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Ne ew‘g[et.ter Cheres adhérentes, chers adhérents, chers lecteurs,
électronique
Janvier 2020 Tout d’abord, nous vous réitérons nos remerciements pour la confiance que

vous mnous témoignez depuis maintenant 5 ans et espérons vous
accompagner au mieux au quotidien. ..

Nous avons besoin de votre soutien car une association n’existe que par ses
adhérents.

Nos actions, quelles soient de proximité (cafés parole, forums,
manifestations, réunions avec les acteurs locaux, permanences etc) ou d
portée nationale (sensibilisation des médecins, information et formations,
rencontres, remontées d informations patients aux instances nationales,
cure thermale etc) ont pour objectifs de faire connaitre et reconnaitre les
SED et les HSD afin que les patients soient mieux accueillis et pris en
charge.

Notre association se mobilise au quotidien pour défendre les intéréts des
patients, enfants et adultes, et se veut présente dans les manifestations et
les actions qui permettent de sensibiliser et de communiquer autour de notre
pathologie pour toucher 'le plus grand nombre'.

Faire connaitre et reconnaitre
Faire changer le regard

ASSOCIATION
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Nous revenons vers vous aujourd hui afin de vous assurer de notre présence
et de notre soutien, dans cette période capitale pour les patients, et de vous
transmettre quelques informations.

Nous sommes a votre disposition, et d votre écoute.

N hésitez pas a nous contacter (mail, facebook).

SEDI1+

Association Loi 1901
Reconnue d'intérét général
Agréée ARS

Représentant des Usagers
Patient expert

Partenaire Filiére Oscar
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Le bureau

Nous vous proposons de découvrir nos actualités, nos projets en cours ou
a venir et les événements déja programmés pour 2020.
Bonne lecture et prenez soin de vous !
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Actualités diverses...

** Canabis thérapeuthique : expérimentation :

Nous revenons sur un sujet sensible abordé en café parole dans le nord il
y a déa plusieurs mois, le cannabis thérapeutique, suite a vos
nombreuses interrogations.

Face a ce sujet "touchy", nous avions eu la chance d'avoir l'intervention
de Stéphanie, pharmacienne ayant fait sa thése sur ce theme. Nous vous
avions annoncé qu'une expérimentation devrait voir le jour. Ca y est, la
mise en place a été votée, dans un cadre précis.

La loi de financement de la sécurité sociale pour 2020, promulguée le 24
décembre dernier, prévoit en effet une expérimentation de l'utilisation du
cannabis thérapeutique pendant une durée de deux ans, laquelle sera
mise en ceuvre par I'ANSM. Un rapport au Parlement est prévu 6 mois
avant la fin de I'expérimentation afin d'envisager les suites pouvant étre
données a cette expérimentation.

Voici le lien vers le site de ' ANSM :

https://www.ansm.sante.fr/Dossiers/Cannabis-a-usage-medical/Situations-
therapeutiques-pour-lesquelles-l-usage-du-cannabis-est-
pertinent/(offset)/0?fbclid=IwWAR3FXAVV0b3LxaawBymp-
U8RWyCmDvnQXn6c2-Tt4m07dycmc9Fev2ELRHS

% Lecture proposée par nos adhérents : Soin du corps, soin de soi

L’intérét de I'activité physique et sportive pour rester en bonne santé est
aujourd’hui reconnu par la recherche. Celle-ci démontre par ailleurs
qu’un tel exercice est une véritable ressource thérapeutique face a la
maladie chronique et dans le grand age, a la condition d’étre adapté a
I’état de santé de la personne. Cet ouvrage, issu de la rencontre entre un
médecin-chercheur et des praticiens de 1’ Activité physique adaptée,
montre que ’APA met au travail la définition du soin, de la maladie et
de la santé.

Voici le lien :
https://www.puf.com/content/Soin du corps soin de soi?fbclid=IwAR1PCstko
TaZnEIwWtEDr1bgChgyuY Kwie9LVvVPNwVmMYKgh3HKSAEG43YTIM



