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& Comme convenu lors de nos sessions d'échange en visio, nous vous
adressons ce petit "pense béte" relatif aux différents éléments que nous
avons pu évoquer ensemble et pour lesquels vous souhaitiez des précisions
complémentaires.

Bien évidemment, nous ne pouvons reprendre ['intégralité de nos
discussions, il ne s'agit que d'un complément et de références aux divers
sujets traités. N'hésitez pas a aborder ces aides avec vos soignants pour la
validation des choix afin de ne pas prendre de risque avec un matériel
inadapteé.

Nous espérons que ces informations complémentaires pourront vous servir
et vous aideront dans votre cheminement. !

Belle journée a tous,
Prenez soin de vous
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LA DOULEUR::
DES AIDES MATERIELLES, DES AIDES TECHNIQUES

Aides pour se déplacer ou rester "debout" a I'NTERIEUR LPPR*:bssede
prise en charge

par l'assurance
maladie

Modelito Wellpedy home

LPPR* : oul LPPR : non
(ordonnance établie par le médecin traitant) prix : environ 415€




LA DOULEUR: e
DES AIDES MATERIELLES, DES AIDES TECHNIQUES o/®

Aides pour se déplacer a L'EXTERIEUR
(attention aux restrictions ou a I'adaptation a votre cas !)

Wellpedy Walk Voyager

LPPR : non LPPR : non
prix : environ 399€ prix : environ 495€




LA DOULEUR::
DES AIDES MATERIELLES, DES AIDES TECHNI

Aides pour le confort en voiture, pour ['activité et/ou
le mieux étre a la maison, le sommeil.......

\

Nous vous remettons le lien vers les livrets de SED1+
gue nous avons évoqueées ensemble sur toutes ces petites "choses"
qui peuvent changer votre quotidien:

SED

. =y double cliquez

MATERIELLES Pare crengerte 60810

LES AIDES

T — sur I'image:

pour les patients SED / HSD

Materiel sélectionné "SED"

Voici & titre d'exemple guelques matériels qui peuvent
vous aider au quotidien. Voici aussi ci-dessous la
plaguette réalisée spécifiquement pour ...

era pie Firstice

ryoth
Les enveloppes de Cryo

ou http://www.assosedlplus.com/materiel-selectionne-sed/
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LA SUPPLEMENTATION EN OXYGENE
ET L'APPAREIL POUR L'APNEE DU SOMMEIL : o/®

- Supplémentation en oxygene : rappel des regles de prise en charge par
I'assurance maladie pour certaines pathologies ayant une AMM ou une ATU,
comme l'algie de la face et la migraine, avec prespcription par un neurologue ou
un médecin de la douleur.

Et de ['absence d'AMM ou d'ATU pour le SED, depuis toujours, avec prescrlptlon
par un pneumologue nécessaire en tout état de cause.
L 'appareil portatif @évoqué en réunion est l'inogen 2.

- Apnée du sommeil : pour les machines PPC

pour les SAOS (syndrome d'apnée obstructive du sommeil),

masque a porter la nuit : divers types de masques existent,

avec des contraintes différentes.

Attention aussi a la forme de I'greiller.

photo du masque évoqué en réunion




4/ Faire connaitre et reconnaitre §
¢ Faire changer le regard '
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LA DOULEURET LA MOBILITE :
LA GMOVE - PROJETET TESTS

- pour une reprise de l'activité, une remise a l'effort
- pour récupérer de la mobilité
- pour un quotidien plus autonome et moins douloureux

Lien vers notre site et les
différentes informations:

¢l

N\

G-move et articles SWIMS

d ou b | e Mous vous présentons aujourd’hui une
|, interview réalisee avec la societé Swims...
C Iq uez assosedlplus.com
1 .
sur I'image:

WINBACK

ou: http://www.assosedlplus.com/g-move-et-articles-swims/



Seconde session
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LA CURE THERMALE 2021

- reportée mais pas annulée pour 2021

- attente d'une date de report sur les
vacances scolaires d'été ou d'automne

- annulation ou report possible

de la réservation aux Thermes

- voir avec les bailleurs quelles possibilités
sont ouvertes pour les remboursements.

Autres informations...
des que nous en saurons plus...
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LA DOULEURET LA MOBILITE :
LA GMOVE - PROJETET TESTS

=> voIr slide de la session 1

LA DESCOLARISATION - LES RESSOURCES

Rappel des différentes ressources qui peuvent etre sollicitées, des leviers d'action
et des aides matérielles dont peuvent bénéficier les enfants pour les aider

en termes de fatigue et douleurs, notamment.
Rappel également des circulaires ECOLE INCLUSIVE,

et de la derniere sur le PAI.

Rappel

es documents a disposition sur le site de SED1+ :

ou:

W

double cliquez
sur I'image:

N
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RETOUR SUR LA RENCONTRE OSCAR
du 17.11.2020 n T
T "
RENDEZ-VOUS MENSUEL it
DES ASSOCIATIONS SUR LES MALADIES RARES

LES RENCONTRES DOSCAR ©
Le rerder-wous menseel des sssocistions

Scolarisation et handicap - inclusion

Scolariser son enfant en situation de handicap : comment, quelles aides ?
Nous vous proposons ci-dessous un support réalisé par ...

http://www.assosedlplus.com/2019/09/06/circulaire-scolaire-2019-ecole-inclusive/
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LE PSOAS - LES DOULEURS - LES ETIREMENTS /e comae etrecomane

Faire changer le regard

- Rappel de ce gu'est le psoas iliaque

- Rappel des exercices conseillés par le Dr Deparcy :

1/ L'exercice "de la table":

/\31
1 2 3

2/ L'exercice dans le lit :

=

1 2

ASSOCIATION
SED1+ %

1/ Mettez vous debout face a la table, bassin collé a la table;

2/ Mettez vous sur la pointe des pieds, positionnez votre tronc sur
la table, bien en perpendiculaire (vous pouvez mettre un oreiller
sous la téte, les bras dessous) ;

3/ Une fois positionné, vous baissez les talons et posez vos pieds
a plat sur le sol.

