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Chères adhérentes, chers adhérents, chers lecteurs, 
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Voici notre newsletter récapitulative de ces trois derniers jours d’informations.

Restez mobilisés face à ce covid-19 très agressif, prenez soin de vous et des autres en restant chez vous !

Nous espérons que ces liens que nous maintenons de manière « virtuelle » , même s’ils ne compensent pas nos rencontres, nos réunions, nos conférences etc, vous permettront de « passer au mieux » cette période et de nous retrouver dans les meilleures conditions lorsque cela sera possible. 

Nous vous assurons de notre présence et de notre soutien, dans cette période complexe  pour les patients.
Nous sommes à votre disposition, et à votre écoute. 
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N’hésitez pas à nous contacter (mail, facebook).

Surtout, RESTEZ CHEZ VOUS,

Chacun pour tous.
Le bureau
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Informations handicap

Coronavirus (COvID-19)

Si je n’ai pas de reconnaissance de la MDPH,
est-ce qu'un certificat médical suffit pour justifier
mon handicap en cas de sorties ?
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[image: image15.emf]1/ Informations variées (légales, médicales, trucs, astuces…)
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Nous reprenons ici la plus grande partie des informations publiées en ligne du 6 au 9 avril 2020. Pour les articles pour lesquels cela était possible, nous avons mis les liens sur lesquels il faut cliquer afin d’alléger un peu le document !
1) Arrêt de travail « personnes fragiles » pendant le COVID-19 : 
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ATTENTION : pour les personnes qui se sont enregistrées pour avoir un arrêt de travail via "declare ameli" en qualité de personne fragile dans le cadre du COVID-19 :

1/ vous devez recevoir par voie postale le document "arrêt de travail procédure dérogatoire", que vous devez remplir et envoyer à votre employeur

2/ l'arrêt était valable jusqu'au 03/04/20 inclus (1ere période)

3/ si vous souhaitez renouveler cet arrêt : vous devez impérativement aller de nouveau sur "déclare ameli" afin de refaire une demande. La procédure actuelle couvre les arrêts jusqu'au 15/04/2020.(soit du 4 au 15).

4/ il faudra, à chaque échéance de votre arrêt, refaire la procédure pour renouveler et ce jusqu'à la fin du confinement.
Lien vers ameli :
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https://www.ameli.fr/covid-19-les-personnes-fragiles
A NOTER : Il y a également, depuis le 06/04/20, une procédure d'arrêt de travail pour les personnes qui partagent leur domicile avec un proche à l’état de santé jugé fragile, au titre des pathologies listées par le Haut Conseil de la santé publique, peuvent bénéficier d’un arrêt de travail.
Cet arrêt permet de protéger les proches fragiles (qui, au vu, leur sa santé, doivent rester chez 
elle).

L’arrêt de travail est délivré par le médecin traitant, ou à défaut, par un médecin de ville. La personne doit donc prendre contact avec son médecin, de préférence et si cela est possible, par téléconsultation.
A voir avec votre conjoint en fonction de votre situation.
Attention : cela ne se cumule pas avec le chomage partiel.
Lien pour ce sujet : https://www.ameli.fr/covid-19-les-proches-dune-personne-vulnerable
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2)  Informations CURE 2020 :   
Pour tous les curistes SED qui ont reporté, en 2020, leur cure d'avril sur le mois d'octobre/novembre et qui ont pris le service premier :

=> le tarif préférentiel appliqué en avril dans le cadre du partenariat avec SED1+ est reporté sur cette nouvelle date.

Si vous recevez un document indiquant un montant de 412 euros pour le service premier, cela est du à un bug informatique du fait du report réalisé à cause du Covid-19 mais pas d'inquiétude : le montant est bien le même que d'habitude, environ 280 euros, et c'est bien ce montant qui sera mis en facturation lors de la cure.
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3) Mails aux adhérents :                                                 
Concernant les messages que nous vous adressons par mail régulièrement en qualité d'adhérent, nous rencontrons des difficultés avec la messagerie gmail du fait du grand nombre de personnes dans la liste de destinataires.
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Afin de régler cela, nous avons donc créé un groupe google réservé aux adhérents et vous avez reçu une invitation par mail. 
Si vous désirez toujours recevoir nos messages, vous devez accepter cette invitation.