https://www.ansm.sante.fr/Dossiers/Cannabis-a-usage-medical/Situations-therapeutiques-pour-lesquelles-l-usage-du-cannabis-est-pertinent/(offset)/0?fbclid=IwAR3FxAVV0b3LxaawBymp-u8RWyCmDvnQXn6c2-Tt4m07dycmc9Fev2ELRHs
https://www.ansm.sante.fr/Dossiers/Cannabis-a-usage-medical/Situations-therapeutiques-pour-lesquelles-l-usage-du-cannabis-est-pertinent/(offset)/0?fbclid=IwAR3FxAVV0b3LxaawBymp-u8RWyCmDvnQXn6c2-Tt4m07dycmc9Fev2ELRHs
https://www.ansm.sante.fr/Dossiers/Cannabis-a-usage-medical/Situations-therapeutiques-pour-lesquelles-l-usage-du-cannabis-est-pertinent/(offset)/0?fbclid=IwAR3FxAVV0b3LxaawBymp-u8RWyCmDvnQXn6c2-Tt4m07dycmc9Fev2ELRHs
https://www.ansm.sante.fr/Dossiers/Cannabis-a-usage-medical/Situations-therapeutiques-pour-lesquelles-l-usage-du-cannabis-est-pertinent/(offset)/0?fbclid=IwAR3FxAVV0b3LxaawBymp-u8RWyCmDvnQXn6c2-Tt4m07dycmc9Fev2ELRHs
https://www.puf.com/content/Soin_du_corps_soin_de_soi?fbclid=IwAR1PCstkoTaZnElwtEDr1bgChgyuYKwie9LvVPNwVmYKgb3HKsAEG43YTIM
https://www.puf.com/content/Soin_du_corps_soin_de_soi?fbclid=IwAR1PCstkoTaZnElwtEDr1bgChgyuYKwie9LvVPNwVmYKgb3HKsAEG43YTIM
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% PCH, aidant familial et impits :

L'exonération fiscale (impot sur le revenu) et sociale (CSG, CRDS) du
dédommagement de l'aidant familial, en cas de PCH aide humaine,
rentrera en application des les revenus 2019, suivant un amendement
voté par le Sénat et accepté par le gouvernement.

Voir article 9 bis :
http://www.assemblee-nationale.fr/15/ta/ta0353.asp

.. et autres informations SED « HSD !
< Fiches SEDI1+ sur les SED et HID

Nous avons mis a jour plusieurs de nos fiches pratiques disponibles sur le
site internet (assosedlplus.com) au vu de 1'évolution des connaissances
médicales ou des positions des instances nationales. Elles sont également
jointes en PDF au mail.

I s’agit notamment des fiches :

- Le SED, qu’est-ce-que-c’est ?

- Les traitements

(assosed1plus.com), rubrique Le SED.
- LeHSD

(assosed1plus.com, rubrique Le HSD).

* Vidéos sur le SED :

Vous pouvez visionner sur notre site internet différentes vidéos réalisées
par des médecins spécialisés dans le SED.

De nouveaux tutos de la filiere Oscar ont également été mis en ligne
récemment.

http://www.assosed1plus.com/videos-sur-le-sed/
http://www.assosed1plus.com/les-tutos-de-la-filiere-oscar/

Un grand merci a ces médecins qui se mobilisent pour nous.


http://www.assemblee-nationale.fr/15/ta/ta0353.asp?fbclid=IwAR22ApWl2PsOVtJi7onovmJIyQKvQm0BpCpgc732YV4zbFAyWDx-rz4nkf8
http://www.assosed1plus.com/videos-sur-le-sed/
http://www.assosed1plus.com/les-tutos-de-la-filiere-oscar/
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* Transport SNCF et prise en charge handi / CURE

Voici divers éléments qu'il est tres intéressant de connaitre pour vos
déplacements avec la SNCF, pour la Cure au Mont Dore, mais pas que.!

1/ LES DISPOSITIFS GENERAUX

Sachez qu'il existe des dispositifs handicaps qui sont gérés par région, dans le
cadre de gare labellisées handicap.

Le dispositif est accessible a toute personne ayant la CMI Invalidité, mais aussi
la CMI stationnement ou priorité, et également a toute personne qui utilise un
fauteuil roulant.

=> Trajets TER :

Sachez que les gares labellisées Handicap en région peuvent vous prendre en
charge par le biais de taxi (au prix du trajet de train) lorsqu'il y a des trajets non
accessibles pour vous.

Ainsi, si vous utilisez le TER et que votre gare de départ n'est pas labellisée et
accessible, un moyen de transport aménagé (taxi navette) peut étre mis en
place, et de méme si c'est votre gare d'arrivée qui n'est pas labellisée. Allez voir

Vous avez également des dispositifs d'accompagnement, de prise en charge etc,
il faut généralement arriver en gare 1/2 heure avant.

Le service s'appelle : acces TER :
https:/ /www.accessibilite.sncf.com/.../nos-.../article/acces-ter

Vous y trouverez toutes les explications ainsi que les numéros de téléphone par
région, les accueils sont tres sympas et accompagnants. N'hésitez pas a vous

A noter : selon les régions, il faut vous renseigner, il existe aussi des dispositifs
de prise en charge partielle des frais de transport pour les personnes en
situation de handicap, il faut avoir la CMI invalidité et monter un dossier.

=> Trajets TGV / Intercités :

Le service s'appelle acces plus et il vous permet d'étre pris en charge, y compris
avec votre fauteuil, d'étre placé en voiture et, selon votre situation, de bénéficier
de I'accompagnant qui voyage gratuitement.

