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Une photo de printemps et plus particulierement
un cerisier en fleurs devrait étre source d’espoir
et de beau temps... pourtant, nous vivons tous
une période difficile, inquiétante, compliquée
a cause d’un virus, le Covid 19, qui peut étre
grave pour tous les malades immunodéprimeés,
mais aussi pour tous ceux qui nous entourent.

Dans le contexte di a ce virus, le Congres
mondial médical et le Congrés patients qui
devaient avoir lieu a Prague, les 5, 6 et 7 mars
ont été annulés, par précaution et pour éviter
tout risque de contamination. Il devrait étre
reportée a une prochaine date et peut-étre au
mois de juillet 2020.

Nous vivons une période spéciale, pour la

premiere fois en France, avec une situation

épidémiologique internationale qui nous oblige

a étre tres vigilant(e)s, trés prudent(e)s...

On peut appliquer les gestes simples pour

préserver notre santé et celle de votre entourage :

* Se laver les mains régulierement

e Tousser ou éternuer dans son coude

e Utiliser des mouchoirs a usage unique

e Porter un masque, si on est malade

« Eviter les poignées de mains, mais aussi les
poignées de portes

 Eviter de vous rendre dans les lieux publics,
les transports publics, rester chez soi dans
la mesure du possible

De plus, I'hiver fut si peu rigoureux que nous
avons oublié le froid, la neige, la pluie : janvier
et février ont eu des airs printaniers pour
beaucoup d’entre nous et pour d’autres la pluie
et le mauvais temps ont été permanents...

Soyons vigilants pour passer les jours a venir
et que le printemps nous apporte la fin de cet
épisode, la santé retrouvée, le beau temps et de
meilleurs jours pour tous.

Toutefois, pendant ces mois ou nous restons
« au chaud », nous avons travaillé pour vous :
Laurence Schuller, aprés plusieurs mois de
travail, a mis en ligne un nouveau site, moderne,
animé, coloré, etc. Ne tardez pas a aller le visiter :
www.association-sclerodermie.fr

D’autres projets sont en cours de réalisation
et vous les découvrirez au fil des mois a venir.
Nous essayons toujours de vous apporter de
I'aide par des ouvrages, de nouvelles formes de
rencontres, de nouveaux ateliers (au Congres).

Lisez attentivement ce numéro du magazine, il
contient de nombreuses informations !

Dominique
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Recherche médicale

A LU POUR VOUS

Sclérodermie systémique avec hypertension artérielle pulmo-
naire : amélioration de la survie des patients agés de 70 ans
et moins sur la période 2006-2017 en France

Résumé par le Docteur Alain LESCOAT

- ‘ Le dépistage organisé précoce de I'hypertension artérielle pulmonaire (HTAP) chez les
L L patients sclérodermiques, associé a I'introduction initiale ou séquentielle de combinaisons
thérapeutiques chez ces mémes patients, pourrait avoir significativement amélioré leur survie. Cette
étude observationnelle vise donc a décrire la survie et I'évolution des stratégies thérapeutiques en
vie réelle utilisées en France sur la période 2006-2017.

Ce travail se base sur I'exploitation combinée des données de deux cohortes nationales : les
patients incidents avec HTAP de sclérodermie au sein du registre du réseau francais de 'HTP
et de la cohorte nationale frangaise de sclérodermie systémique. Les patients inclus étaient les
patients majeurs, avec nouveau diagnostic d’HTP du groupe 1 (HTAP) confirmé par cathétérisme
cardiaque droit, selon la définition en vigueur sur la période d’étude (PAPm > 25 mm Hg, PAPO<
15 mm Hg, résistances vasculaires pulmonaires > 3 unités Wood) précédant la nouvelle définition
de 2018. Les patients avec HTP des groupes 2, 3 et 4 étaient exclus. Les caractéristiques cliniques,
hémodynamiques initiales et |la stratégie thérapeutique utilisée dans les 4 mois suivant le diagnostic
étaient considérées. Ces données et les données de survie globale étaient comparées entre deux
périodes diagnostiques : 2006-2011 contre 2012-2017 afin d’apprécier I'évolution de la survie et
des pratiques depuis 2006.

