le-remplacement-de-certains-appareils?fbclid=IwAR1UY2aopCRob9ExzL5N2-Sb55qyUM0z9MVplfHtsi_ywrOu8dMwU5p352s
https://ansm.sante.fr/informations-de-securite/appareils-de-ventilation-et-de-ppc-philips-conduite-a-tenir-dans-un-contexte-de-rappel-mondial?fbclid=IwAR1LY5DhBF24FmBG2gilq0Amip3BDYmlMUQILWWRWU6Va276yPx4Usw8voU
https://ansm.sante.fr/actualites/appareils-de-ventilation-philips-lansm-souhaite-contraindre-philips-a-accelerer-le-remplacement-des-appareils-defectueux?fbclid=IwAR3U9Y4JHF3OXFmV9IXL5NWVWJf8TRMfHqKFSzzmlPlIpEcHtNsGmxp6krg
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fansm.sante.fr%2Factualites%2Frappel-de-ventilateurs-et-appareils-de-ppc-philips-actualisation-de-la-conduite-a-tenir%3Ffbclid%3DIwAR1CgIRN32gogdwKTpKr83lI4dS2coyjSkVz1WMRbXiOWVXlVivPz1AM-I4&h=AT1o3RjtzcV_3awIHIMMTjU4XXpQbJg3iRM2ED-WR_rOCSaKt8KVdYvvbRRBTx66iJHpNbKPqe1WBzVDuBj5ZWxRDBI4Aeg2VrWScJyKNuM4TqemMVDazMN4IEFpiwXbzPAN&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT3Q8IvQHmmIaABE43SjVgCf_K0SDhHZLvDwSMbu0Nf8z3BUz71PaPh69S1ikWWX0m1DMcaFjLT-iUlXrmQVfztuGeuCcNJUBxUmBKBW40vQW_pBE_WYdVgvYEL8tFmem3PLZe5llHzSm8KL4RIaWqatDe23Ex97O8dqZ2NLeZ7f4l7h0J8WYRMqRFyaUihjrr0axFmD
https://informations.handicap.fr/a-assurance-pret-questionnaire-medical-200000-euros-32315.php
https://informations.handicap.fr/a-assurance-pret-questionnaire-medical-200000-euros-32315.php
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Travaux de recherche /études :        
 

❖ ENQUETE / TRAVAIL ETUDIANT / AIDANTS 
 
Nous vous faisons suivre le message de quatre jeunes étudiantes qui mettent en œuvre un 
travail de recherche sur la qualité de vie des aidants et il nous semble important de pouvoir 
soutenir ce type de recherche. 
Merci de l’aide que vous leur fournirez en remplissant ce questionnaire.  
 
-------------------------------------------------------------------------- 
    Bonjour, 
 
Nous sommes quatre étudiantes en troisième année de licence de psychologie à l’Université 
Grenoble Alpes et, dans le cadre d’un travail d’apprentissage des méthodes de recherche 
clinique, nous menons une étude sur l’impact que la position d’aidant peut avoir sur la 
qualité des relations sociales. Ainsi, nous recherchons des personnes en position d’aidants, 
majeurs, dont l’un des membres de leur famille est atteint par une pathologie chronique, afin 
de répondre à un très court questionnaire (environ 5 minutes). Les réponses seront 
parfaitement anonymes et uniquement utilisées dans le cadre de notre travail universitaire. 
Pour cela, nous aimerions donc savoir s’il vous serait possible de diffuser notre questionnaire 
au sein de votre association ? 
 
Votre aide nous serait immensément précieuse car vous restez le meilleur moyen pour nous 
d’espérer accéder aux personnes atteintes de pathologies chroniques et leur famille. De plus, 
cela permettrait de faire avancer la recherche à ce sujet qui reste, hélas, assez pauvre. 
 
En vous remerciant par avance de votre réponse, nous vous souhaitons une bonne journée. 
Cordialement, 
 
Clara NANO, Éléonore NEGRINI, Théa NOEL, Eléa DANNET 
Voici le lien du questionnaire : 
https://forms.gle/72E9LCpb7qj9EfHE7 
 
 

 

❖  EHLERS DANLOS SOCIETY : RECHERCHE OUTIL DE DIAGNOSTIC 
ENFANT 

 
The Ehlers-Danlos Society 
 
Êtes-vous parent d'un jeune âgé de 13 à 17 ans ou d'un jeune de 18 ans qui a été diagnostiqué 
avec hypermobilité symptomatique, syndrome d'Ehlers-Danlos hypermobile (HEDS) ou 
trouble du spectre d'hypermobilité (HSD) ? 
Si c'est le cas, les chercheurs de l'UCL Great Ormond Street Institute of Child Health ont 
vraiment besoin de votre aide et/ou de celle de votre enfant dans le développement 
important d'un nouvel outil de dépistage pour Le nouvel outil s'appelle L'araignée parce 
qu'il existe 8 domaines de symptômes différents (parties).  
Quatre de ces domaines ont déjà été validés avec succès, et les chercheurs cherchent 
maintenant à valider les quatre derniers domaines avant de publier l'outil. 