Depuis le 06/04/2020, tous les messages sont envoyés par ce biais et les adhérents qui n'en seront pas membres ne recevront donc plus aucun message !
4) Fiche 9 du cahier de mieux être : exercices pour les épaules : 
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Nous avons décidé de l'ouvrir à tous (adhérents ou non) au vu du contexte particulier et de la solidarité indispensable dans ces moments difficiles, et nous espérons que tous ceux qui auront trouvé nos actions pendant cette période intéressantes et utiles nous rejoindrons afin de nous permettre de continuer nos actions par leur soutien.
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5)  Guide du confinement du CHU de Lille :

Voici en lien ci-dessous un guide : "Confinement et Ressources" 

pour prendre soin de votre santé comportementale et mentale 

pendant cette période de confinement, ce qui est important.

Il a été réalisé par l'équipe des neuropsychologues du 
Centre Mémoire du CHU de Lille.

Vous y découvrirez, en images, différents conseils et astuces :
- généralités et conséquences
- prendre soin de soi
- prendre soin de son sommeil

Lien :  https://www.chu-lille.fr/Guide-confinement-ressources
N’hésitez pas à le diffuser car il peut être utile à tous, malade ou pas !
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6) Sorties élargies pour les personnes en situation de handicap : quid ? 

Les conditions de sortie pour les enfants et adultes handicapés et leur accompagnant sont assouplies en cas de besoin, dans le strict respect des gestes barrière qui restent obligatoires pour la santé de tous.

L’assouplissement des règles de sortie est fait pour aider les personnes handicapées qui connaissent à cause du confinement des troubles importants du comportement ou une altération de leur santé mentale, et notamment les personnes avec autisme, déficience intellectuelle, déficit de l’attention, avec ou sans hyperactivité (TDAH) ou troubles psychiques.

Mais comment mettre en pratique et que fournir comme document, surtout si l’on n’a pas de reconnaissance MDPH ?
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Secrétariat d'Etat chargé des personnes handicapées
Hier, à 17:30 · 
#COVID19 | Oui, tout document attestant de votre 
situation peut être utilisé : par ex une copie du projet 
personnalisé de scolarisation (PPS) ou du projet 
d’accompagnement personnalisé (PAP), le certificat 
médical ou une ordonnance médicale.

Voici le lien vers de nombreuses questions-réponses très intéressantes dans nos situations, pour nous, nos enfants, nos conjoints, nos aidants :
https://handicap.gouv.fr/coronavirus/foire-aux-questions
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7/ Attestation de déplacement en version numérique :  
#CORONAVIRUS #COVID19 
L'attestation de déplacement dérogatoire est disponible en version numérique. 
Comment la remplir et la télécharger sur son appareil ? Tutoriel en 50 secondes.
Rendez-vous ici :

·  https://www.gouvernement.fr/info-coronavirus
· ou ici  https://www.interieur.gouv.fr/
8/ Comment vivre le confinement avec un enfant autiste ? Guide pratique : #COVID19 et #Autisme
Le Secrétariat d'Etat chargé des personnes handicapées a mis en ligne le 7 avril des conseils pratiques pour aider les parents dans cette période difficile pour tous mais encore plus pour les enfants avec trouble du spectre de l'autisme.

La notion du temps peut en effet être difficile…

Conseils : planifier la journée du lendemain, 
faire des activités courtes, prévenir lors du changement 
d'activité.
Le guide à télécharger : 
http://guide pratique 
9/ Covid-19 et SED/HSD : info de la filière :                                [image: image2.jpg]S AV 4
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Voici le mail que nous avons reçu concernant les recommandations de la filière, avec un lien spécifique pour les patients SED nv et différents liens vers des sites utiles. 