=> maintenez la position jusqu'a ce que cela ne tire plus (un battement
revient dans votre dos).

1/ Mettez vous en position allongée, sur le ventre, jambes tendues ;

2/ Relevez une jambe, bien droite, puis reposez la et répétez 3 fois le
mouvement. Ensuite faites de méme avec l'autre jambe.

3/ Attention : ne pas répéter plus de 3 fois le mouvement.



LE PSOAS - LES DOULEURS - LES ETIREMENTS /e comtve etrecomaes

\ Faire changer le regard
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- Rappel de la fiche Psoas du cahier de confinement,
disponible sur le site internet de SED1+:

rg""’m ‘5-,; " SOCIATION
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N, HSD
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I i I -;\.-UTO EXERCICE 1
! MON PSOAS % (A ~
DECOUVERTE...PAUSE = 8
=

18 MARS 2020

Cahier de mieux étre pendant le
Patit cahinr du mivus éim confinement

pour les patients SETHTHST
B Dans cette période difficile, nous souhaitons vous
Un livre trés intéressant pour tous , mais particuliérement pour les SED et HSD. o accompagner dans votre qUDtidiEn et vous proposer,
K ‘f} Le psoas st un muscle vital car "Il a l'lhonr_mur d'étre le seul muscle reliant la ) - . .
‘:__:__ | e partie supérieure du corps & la partie inférieure. Il a un réle moteur majeur mais - faute de réunions, rencontres etc des ...
o | v ) aussi erucial ” Il travaille pendant |la marche comme un stabilisateur mais aussi !

L] = L _.i.‘: 2
\\ ¢ | = dans des mouvements entrainant la partie haute du corps: lancer une balle ou d O u b | e C I I u e Z ", i *.' .
\\ " i lever les bras pour attraper quelque chose dans le placard. Le psoas est donc un -3 = Ascociation Sedl Assosed
N e

o LE PSOAS MUSCLE VITAL
| Lo psoas, DE J0 ANN STAUGAARD-JONES
| muscle vital

=110 LI 22U L
ﬁ" - grand actif. Les positions assises répdtédes contractent & I'excés ce grand
travailleur! Ly yzerarll e b pracipom s e oo
D | Aw corur du bien-étre Mous vous proposons donc de le détendre en apprenant tout d'abord a le

T == ER sur l'image :

Attention, ne forcez jamais,
POSITION DE REPOS A L'HORIZONTALE/POSITION DE REPOS CONSTRUCTIF .
D'APRES 10 ANN STAUGAARD-JONES respectez vos limites

_____ e, .

Commencez allongé sur le dos . Pliez les genoux en gardant les pieds a plat sur le sol, écartés de la
largeur des hanches. La téte peut étre placée sur un appui de maniére a étre alignée avec la colonne
vertébrale. On peut maintenir les hanches, les genoux et les pieds alignés les uns avec les autres, mais
si cela provoque des tensions musculaires, on peut laisser les genoux reposer I'un contre |'autre, avec
les pieds légérement écartés et les orteils tournés vers I'intérieur. Il est possible de croiser les bras au
niveau des coudes et de les laisser reposer sur la poitrine. On peut si on préfére les laisser au sol.

1- Fermez les yeux et imaginez la colonne vertébrale dans toute sa longueur.

2- Imaginer une ligne d'énergie parcourant la colonne de haut en bas, puis s'incurvant vers le haut
entre les jambes, revenant vers le haut du corps et redescendant vers la colonne.

3- Une ligne d'énergie cyclique est mise en route, inspirez quand elle descend, expirez quand elle
remonte. Comme une fermeture éclair qu'on remonterait pour fermer une veste, et qui ferait le tour
du torse.
4- Détendez vous et laissez les vertébres alignées et les os du bassin soutenir votre corps sans |'aj
des muscles.
5- Ayez l'impression gue vos genoux reposent sur un porte manteau , avec les cuisses qui p
d'un coté.les jambes de l'autre, tandis que le porte manteau est accroché en hauteur.
6- Portez votre attention sur vos cuisses et imaginez une petite cascade tombant depuis les ¢
dans les cavités des hanches et apportant une sensation de détente dans les muscles des cuisses.
7- Imaginez une autre cascade s'écoulant des genoux aux tibias, puis aux chevilles.

et un lien vers un petit étirement que vous
pouvez demander a votre kiné de travailler avec vous:

—

8- Sentez les pieds et les yeux se détendre dans des flaques d'eau fraiche . —— ° M
9- Répétez toute cette séquence de visualisations encore et encore, lentement pendant au moins 10 ': p S . y O u u o e C V I V

min. —1
10- Quand vous avez terminé, ne vous redressez pas en position assise, mais si vous le pouve ulez ——=
sur le coté et asseyez-vous doucemnt pour ne pas rompre les alignements obtenus -
Le psoas est détendu au niveau de la colonne
lombaire, la hanche I'est également.
uelqu'un d'autre peut vous lire les
visualisations!

-

N

La premiére fois , on peut éprouver un sentiment dinconfort physique

—
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