https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fforms.gle%2F72E9LCpb7qj9EfHE7%3Ffbclid%3DIwAR1Agq1ZEU22jNCdalwMFu0a-R3jCWMxwOi6CxmzlVzS-2xQqNhXbolpPiE&h=AT3ZdCo8q52FWExIUY3HkDSRTp1t0IrG4_z2_59SKTIXx2D7BXKiIhkl3eiAgAzNnS24tQOWgVDtGEOhArEESE06fflphEMFFmI1zH13kDzcTV2jnwpvRSoM3B528b8ymPMJ&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT2Eqkn_pmDIS2fFOPpi5Y4cU9f-YqGyTNYVzpcN_sMU5cKjr63wAvUPKwYuyP_0Wl5LxykLiuYFjAvzAaCt0j0-CIGukzWZmGd4qdy5aVgerX9j8hpcW-ETEKTzRG_xok7gD2yXmJ5AM-9dxSVGv3xwCDHSElQIFXkApFfaDwGj3BPk2eJFJL6CFBev4TG9kE4UB6-r
https://www.facebook.com/SED1PLUS/photos/a.380000052124135/3392447277546049/?__cft__%5b0%5d=AZVcI3ov6mUhKA0j3eTyGacOUn4iNu6mpzpmddEnSVOEhn9txp8wQDqinm0iyFY6_Ub3HHDBGK1sg3KzFzHJ1zyZBOVWdHGAuUuVhktidg29MpdfxdQeigUds0unmSQvjKG9QwQYWRHo1e3Xh2cHCaWQ_KiBR-QsgwNffAsrEyUcwa-DA6MhUhg0m9QcV-i_Cg0&__tn__=EH-R
https://www.facebook.com/SED1PLUS/photos/a.380000052124135/3392447277546049/?__cft__%5b0%5d=AZVcI3ov6mUhKA0j3eTyGacOUn4iNu6mpzpmddEnSVOEhn9txp8wQDqinm0iyFY6_Ub3HHDBGK1sg3KzFzHJ1zyZBOVWdHGAuUuVhktidg29MpdfxdQeigUds0unmSQvjKG9QwQYWRHo1e3Xh2cHCaWQ_KiBR-QsgwNffAsrEyUcwa-DA6MhUhg0m9QcV-i_Cg0&__tn__=EH-R
https://www.facebook.com/ehlers.danlos/?__cft__%5b0%5d=AZV3PyKKq-v-LOND3eQmCg1hny9vf7qTgg8SGah_xukK_Co2kumWMR51ouhlKW8b85btbw9US8gSUx4Lv-EvY5qtmb2yPHrg1wQzcUFq0aT6Qpiys2sCJQ0UgyKeyK_Yj0XGno_SavCGIgzdXLut2VWvpVKX_vkkqw2_2VSQ1B1P0CxUPvxVC7NMj1wwafjjpU3-X6lU5_gnLuG-iHqBGpHcfvxqBK0G8aHsmTOF766ZmA&__tn__=-UC%2CP-y-R
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Avec cette enquête, les chercheurs testent les domaines gastro-intestinal, urogénital, 
neuromusculosquelettique et cardiaque. Le projet a reçu l'approbation éthique de 
l'University College London 
Les chercheurs ont besoin de jeunes hypermobile et non hypermobile âgés de 13 à 18 ans 
pour compléter cela, alors veuillez envoyer à des amis pour que leurs enfants le fassent. De 
grands nombres sont nécessaires pour la meilleure recherche ! 
Rendez-vous sur www.ehlers-danlos.com/research-surveys pour participer. 
 
 
 

 

 
 
...quelques lectures, liens, vidéos… 

 
 

❖ Vidéo de SED1+ Toulouse dans le cadre des maladies rares :  
  

Nous vous partageons une vidéo que Thérèse, Responsable de 
l'antenne SED1+ Occitanie- Toulouse nous a fait suivre.  
Nous remercions Thérèse de ce travail dans le cadre d'une 
information sur les maladies rares car ainsi, notre pathologie a 
été mise en lumière. 

 
https://www.facebook.com/SED1PLUS/videos/2143363172489772 

 
 

❖ Journée internationale maladies rares Lille : table ronde sur  
les aidants 

 
Vous trouverez ci-dessous les liens de rediffusion du concert et de la conférence sur le thème 
des aidants qui ont été organisées par PLEMARA pour la Journée Internationale des 
Maladies Rares dimanche dernier. 
 