306 patients ont été inclus dans ce travail observationnel. 167 (54,6%) avaient un diagnostic réalisé
sur la période 2006-2011 et 139 (45,4%) sur la période 2012-2017. Il n’'y avait pas de différence en
termes de survie entre les patients diagnostiqués sur la période 2006-2011 et ceux diagnostiqués
entre 2012 et 2017 (hazard ratio [HR], 0,76 [0,46-1,26]; P=0,29). Aprés stratification sur I'age,
une amélioration significative de la survie des patients agés de 70 ans et moins, était néanmoins
observée chez les patients diagnostiqués en 2012-2017 par rapport a ceux diagnostiqués en 2006-
2011 (HR, 0,40 [0,17-0,99]; P=0,046). Chez ces patients &gés de 70 ans et moins, une combinaison
thérapeutique initiale associant en bithérapie antagonistes du récepteur de 'endothéline et inhibiteurs
de la phosphodiestérase de type 5 était plus fréquemment prescrite chez les patients de la période
diagnostique 2012-2017 que chez ceux de la période 2006-2011 (42,9% vs 19,5%; P=0,002). A
linverse, pour les patients de plus de 70 ans, il N’y avait pas de différence entre ces deux périodes
en termes de survie et de prescription initiale.
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Filiere FAIPR

La survie des patients sclérodermiques de 70 ans et moins avec HTAP diagnostiquée entre 2012
et 2017 semble s’étre améliorée par rapport aux patients diagnostiqués entre 2006 et 2011. La
survie chez les patients de plus de 70 ans n'est pas trouvée modifiée depuis 2006 dans ce travail
observationnel.

Hachulla E, Launay D, Boucly A, Mouthon L, de Groote P, Cottin V, et al. Survival Improved in Patients Aged < 70 Years
With Systemic Sclerosis-Associated Pulmonary Arterial Hypertension During the Period 2006 to 2017 in France. Chest

[Internet]. nov 2019 [cité 18 déc 2019]; Disponible sur : https.//linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/S0012369219342163
(PubMed)
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Santé

Trop peu d’activité physique pour
les patients atteints de sclerodermie

systémique

La sclérodermie systémique (SSc) se caractérise
sur le plan fonctionnel par un handicap croissant
qui témoigne de la progression de la maladie et
de son retentissement musculaire. Les mesures
qui permettent de prévenir cette évolution sont
peu nombreuses et souvent peu efficaces.
Néanmoins, la pratique d’une activité physique
réguliere dans le cadre des occupations de la vie
quotidienne ou d’'un programme plus structuré
est largement préconisée, car il semble qu’elle
puisse améliorer les capacités fonctionnelles
et la qualité de vie. Cependant, les patients ne
sont guere motivés pour souscrire a de telles
mesures. C’est ce qui ressort des observations
relevant de la pratigue médicale quotidienne,
mais aussi des quelques études qui ont exploré
cette problématique.

Létude internationale dite SPIN (Scleroderma
Patient-centered Intervention Network) fait
partie de ces dernieres. Elle a en effet évalué
la pratique d’une activité physique réguliére au
cours des trois mois qui ont précédé l'inclusion
et recherché les variables associées tant
démographiques que médicales ou encore
psychologiques. C’est une analyse multivariée
par régression logistique multiple qui a été
utilisée pour traiter les données.

Moins d’un quart des patients ont
une activité physique réguliére.
Autotal, surles 1 627 participants, moins d’un sur
quatre (23 %) a fait état d’une activité physique
réguliere dans les trois mois précédents. Les
variables indépendantes associées a cette
derniéere ont été les suivantes :

niveau d’éducation élevé ;
. contractures des petites articulations d’inten-
sité modérée ;
contractures séveres des grosses articulations ;
faible nombre d’ulcérations digitales ;
handicap sévere ;
. scores des douleurs.
Lactivité physique réguliere était plus souvent
pratiquée en France (43 %) qu’aux Etats-Unis
ou elle était la moins suivie, avec seulement
17 % des patients impliqués.
Cette étude internationale transversale confirme
que malgré son bénéfice potentiel d’'un point
de vue fonctionnel, la pratique d’une activité
physique réguliere reste peu prisée des
patients atteints d’'une SSc. Au cours des trois
mois qui ont précédé linclusion, moins d’un
participant sur quatre se sentait concerné par
ces mesures préventives. Les formes les plus
handicapantes de la maladie sont celles qui
semblent prédisposer le plus a cette pratique,
tout au moins dans cette étude. Cela vaut autant
pour le retentissement musculaire et articulaire
que les manifestations douloureuses. C’est la
sévérité du handicap qui porte le plus a lutter
contre ce dernier au travers de la pratique de
I'exercice physique sous toutes ses formes.

N~

SRS

Dr Philippe Tellier, Journal Internationnal de
Médecine

Un atelier d'éducation physique
adaptée sera proposé
le vendredi 15 mai,
lors du Congres de I'ASF.