La encore il faut se présenter 1/2 heure avant et ils gerent votre trajet et les
correspondances éventuelles selon les situations.

Le site internet :

https:/ /www.accessibilite.sncf.com/.../nos-service... /acces-plus

Pour joindre le service par téléphone : 3635 puis tapez # 45


https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.accessibilite.sncf.com%2Finformations-et-services%2Fnos-services-pour-l-autonomie-des-voyageurs%2Fnos-services-d-assistance-https-www-accessibilite-sncf-com-informations-et%2Farticle%2Facces-ter%3Ffbclid%3DIwAR0pPr69clUci6y6FybhfEH67Uf6vI_K8SYFvSH1iSJSxYFeVWHx0uclgpA&h=AT2VM1slK4LFApA8YEPHGgCc8xneN1PJsLCa62sOMlOp4FyRfnlwYSRU_pSGVCKOuP9oBY71nB_Dm9pHZmkKb0BLLDAu_6ufgBBn1XnU6Xqq2F7p6pDJgLrIP2LXJDGn9F-SZq70ZGXDQQHlUWg_bZOgsdMZ2VrBX-wfb1KgX9weHslZTScSMAcv3SFzJ0v7Y8wELA3SodlYCMVeRV7clbBVva2exHCLrHMjaRQjbA_x0jh_o2SA18X9KiLHthN9ssJG9u2G5p5o5O3KohK5SffJcyKuV8Rq6FkLfOp6UG5Z3QMSrYQb46W-Q6NoddwmNs1p37Weo3iu-tcKYOU37A_58lIIknL9ISW8Md5JCweFvdNL2yBi_on15u-gJUgj-4g70aYiUHPePfCWUaIVMvNQzN_Q8r3L8ADczeoVLEF6J9zZuHIqGjRrX9WG-p93KgpJZtnY1yU2eHRH2z4UV2R8IF6l5wgJ3xWtKnMtnYZG2rShv_qSj_Q-B3pyo0zArB5v4alZG1JO5LvouQS4vqGDWIRl-ftQJg8MuCKJ6wvcwX8c_mdY0iptAl7ydhAjjrRAwhsXc_5vuaVsxEfjl-brBwHxb7jEHHeywZpqnQrDpBRaOaFWHdBdNda44MC2OYJnLZxmzUH4ubNCShs9XHHaZI0
https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.accessibilite.sncf.com%2Finformations-et-services%2Fnos-services-pour-l-autonomie-des-voyageurs%2Fnos-services-d-assistance-https-www-accessibilite-sncf-com-informations-et%2Facces-plus%3Ffbclid%3DIwAR3LsaxyXKRZBnnd-XpUUm_C0ZMxRaUp1_6vsQwza3vEZFUpuDQhH41G-R8&h=AT1f8kQq63qykdCik0QX7c1BGqhavywb1ZVq_Wn7IVJSlwtKpBxmNv-UsmP8dYCGkJYBOXEbv1gMx_DrlmRKy3q4ggw7mRPn5JVHuhNqqn3qaNwfCpU6gKt2L8sZ7DXJ7OxtC-gqmtjqCCuTLfIlOQEdqDH997LzGqvUxI8hT3VyEC-9F29AsQvTY1zNZJc_uNMWVf54vi_sajzUesSu49B76eVaN9KzcxE-0gvawiUGw46ZhuBPZoozxQ-vzJSgvOUyN180XCW96sfJA9DYCYQschtoe-Lpb_zhqkI4Hj1mcKltnavGDgFVdH9AsKa49JC_xKgFmp2p5HDo0BvMyg4pA-DZvXpVfTjvQu_CXdL6CRCLMbr5wItG3KCl_YmYsS4-oFp48xmPVOaJSxoJ0Kdu9tzk1ykfl3HX69Pi_-dPOE2mf7cFZz9b2ay0LEpOGj0oLbmYhO2g-27OEg_uxf8Ks1o-SWfAsU_K8zwlRncKq-PNC36sFEWXvBOK1jWO_OjbLhviMs5ZgOyvs9e9G_MJfxXtHljMzlxEYcyE_s3hnCzkxwLEWilIgeB57wxlBcaCyzjtbRiApV-21uPDLY-l6YmBQQZFwJz45Y_MOZXNIY8Pku9EQQp7QZHjyMvuLWVrqMbTb-5ycImRavaa
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2/ POUR LA CURE AU MONT DORE:

Nous avons eu le service de la gare de Clermont Ferrand en ligne ce matin :

Il y a possibilité de mise en place de navettes par taxi depuis la gare de
Clermont Ferrand jusqu'au Mont Dore, sans surplus tarifaire : le taxi est prix en
charge, vous payez uniquement votre billet de train "normal" et a Clermont,
vous étes pris en charge par transport aménagg. Il faut appeler environ 15 jours
avant.