#4 Informations et recommandations générales maladies rares sur le COVID-19

Dans le contexte épidémique actuel, de nombreuses interrogations voient le jour concernant les conséquences de l’épidémie d’une part et d’une éventuelle infection au coronavirus (COVID19) sur leur maladie.

Les équipes des centres de référence et de compétence des maladies rares de l’os, du calcium et du cartilage répondent à vos questions et vous apportent des recommandations particulières.

L’actualisation de ces recommandations se fera au fur et à mesure des connaissances acquises par la communauté scientifique internationale sur le COVID19 mais aussi des questions les plus fréquemment posées dont la réponse nécessitera un avis d’expert.

Certaines pathologies rares de l'os du calcium et du cartilage font l’objet de recommandations spécifiques :

- Recommandations générales adultes & enfants atteints d'une maladie rare de l'os, du calcium ou du cartilage nouveauté
- Recommandations adultes & enfants atteints d'hypophosphatasie (HPP)
- Recommandations adultes & enfants atteints de fibrodysplasie ossifiante progressive (FOP)
- Recommandations adultes & enfants atteints des syndromes d'Ehlers-Danlos non vasculaires (SED NV)
- Recommandations adultes & enfants atteints d'ostéogénèse imparfaite (OI) nouveauté
- Recommandations adultes & enfants atteints de RVRH XLH nouveauté

Vous avez des questions ?

Merci de transmettre vos questions ne requérant pas une réponse médicale immédiate (pas de réponse personnalisée) à vos associations qui nous les transmettront après les avoir regroupées ou directement sur le lien ci-dessous.

Restez informés !

Vous pouvez recevoir directement du gouvernement les informations officielles à propos du COVID-19 :

Un numéro vert répond à vos questions en permanence, 24h/24 et 7j/7 : 0 800 130 000

Si vous avez des difficultés pour entendre ou parler par téléphone en raison d’un handicap, vous pouvez vous rendre sur l'espace de contact ouvert dédié aux personnes sourdes, malentendantes ou aveugles.

Vous pouvez également vous tenir informé sur le compte du Gouvernement sur WhatsApp , ou en enregistrant le numéro "07 55 53 12 12" au nom de Gouvernement puis en envoyant à ce contact un message sur l'application pour commencer la discussion.

Numéros d’urgence et d’écoute :
En cas de danger immédiat : 17
Violences sur les enfants : 119 (ou sur le site internet allo119.gouv.fr)
Violences conjugales : 3919 (ou sur le site internet arretonslesviolences.gouv.fr)

vous retrouverez tous les liens utiles dans la version en ligne ci-dessous :

https://4einfofilièreoscar
10/  Comment mieux vivre le confinement, quelques pistes.

Nous remercions le Centre Dome, en Belgique, de cette présentation rapide, concise et précise pour nous aider à mieux vivre cette période, en l’appréhendant à sa « juste mesure »…

https://centredome/coronavirus-comment-mieux-vivre-le-confinement
2 / … et activités diverses pour s’occuper, se détendre, s’entretenir physiquement ….

1) activités physiques :

· Vidéo d’Antoine Macaigne, un coach sportif, pour SED1+ :
Voici ci-dessous une vidéo réalisée pour SED1+ par Antoine Macaigne, professeur de sport et coach sportif sur St Quentin.

Bien évidemment, comme d'habitude, à réaliser selon vos capacités, en écoutant votre corps et vos douleurs et en respectant vos limites, ainsi que les recommandations habituelles de votre kiné ! 

Nous le remercions énormément de ce travail, merci également à Cindy d'avoir été à l'origine de cette collaboration !!!! 


Lien : https://www.facebook.com/SportAntoineMacaigneEntreprise/videos
Il y a aussi d’autres vidéos sur son site !

2) activité manuelle :

· Explications pratiques et en image, très bien fait, 
pour un masque en tissu, réalisé norme AFNOR : 
voir le document joint à la présente newsletter. 