Inscription : le jeudi 14 mai, a partir de 14h

Petit Journal de IASF et de la sclérodermie [}

Santé

Les thérapies complémentaires et altematives

Les termes retenus par ’'OMS regroupent « des approches, des pratiques,

des produits de santé et médicaux, qui ne sont pas habituellement considérés
comme faisant partie de la médecine conventionnelle (médecine occidentale,
meédecine allopathique) ». Selon I'usage qui en est fait, on parlera de médecines
complémentaires quand elles sont utilisées en complément de la médecine
conventionnelle, ou de médecines « alternatives » quand elles sont utilisées a la
place de la médecine conventionnelle.

Retours sur le Congres de médecine interne, qui s'est tenu a Limoges, le 11 décembre

Léquipe de Marseille (Pr Brigitte GRANEL) a présenté le poster rapportant I'enquéte sur la thérapie
complémentaire auprés des patients souffrant de sclérodermie adhérents a IAssociation des
Sclérodermiques de France. (Résultats de I'enquéte dans le Sclérodermie Magazine n°101)

Il s’agit d’'une enquéte transversale anonyme aupres des adhérents de IASF. Le questionnaire a été
établi par les cliniciens. Le lien vers 'auto-questionnaire en ligne a été adressé grace a la e-Newsletter
de IASF, avec possibilité d’y répondre via un smartphone ou un ordinateur. Le questionnaire
comprenait 10 questions, de type oui/non, a choix multiple, ou une échelle d’opinion de Likert.

Résultats :

- 322 questionnaires ont pu étre analysés. 287 patients (89,13%) connaissaient la thérapie
complémentaire par le biais de leur famille ou amis (50,68% des cas), par les réseaux sociaux
(16,44%), les professionnels de santé (14,04%) et les Associations de Patients (6,51%). 81,37%
avaient déja une expérience personnelle, dans la majorité des cas dans le cadre de la maladie
sclérodermique.

- Le questionnaire proposait 29 types de thérapie complémentaire et les répondeurs ne pouvaient
en cocher qu’une : les 3 thérapies complémentaires les plus utilisées étaient 'homéopathie,
I'acupuncture, 'ostéopathie. Puis venaient le yoga, 'aromathérapie, la psychothérapie, '’hypnose, et
le Tai Chi. Les 2 principaux motifs étaient la gestion de la douleur et 'amélioration de signes digestifs.
La consultation s’effectuait en secteur libéral dans 62,37% des cas, 9,06% dans le cadre hospitalier.
La grande majorité des patients (87,71%) considéraient que cette thérapie complémentaire leur
avait été bénéfique, avec seulement un taux d’insatisfaction de 12,28%. Les patients (51,67%)
recommandaient cette approche thérapeutique a d’autres patients souffrant de sclérodermie.
Enfin, 84,08% des patients souhaitaient que leur centre hospitalier offre un acces a des thérapies
complémentaires dans le parcours de soin.

Autres communications sur ce theme lors du Congres :

Hypnose :
Une communication orale réalisée par une médicale surles symptomes et la qualité de vie

équipe de Marseille (Dr Frédérique Rétornaz,
médecin interniste) sur I'évaluation de l'effica-
cité de I'’hypnose médicale sur les symptomes
associés a la mastocytose. Bien que la mas-
tocytose soit une maladie rare différente de la
sclérodermie, elle est fortement associée a des
symptémes cutanés qui sont responsables de
handicap et de conséquences socioprofession-
nelles importantes. Lobjectif de cette étude était
de déterminer I'impact de séances d’hypnose

des patients atteints de mastocytose. Lhypnose
était proposée en plus du traitement médical
classique optimal. Deux séances d’hypnose
médicale étaient réalisées a 15 jours d’inter-
valle. Vingt patients ont participé a cette étude.
Tous avaient une asthénie et des douleurs
musculosquelettiques. Aprés les 2 séances
d’hypnose médicale, les scores portant sur les
signes digestifs (douleur) et la fatigue étaient
améliorés. 8 patients sur 20 déclaraient toujours
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une amélioration de leur état global a plus de 4 mois de la fin de I'étude. Malgré les limites de cette
étude, en particulier 'absence de groupe témoin (patients avec mastocytose qui seraient suivis de
facon identique, mais qui n'auraient pas de séances d’hypnose médicale), cette étude montre une
possibilité d’amélioration de certains symptomes par cette thérapie complémentaire, proposée en

plus du traitement médical classique.