https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.ehlers-danlos.com%2Fresearch-surveys%3Ffbclid%3DIwAR00pH95LNQrMJuFgt0oUiqv2kyI7LCVOX-CNDIMQpCU3A3duJQWLx3yM04&h=AT1qLu5cM9qj2rZgk41vo0lWEwWL55UKKQRubSbqFhlwYI5ct3PcyRpSaNsi2QiqcwR18UdixaVmBwFzVtYAs9_zIcp9HPCg92CB6xiYlJmAkJd9wHid69ce3ImaCUXNznIE&__tn__=-UK-y-R&c%5b0%5d=AT1RtrlKtt21Ot-kLm1q9Mxqm6fZkD1eevimv0iWbUYnsz7960bCvq6NZBW4bjE0Gu69qmtkEjwu9xXMZiqUZfNlsOsj1wjDkOTvMRG3cVSVNLGjliguwbwhjMtfJU_uT3f2oj4yvzPWBO7_Qri5_da7Zqog4CsYecoYGag1BEsqK1hUOpTUUSgm0CGtoMP6DM5R8p9-DPuJaj7kbsc2SMr0zKQVSGvJE7_X8WrtOwkOnvpuLKVMV_4
https://www.facebook.com/SED1PLUS/videos/2143363172489772
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Merci de l'organisation de ce bel évènement et de la richesse des échanges !!! 
 
=> Lien vers la table ronde sur  
LA THEMATIQUE DES AIDANTS : 
 https://youtu.be/YCjfljV8ZfM 
 
=> Lien de la partie 1 du concert :  
https://youtu.be/pKDzJXyaF0I 

 
 
 
 

❖ Journée nationale de la filière Oscar 2021 : rappel 

 
Un grand merci à la Filière Oscar pour tous ces beaux échanges 
et les perspectives que cela ouvre ! 
http://www.assosed1plus.com/2022/02/19/journee-oscar-
2021/  

 
 
 
 

❖ Art-thérapie : les effets du Beau sur notre cerveau 
 

  

Nos émotions, notre humeur, notre capacité  
de concentration, notre mémoire sont stimulés 
par le Beau. Si l’art ne guérit pas,  
il a cependant le pouvoir de modeler  
notre cerveau. 
 

 

 

 

Lien pour accéder au document :  
 

https://www.franceculture.fr/conferences/institut-national-du-patrimoine/art-therapie-les-
effets-du-beau-sur-notre-cerveau 
 

 

❖ Une BD positive sur le SEDh : comment relativiser avec le 
sourire ! 

 
Nous souhaitons vous partager le message de Typhaine (avec son accord) concernant un très 
beau travail qu'elle a réalisé, que nous soutenons et pour lequel nous la félicitons. 
Typhaine a en effet réalisé une BD sur le SED(h) qui pourra servir à vos enfants mais 
également aux adultes, patients, aidants et soignants !!!!  
 

https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fyoutu.be%2FYCjfljV8ZfM%3Ffbclid%3DIwAR2-o20bKl8IxCA3W9yMWhT0OBJkG07a0_xgpItSkNLcbDr0Cnf6VHXVSW0&h=AT0tfC86EFdyK_kQPNR_o6vn_BZEmmAYbAR_VWuYZjMgjVmmxNKXIOEhZoJ4kP-wYQhEhyytsJwpi5A83oXakzuLXUnatYmCO8OWJtm9hKYXPd8nP4FqCbmbN3iTGOq7Vkh7&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT0KOwlaXM5ahaVwgRadYNlspjj6yrJnimJnoVyYmttFfaNUhcqdtjgd-IyPB9QJnDh68yeNSpuwSNgq4P8jgVZWwY6_ucUea0FVe0WPmtT7EuPevPhqxNYmu_pAvOXOHUEb2zzru2i2BACGOYb3jgjk5YhmLxEtHeReak4s23Ze9BRCqMIZGQdRleVyEaRnZhRc3dOH
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fyoutu.be%2FpKDzJXyaF0I%3Ffbclid%3DIwAR1GiEwV18iQj4afx1LLKFuCaVc_KVsV1QN51FrQ_pWn8Ktzuo94HMHpn48&h=AT1zE29gYHHBvI5LuW_ah-2lb0Ri2ifVqHjvXMwXdI0OPHIPVVRHArRntcPKHdl8k2VHAvjlNXSgKuVn16OS2cvY_srRbtt3W73C4kvCtXleYk5OAC_vy60FDtj6nOU2s4EU&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT0KOwlaXM5ahaVwgRadYNlspjj6yrJnimJnoVyYmttFfaNUhcqdtjgd-IyPB9QJnDh68yeNSpuwSNgq4P8jgVZWwY6_ucUea0FVe0WPmtT7EuPevPhqxNYmu_pAvOXOHUEb2zzru2i2BACGOYb3jgjk5YhmLxEtHeReak4s23Ze9BRCqMIZGQdRleVyEaRnZhRc3dOH
http://www.assosed1plus.com/2022/02/19/journee-oscar-2021/?fbclid=IwAR0WeJ1TP0jDk_EK0u1M6fN5eDeXksFFpDupPWEXorM5ZjB3Uj4DxuxFx8s
http://www.assosed1plus.com/2022/02/19/journee-oscar-2021/?fbclid=IwAR0WeJ1TP0jDk_EK0u1M6fN5eDeXksFFpDupPWEXorM5ZjB3Uj4DxuxFx8s
https://www.franceculture.fr/conferences/institut-national-du-patrimoine/art-therapie-les-effets-du-beau-sur-notre-cerveau
https://www.franceculture.fr/conferences/institut-national-du-patrimoine/art-therapie-les-effets-du-beau-sur-notre-cerveau
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Elle vous le met à disposition gratuitement en suivant le lien ci-dessous :  
https://mega.nz/file/UJ4UFRYD... 
Pour autant, elle a besoin de soutien et tout don, quel qu'il soit, sera bienvenu et un vrai 
message de soutien et d'encouragement, n'hésitez pas à la soutenir en suivant le lien : 
https://fr.tipeee.com/typhainerex 
Un grand merci et un grand bravo à Typhaine, 
Belle journée et prenez soin de vous, 
http://www.assosed1plus.com/bd-sur-le-sedh-de-typhaine/ 
 