Attention : informations importantes :

1/ si vous réalisez un trajet hors région : vous venez de Paris, de Lille, de Caen,
de Strasbourg par exemple, dans ce cas vous devez passer directement par le
service acces plus qui gerera I'ensemble du trajet, inclus la partie apres
Clermont Ferrand, vous n'avez rien a faire de plus.

Vérifiez tout de méme lors de vos réservations que tout est bien en ordre pour
chaque "troncon" de trajet.

2/ sivous avez un trajet uniquement "intrarégional" (Rhone Alpes) pour vous
rendre a la cure : vous devez appeler le service accés TER de la région environ
15 jours avant pour demander mise en place navette taxi jusqu'au mont dore.
Numéro : intra régional rhone alpes : acces ter 0801010202 directement.

% CORTISOL BAS : parlez-en a votre médecin

Si cela vous concerne, interrogez votre médecin (article complet du Dr Résimont
sur le site de SED1+ : http://www.assosed1plus.com/documentation-sur-le-sed/).

Symptomes possibles dus a un cortisol ba

Peau hyper sensible Aggravation des allergies
Fatigue extréme, accentuée aprés le repas du midi Fréquence cardiaque plus élevée - Sentiment de panique
Nervosité Faiblesse

Episodes hypoglycémiques légers a sévéres
./ Incapacité a gérer du stress

Confusion
Compulsions glucidiques/pour le sel \_
Douleur dans le bas du dos Trés défensif
“~ Mains tremblantes
Diarrhée

Palpitations

Téte dans le brouillard/dans le gaz
Sursaute au moindre bruit/hyper réactif
Faiblesse musculaire
Manque d'air, essoufflement
Vertiges/hypotension

Incapacité a gérer les interactions avec d'autres
Incapacité de se concentrer

Etourdissements Accés de rage ou explosions brusques de colére

Mal de mer
Endormissement, malgré prise de café
Sensation vertigineuse chaque fois que le patient se leve

Cernes sous les yeux

Réveil au milieu de la nuit pour plusieurs heures

Difficulté a s'endormir Sentiment paranoiaque a propos des gens ou des choses
Besoin d'uriner fréquemment Symptémes pseudo-grippaux
Aggravation des allergies ~ Mal de téte, mal au cuir chevelu

Maladroit (laisser tomber des choses, se cogner partout) Douleurs dans tout le corps/abaissement seuil douleur

Hyper sensibilité émotionnelle
Réactions exacerbées au stress quotidien
Aucune patience, facilement irritable
Nausées face au stress
Récupération lente aprés un stress

esim_n


http://www.assosed1plus.com/documentation-sur-le-sed/
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Evénements et projets de SED1+

** Formation des évaluateurs de l[a MDPH 59 en mars 2020 :

SED1+ va intervenir au sein de la MDPH 59 a Villeneuve d’Ascq afin
de sensibiliser les évaluateurs aux SED et HSD et répondre a leurs
interrogations.

% Conférence EDS Society & Paris les 21 et 22/03/2020

< articipation aux groupes de travail au sein de la filiere Oscar dans
le cadre de plusieurs projets

% Cure spécifique SED du 3 au 24/04/2020

% Journée sport pour tous a Neuville en Ferrain 16/05/2020 :
Stand de I'association et activités diverses, avec parrainage par notre

partenaire Stéphane Bonvallet, octuple champion du monde de
tricycle handi.

* Journée spécial SED au CHRU de Toulouse el 16/05/2020
* Cafés parole

Les cafés parole se sont beaucoup développés, et ceci dans toutes les
délégations régionales. Ils ont lieu mensuellement ou bimestriellement, pour
la majorité, et accueillent souvent un professionnel présent pour présenter
un sujet et répondre a vos questions.

Pensez a aller voir réguliérement sur la page Facebook nationale de SED1+
ou celle de votre antenne régionale pour voir a quelle date vous pouvez y
participer.

% Soirée de bienfaisance SED1+
La soirée de bienfaisance des Hauts de France 2020 aura lieu le samedi 10
octobre a Neuville en Ferrain.

Vous souhaitez vous renseigner, nous contacter ?

Faire connaitre et reconnaitre
Faire changer le regard

Connectez vous a notre site internet et retrouvez I’antenne la plus proche
de chez vous : assosed1plus.com

Vous pouvez aussi suivre notre actualité et obtenir de nombreuses
informations sur notre page facebook SED1+.
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ASsociation{-l-if" -

Association de sensibilisation, d'information et d'échanges sur le syndrome d'Ehlers Danlos A /J\