Qi Gong :

Une autre communication orale réalisée par une
eéquipe de Limoges (Pr Kim Heang LY, médecin
interniste) sur I'évaluation de l'efficacité de la
pratique du Qi Gong sur la qualité de vie pour
les patients atteints de Lupus érythémateux
systémique. Le Qi Gong est une ancienne
pratique chinoise basée sur les mouvements
de relaxation, la posture et la respiration afin
d’harmoniser le corps et I'esprit. Cette pratique
a déja été étudiée dans plusieurs maladies
telles que le cancer, le diabéte, I'hypertension

artérielle et la maladie de Parkinson.

Dans cette étude, 33 patients atteints de Lupus
érythémateux systémique ont participé a des
cours collectifs de Qi Gong pendant 6 mois.
Malgré les limites de cette étude, en particulier
le petit nombre de patients, des différences sur
le score de qualité de vie (score SF36), sur
la douleur (échelle EVA), sur la fatigue (score
FSS), sur le sommeil (score PSQI) étaient
significatives.

Il a aussi été évoqué lors du Congres l'intérét d’'un dialogue entre le patient et son médecin au
sujet des thérapies complémentaires pour guider le patient dans ses choix. Par exemple pour la
phytothérapie, certaines substances peuvent interagir avec des médicaments et entrainer des
effets indésirables, tels que 'augmentation du risque de saignement en potentialisant les effets des
anticoagulants ou antiagrégants plaquettaires dont le patient n’est pas forcément au fait.

La prise en compte des thérapies complémentaires dans une approche intégrative de la médecine,
a pour but de mieux s'occuper de chaque individu de fagon globale et de favoriser le partage des
compétences de chacun, en mettant le patient au centre du soin.

Chloé DOL, Manon SCAFI, Audrey BENYAMINE, Pascal ROSSI, Brigitte GRANEL
Service de Médecine Interne, Hdépital Nord, AP-HM, Marseille

Evaluation des thérapies complémentaires

o el

-
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L’art-thérapie consiste a utiliser le processus
créatif a des fins thérapeutiques, dans le but
d’'une amélioration de la qualité de vie.

C’est une forme de psychothérapie qui utilise
la création artistique (dessin, peinture, collage,
sculpture...) pour prendre contact avec sa vie
intérieure (sentiments, réves, inconscient...),
I'exprimer et se transformer.

En France, le titre d'art-thérapeute est inscrit au
répertoire des certifications professionnelles. I
existe un dipldme universitaire d'art-thérapie qui
peut étre effectué a Tours, a Grenoble et a Lille.
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[l n'existe pas particulierement de contre-

indications a la pratique de [l'art-thérapie.

Cela releve plutét du cas par cas, en effet,

par exemple, la peinture est déconseillée aux

individus allergiques a ses composants.

Quels bienfaits ?

* Réduit le stress et 'anxiété

e Améliore la qualité de vie

o Effet positif sur la capacité d'affronter la
maladie

Elle est reconnue par la HAS et par les ARS

(spécifiguement en cancérologie pour linstant,

comme un soin de support).

Un certain nombre d’études ont été mises en

place a la fois par des équipes de soignants, des

L’acupuncture est une pratique issue de la
tradition médicale chinoise. Elle consiste en
la stimulation de « points d’acupuncture » sur
divers endroits du corps a l'aide de techniques
qui peuvent étre physiques (implantation
d’aiguilles, dispositifs d’acupression, application
de ventouses, d’aimants, lasers etc.).

Lacte d’acupuncture est considéré par la juris-
prudence comme un acte médical. En consé-
quence, seuls les membres des professions
médicales peuvent le pratiquer : médecins,
chirurgiens-dentistes, sages-femmes.

Les risques d’effets indésirables graves sont ex-
trémement limités dans le contexte d’'un exercice
bien contrélé (pratiqué par des membres des pro-
fessions médicales, avec utilisation d’aiguilles
stériles a usage unique). En dehors du risque
infectieux qui reste rare, il existe des risques de
douleur locale au moment de l'insertion d’une

équipes de recherche, et les arts-thérapeutes.

Elles ont été publiées et montrent I'impact de

lart-thérapie sur la maladie :

e FEtude sur 39 adultes, aprés une séance de
45 minutes = baisse significative du taux de
cortisol (hormone du stress).

* Quatorze articles présentant 12 études.
Les symptbmes étudiés couvraient des
fonctions affectives, physiques, sociales et
globales. Les mesures utilisées étaient des
questionnaires, des entretiens approfondis,
les ceuvres des patients, les récits de
séances des thérapeutes et des marqueurs
de stress dans des échantillons salivaires =
amélioration significative de la qualité de vie.

aiguille, d’un léger saignement ou de formation

d’'une ecchymose.