 
-------------------------------------------------------------------------- 
Typhaine Rex 
Bonjour,  
Ayant des difficultés pour faire imprimer le livre traitant du SED à cause de la crise sanitaire, 
nous avons décidé de le publier gratuitement en PDF. 
Ce PDF est gratuit et rien ne vous sera demandé en retour. Néanmoins, pour celles et ceux 
qui le désirent, un Tipeee est ouvert et il est donc possible de nous faire don de quelques 
euros pour nous féliciter de notre travail, si l'envie vous en dit.  
Voici donc le lien du Tipeee où vous trouverez également le lien de téléchargement du livre 
PDF gratuit : https://fr.tipeee.com/typhainerex 
 
 

 

https://mega.nz/file/UJ4UFRYD?fbclid=IwAR1CgIRN32gogdwKTpKr83lI4dS2coyjSkVz1WMRbXiOWVXlVivPz1AM-I4#hM05DBXP7L6hsjwItCcz08Gv8-HhvLrYqbzH97h1VEo
https://fr.tipeee.com/typhainerex?fbclid=IwAR3sBA29zv-AYixPtUnqVmZ3FZOuKELVj4M37ixmjf424rtYwcCxJGccbyg
http://www.assosed1plus.com/bd-sur-le-sedh-de-typhaine/?fbclid=IwAR1EsGs5hVtnhJRqnXrIJJT6Ur4fAaUb9jwA_9vkBZ5o5N04oFvmJ72reyU
https://fr.tipeee.com/typhainerex?fbclid=IwAR2IzYD3R6cIHQ9bGAFmi6W1aNI8aYfzL6D9fO8JwgKzytfEugsHoTl2Jag
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          Vous souhaitez vous renseigner, nous contacter ?  
 

 
 

Connectez vous à notre site internet national et retrouvez l’antenne la plus proche de chez 
vous : http://www.assosed1plus.com 
 
Vous pouvez aussi suivre notre actualité et obtenir de nombreuses informations sur notre 
page facebook SED1+ nationale, et sur les pages des antennes régionales : 
 
Nos responsables d'antennes de proximité vous proposent des pages facebook régionales 
avec des informations ciblées géographiquement. 
 
Bienvenue sur vos pages SED1+ dédiées à l'information, l'accompagnement, le soutien, les 
activités... 
 

❖ Aisne : https://www.facebook.com/assosed1plusaisne 
 

❖ Allier-Rhône Alpes : https://www.facebook.com/SED1-Allier-107012354909663 
 

❖ Gironde : https://www.facebook.com/SED1-Gironde-101734018778153 
 

❖ Grand Est : https://www.facebook.com/groups/355762622356492 
 

❖ National : https://www.facebook.com/SED1PLUS 
 

❖ Nord : https://www.facebook.com/SED1PLUS 
 

❖ Normandie : https://www.facebook.com/SED1-Normandie-421765401604187 
 

❖ Perpignan : https://www.facebook.com/SED1-Perpignan-110434811534711 
 

❖ Toulouse - Occitanie : https://www.facebook.com/assosed1plustoulouse 
 

❖ Vendée Atlantique :  
            https://www.facebook.com/SED1-Vend%C3%A9e-Atlantique-110249437783558 
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