· Petit atelier créatif avec un carré de tissu et 4 élastiques, 
sans couture et très très simple pour les enfants, et les adultes !
Pour un résultat très sympa....             https://lienpetitours
3) activités culinaires enfants-adultes : 
· RECETTE DE PAIN, facile pour les enfants aussi !
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· MOUSSE AU CHOCOLAT : par Myriam Moussier Diététicienne Nutritionniste

Pour les très grosses envies partager la recette en 4 parts, pour les plus raisonnables compter 8 parts.

Astuces : Consommez cette mousse au chocolat avec une brochette de fruits, ananas, fraise, abricot….pour faire durer le plaisir !!

➡ ici ce sera avec des fraises.

Ingrédients pour 8 petites Verrines : 
- 160 g de jus d’égouttage d’une boite de pois chiches ou de haricots rouges
- 160 g de chocolat Noir Corsé
Préparation : 
✔Monter le jus d’égouttage en neige avec un batteur à main ou avec le fouet d’un robot pâtissier, vous allez obtenir une texture tout à fait identique à des blancs en neige.
✔Faire fondre le chocolat au bain marie ou au micro-onde, le laisser un peu refroidir.
✔Ajouter 2 c à s de la préparation en neige au chocolat fondu, fouetter énergiquement,
✔Puis introduire le reste progressivement en étant cette fois ci plus délicat dans le 
mélange.
✔Répartir dans 8 verrines et mettre au frais au moins 2 h.
· Recette des endives au jambon revisitée, qui apporte plus de douceur et de facilité à la dégustation !

     Lien : https://www.france.tv/france-3/endives-au-jambon-revisitees
     Et plein d’autres recettes sympa en images sur :  https://www.france.tv/france-3/gastronomie
3 / … et informations diverses ...

=> Petite publication musicale et parodique, avec deux parodies d'une chanson d'Angèle :

- l'une faite pour aider les collégiens qui ont du mal à se mettre au travail
https://www.youtube.com/watch?v=igOj5ht9wsg
- l'autre pour rappeler, en chanson, de rester chez soi !!
https://www.youtube.com/watch?v=kAJdW3EM54I
Prenez soin de vous

et des autres,

restez chez vous !


Nous espérons que toutes ces informations et astuces vous aideront, prenez soin de vous.
Réalisé et diffusé par voie électronique par SED1+ / ne pas jeter sur la voie publique
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Et, 


n’oubliez pas…….





Avec Pâques qui approche, on ne va pas se laisser abattre  et on va se faire plaisir avec une bonne mousse au chocolat.�Depuis des années maintenant je la fais avec l'aquafaba (jus d'égouttage des légumineuses) qu'on peut monter en neige pour remplacer les œufs, je ne la rate jamais ainsi et à chacun de mes ateliers culinaires les gens sont bluffés par le résultat et le goût des pois chiche qu'on ne sent pas.�En plus la recette ne contient que 2 ingrédients et est très facile à retenir, comptez autant en poids d'aquafaba que de chocolat.�
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Nous avons mis en ligne la fiche 9 du cahier de mieux être pendant le confinement pour les patients SED/HSD : 


EXERCICES DOUX POUR LES EPAULES.





Ce cahier est réalisé par SED1+ pour garder un lien avec vous, patients SED et HSD, et vous accompagner dans ces temps compliqués.


L'ensemble du cahier est disponible sur notre site internet, sur : � HYPERLINK "http://www.assosed1plus.com/cahier-de-mieux-etre-pendant-le-confinement/" ��http://www.assosed1plus.com/cahier-de-mieux-etre�











Recette de pain transmise par notre pizzaiolo à Neuville.





Le pot utilisé est de 25cl (=240g). 





Merci Alain !








Astuces : 


vous pouvez  aussi rajouter des ingrédients dans le pain (figue, noix, sésame, fromage, lardons…


ou même pépites de chocolat pour un pain de petit déjeuner ou goûter pour les enfants !
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