Quels bienfaits ?

e Réduit les douleurs chroniques

e Réduit 'anxiété, la dépression ou I'insomnie
chronique

e Réduit les céphalées

Lacupuncture étant largement pratiquée en

France et dans le monde, elle a fait 'objet de

plusieurs milliers d’essais cliniques pour un

grand nombre d’indications. Cependant, la

plupart des essais publiés ne sappuient pas

sur des protocoles suffisamment rigoureux pour

pouvoir conclure a l'efficacité de I'acupuncture.

LAcadémie de Médecine reconnait son efficacité

pour le traitement des douleurs chroniques

ou des nausées et vomissements. Pour toutes

les autres indications de l'acupuncture, il est

aujourd’hui impossible de conclure a une

efficacité thérapeutique.

Cet article est issu du diaporama
présenté par la Filiere Fair lors de
la 5° Journée des Associations de
. patients, le mercredi 11 septembre.
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L’hypnose est un état modifié de conscience,
spontané ou induit, différent du sommeil et de
I'état de veille. Lhypnose recouvre un ensemble
de pratiques sensiblement différentes : hypno-
sédation (utilisée en anesthésie), hypnoanalgé-
sie (contre la douleur) et hypnothérapie (a visée
psychothérapeutique).

La pratique de I'hypnose n’est pas reconnue en
France. Elle peut étre dispensée par des profes-
sionnels et des non-professionnels de sante.

Le statut d’hypnothérapeute, non réglemente,
concerne ainsi des praticiens aux qualifications
forts différentes.

L'ostéopathie est une approche thérapeu-
tique non conventionnelle qui repose sur l'idée
que des manipulations manuelles du systeme
musculo-squelettique et des techniques de rela-
chement myofascial permettent d'apporter un
soulagement dans le domaine du trouble fonc-
tionnel. Elle a une visée préventive et curative.

Elle peut étre pratiquée par des médecins et
des non-médecins. La formation des praticiens
est sous contréle du ministere de la Santé dans

Lhypnose est déconseillée aux personnes at-
teintes de troubles psychotiques graves : schi-
zophrénie, paranoia, maniaco-dépression.
Quels bienfaits ?

* Réduire le stress et I'anxiété

e Soulager la douleur chronique

e Améliorer le sommeil

e (Céphalées, migraines

Lhypnose est reconnue par 'assurance-maladie,
elle n'est pas pour autant régie par un tarif spéci-
fique. Elle est ainsi considérée dans les consul-
tations comme de la « psychologie de soutien »
ou du « temps relationnel ».

Les DU d’hypnose et ’EMDR ne sont pas re-
connus par I'Ordre des médecins. Réglemen-
tairement, le médecin n'est donc pas autorisé
a mentionner ces pratiques sur sa plaque et/ou
ses ordonnances.

Il existe une vingtaine d’études cliniques (in-
cluant plus de 100 sujets) et/ou revues de la lit-
térature réalisées par la fondation Cochrane qui
ont eu pour but d’évaluer I'efficacité de I'hypnose
dans certaines de ses indications.

Les résultats sont variables ; il existe néanmoins
suffisamment d’éléments pour pouvoir affirmer
que I'’hypnose a un intérét thérapeutique poten-
tiel, en particulier en anesthésie per-opératoire.

des établissements de formation en ostéopathie
agréés. Les médecins, quant a eux, peuvent la
pratiquer comme une orientation d’exercice, tout
comme un homéopathe ou un acupuncteur.
Lostéopathie n'est pas dangereuse dans la
plupart des cas lorsqu’elle respecte certaines
regles durant I'examen et les soins du patient.
Mais c’est une pratique qui doit étre exercée par
des praticiens rigoureusement formés.

Quels bienfaits ?

Les meilleurs résultats sont obtenus sur les
probléemes dits « fonctionnels », c’est-a-dire les
douleurs dont on ne trouve pas la cause, mais
qui génent parfois depuis tres longtemps la vie
quotidienne : douleurs vertébrales, costales et
articulaires, tendinites, douleurs et traumatismes
musculaires, maux de téte, migraine et vertiges...
En France, elle est aujourd’hui réglementée.
Les ostéopathes doivent faire enregistrer leur
titre officiellement a I'Agence régionale de
santé (ARS). Les actes d'ostéopathie ne sont
pas remboursés par la Sécurité sociale, mais
certaines mutuelles peuvent le faire.
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Le régime alimentaire est important dans
les maladies auto-immunes, une alimentation
équilibrée peut permettre de réduire la fatigue.
En France, un nutritionniste est médecin. C’est
un spécialiste de I'alimentation et de la nutrition
et il détient de ce fait une excellente connais-
sance des bienfaits et méfaits des aliments et
de leur effet sur 'organisme.

Le diététicien, lui, n"est pas médecin, mais un
professionnel du secteur paramédical. C’est
la raison pour laquelle la consultation chez un
meédecin nutritionniste est prise en charge par
Assurance maladie, tandis que celle chez un

Pour aller plus loin : ke

Ces pratiques doivent étre retenues comme des
thérapies complémentaires et ne doivent pas se
substituer a la médecine conventionnelle et aux
traitements préconisés par le spécialiste.

Consulter un médecin avant de s’orienter vers
ce type de soins, afin d’étre certain qu’ils soient
effectivement adaptés. Un retard de diagnostic
et un retard d’instauration d’un traitement de
médecine conventionnelle peuvent entrainer une
perte de chance de guérison ou d’amélioration
dans un certain nombre de pathologies graves.

diététicien n’est par contre pas remboursée.
Lorsque le régime n'est pas adapté, il y a des
risques carences, problemes cardiovascu-
laires, diminution de la masse minérale osseuse,
risques de fracture, risque de calculs biliaires ou
de cancer colorectal avec les régimes pauvres
en glucides complexes et en fibres.

Quels bienfaits ?

D’une alimentation équilibrée : meilleure qualité
de vie, moins de fatigue

Des régimes spécifiques : aucun prouvé
LINSERM a publié un dossier sur le theme
“Nutrition et santé", dossier réalisé en collabo-
ration avec Serge Hercberg, professeur de
nutrition a la faculté de médecine (Université
Paris 13), praticien hospitalier au département
de santé publique de [I'Hopital Avicenne
(APHP), directeur de I'équipe de recherche en
épidémiologie nutritionnelle.

Il Ny a pas d’étude qui démontre les bienfaits
des autres régimes, car ces études n'ont pas été
faites dans les regles de I'art, a savoir étude en
double aveugle, avec un groupe témoin (méme
si les études en double-aveugle sont difficiles a
mettre en place en nutrition).

https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-mala-
dies/qualite-des-soins-et-pratiques/securite/ar-
ticle/les-pratiques-de-soins-non-conventionnelles

Dans le doute : il est possible de consulter les rapports d’évaluation de I'lnserm :

J Evaluation de l'efficacité de la pratique de I'hypnose - 2015
* Evaluation de I'efficacité et de la sécurité de I'acupuncture - 2014
e Evaluation de l'efficacité de la pratigue du jelne comme pratique a visée préventive ou

thérapeutique

 Evaluation de l'efficacité de la pratique de I'ostéopathie - 2012
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Un nouveau projet au Centre Hospitalier
Regional et Universitaire de Nancy

Un programme d'Education thérapeutique pour
la prise en charge des patients atteints de SClé-
rodermie systémique en LORraine (ESCLOR)
débute au CHRU de Nancy, coordonné par le
centre de compétence régional dédié aux mala-
dies systémiques et auto-immunes (coordonna-
teurs Pr S. Zuily, Mme S. Guichon).

Dans la continuité du programme d’éducation
thérapeutique mis en place a Lille au sein du
centre de référence national dédié aux maladies
auto-immunes et systémiques, le projet ESCLOR
réunit une équipe multidisciplinaire et multipro-
fessionnelle. Cette équipe formée et impliquée
dans I'éducation thérapeutique inclut des mé-
decins, les infirmiéres, des diététiciennes, des
kinésithérapeutes, un ergothérapeute, une as-
sistante sociale et des pharmaciens. Le but est
d'accompagner au mieux nos patients du bassin
lorrain présentant une sclérodermie systémique,
dans une volonté de répondre aux besoins des
patients et de leurs aidants.

Avec l'aide de I'Association des Sclérodermiques
de France (ASF), de nos patients, des aidants et
des membres de notre équipe, nous avons pu
faire aboutir ce projet soutenu aujourdhui par
I'Agence Régionale de Santé du Grand Est.
L'objectif de cette démarche est d'améliorer la
qualité de vie et de rendre le patient plus auto-
nome dans la prise en charge de sa scléroder-
mie systémique. Le programme développé com-
prend les ateliers suivants :

e Comprendre sa maladie, les fac-
teurs environnementaux influents et
son devenir

e Comprendre et suivre ses traite-
ments médicamenteux

e S’adapter a la géne fonctionnelle
lige a la maladie

¢ Prendre soin de ses mains

¢ Maintenir une bonne qualité de vie
psychologique et sociale

¢ Parler de sa maladie et trouver un
soutien aupres de son entourage

Les prochains ateliers seront répétés en 2020
en paralléle de nouveaux ateliers.

Nous aimerions pouvoir proposer ces ateliers a
I'ensemble des patients présentant une scléro-
dermie systémique qui souhaitent y participer
et ainsi faire éclore un nouveau souffle dans la
prise en charge et le vécu de cette pathologie
aux multiples facettes.

Contact (informations ou inscription) :
Secrétariat : 03 83 15 36 14

IDE coordinatrice :

Mme Sonia Guichon s.guichon @ chru-nancy.fr

Vous pouvez retrouver I,'ensemble
des informations sur I'Education
Thérapeutique des Patients

(dates, lieux et coordonnées) sur
le site Internet de I'ASF.
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Education thérapeutique a Marseille

SR

Centre de compétence maladies auto-immunes et systémiques rares ‘;
Pole Médecine Interne Nord - Centre

LAl GrRs

EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT (ETP)

SUR LA SCLERODERMIE

¢

acmasea =
_—ua m e

FAIRE CONNAISSANCE

APPRENDRE
COMPRENDRE
DEBATTRE
S’EXPRIMER
S'INTERROGER
REFLECHIR
DONNER DU SENS
DECIDER

A vos cOtés pour vous aider a mieux vivre
avec votre maladie,
la comprendre et la gérer au quotidien.

Ateliers thématiques proposés sur différents
aspects de la maladie

Ateliers :

Partage d’expériences
Atteintes cutanées
Handicap de la main
Atteintes digestives
Atteintes pulmonaires
Aspects diététiques

Mes traitements

LE SOIN DE SOI

JOUER

Renseignez vous aupres :
Professeur GRANEL (Service de Médecine Interne, Hépital Nord)

Secrétariat au 04.91.96.87.11 - mail : etpsclerodermie@ap-hm.fr

Mieux gérer sa fatigue

Scléroquiz

{.!u:-: Warsalhe

Education thérapeutique a Lille

" Pour cela, mercl de contacter le Contre de Référence des Maladies Auto-immunes ot Systdmigues Rares du Mord et du Nord-Ouest
[CeRAIND], service de Médecine Interne et Immunologe Clinique, Hbpital Hurber, CHU de Lille au 03 20 44 50 48 ouw par mail

Amaria LARIBHSCHRU-LILLE,FR

Lundi 20 famyier 2020
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Actualités

Meédicaments : la prise en charge évolue

Les conditions de prescription et de remboursement des
médicaments lorsqu'il existe des génériques pouvant les

remplacer changent au 1°" janvier 2020, ainsi que I'a prévu
la loi de financement de la sécurité sociale pour 2019.

Service-public.fr vous explique.

La prescription

Si le médecin souhaite prescrire un médicament
princeps (original) dont I'équivalent existe sous
la forme d'un générique, il doit obligatoirement
préciser sur l'ordonnance la mention « non
substituable » et la raison de sa décision de ne
pas autoriser la substitution par le pharmacien.

Trois situations médicales peuvent justifier ce
refus et autoriser le recours a la mention « non
substituable » :

e MTE :lorsque le patient est stabilisé avec un
médicament (restriction a certains principes
actifs comme par exemple les antiépilep-
tiques ou les immunosuppresseurs) ;

e EFG : chez l'enfant de moins de 6 ans,
lorsqu'aucun meédicament générique n'est
adapté ;

e CIF : si le patient présente une contre-indi-
cation formelle et démontrée a un excipient
présent dans les médicaments génériques
disponibles.

Le remboursement

Si vous acceptez le médicament générique, la
prise en charge ne change pas : vous ne faites
pas l'avance des frais et vous n'avez pas de
reste a charge a payer.

Si vous présentez une ordonnance avec une
mention « non substituable » justifiée par I'un
des 3 criteres, le pharmacien facturera le médi-
cament princeps sur la base de remboursement

de celui-ci et vous pourrez bénéficier du tiers-
payant et ne pas faire I'avance des frais.

Si un vous refusez le médicament générique
sans présenter d'ordonnance comportant une
mention « non substituable » ou si cette mention
n'est pas conforme, le pharmacien délivrera le
médicament princeps, mais vous paierez la tota-
lité, sans bénéfice du tiers-payant. Vous devrez
alors envoyer la feuille de soins papier a votre
caisse d'assurance maladie qui le remboursera
sur une base limitée a celle du médicament gé-
nérique le plus cher du groupe générique cor-
respondant. Si le prix du médicament princeps
délivré est supérieur au prix du médicament
générique, vous supporterez un reste a charge
correspondant au différentiel de prix.

Cette mesure ne s'applique pas aux médica-
ments sous tarif forfaitaire de responsabilité
(TFR).

Textes de référence

e Arrété du 12 novembre 2019 précisant, en application
de l'article L. 5125-23 du code de la santé publique,
les situations médicales dans lesquelles peut étre
exclue la substitution a la spécialité prescrite d'une
Spécialité du méme groupe générique

e [oi n° 2019-1446 du 24 décembre 2019 de
financement de la sécurité sociale pour 2020
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Paracétamoaol,

Ibuprofene, aspirine :
derriere les comptoirs

des pharmaciens

Afin de sécuriser I'usage du paracétamol, mais aussi de certains anti-
inflammatoires non stéroidiens (ibuproféne et aspirine), I'Agence nationale
de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM) a décidé que

ces médicaments ne soient plus en libre accés dans les pharmacies et
soient donc placés derriere les comptoirs des pharmaciens.

Ces médicaments disponibles sans ordonnance sont trés utilisés en automédication comme anti-

douleurs ou anti-fievres.

lls peuvent présenter des risques en cas de mauvaise utilisation (Iésions graves du foie en cas de

surdosage de paracétamol par exemple).

C'est pourquoi, I'ANSM rappelle aussi les régles de bon usage de ces médicaments.

Pour le paracétamol :

* prendre la dose la plus faible, le moins
longtemps possible, respecter la dose
maximale par prise, la dose maximale
quotidienne, lintervalle minimum entre les
prises et la durée maximale de traitement
recommandée (3 jours en cas de fievre,
5 jours en cas de douleur, en l'absence
d'ordonnance) ;

» vérifier la présence de paracétamol dans les
autres médicaments (utilisés pour douleurs,
fievre, allergies, symptébmes du rhume ou
état grippal).

Vous pouvez retrouver, tous les mois,
sur le site Internet service-public.fr, des
dossiers d'actualité et en particulier tous
les changements qui interviennent tout
au long de lI'année dans de nombreux
domaines : travail, santé, argent, justice,
logement, transport...

Pour les anti-inflammatoires non

stéroidiens :

e utiliser a la dose minimale efficace, pendant
la durée la plus courte ;

e arréter le traitement dés la disparition des
symptomes ;

e @viter en cas de varicelle ;

* ne pas prolonger le traitement au-dela de
3 jours en cas de fievre, au-dela de 5 jours
en cas de douleur ;

* ne pas prendre deux médicaments de ce
type en méme temps ;

* respecter les contre-indications a partir du
début du 6° mois de grossesse.

https://www.service-
public.fr/particuliers/
actualites/liste-dossiers
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Témoignages

Le miroir

Tout événement qui produit des affects pénibles,
comme la frayeur, I'anxiété, la honte, peut agir a
la facon d’'un « choc psychologique » dit Freud.
Lévénement traumatique tout comme son souve-
nir agit a la maniére d’un « corps étranger » en
soi qui méme apres I'événement, continue a agir.
Mettre des mots sur cet événement, essayer de
le comprendre, de lui donner un sens permet
souvent de I'extirper de soi, de le metire a dis-
tance, hors de soi. C’est ce que je vais tenter
d’expliquer le mieux possible.

Etre malade c’est étre modifié, c’est se modi-
fier physiquement et psychiquement. Le corps,
camp de base, support de l'identité narcissique,
est brusquement fragmenté par la maladie, cette
étrangére qui s’im-

pose et altére la per- B
ception, le ressenti \
de soi-méme. Il est b~

alors indispensable,
pour retrouver son
unicité de « recol-
ler les morceaux »,
il faut reprendre la
main, S'adapter aux
difficultés du corps,

~
préserver ce camp " o Y e
de base, organiser
ses défenses. |l faut L
enclencher le pro-
cessus de réparation, faire le deuil de I'ancien
corps, introjecter le nouveau, pour préserver son
soi-méme. Travail psychique d’adaptation difficile,
souvent long, mais indispensable. Parce qu’avoir
un corps différent ce n'est pas ne plus étre soi.

La maladie modifie la perception de soi. Il y a
si on peut dire un changement de perspective.
Cette nouvelle image sera intégrée apres la
période de deuil de I'avant. Cette « nouvelle »
image de soi, perception intime, unique sera a
nouveau reconnue comme étant celle de soi-
méme. On s’adopte.

Mais, étre malade, c’est aussi étre modifié dans
son apparence. Cette transformation de notre
aspect extérieur, nous ne la voyons pas, elle est

différente de la représentation interne que I'on a
de soi. La premiére fois qu’'un enfant se regarde
dans la glace il ne se reconnait pas, c’est un
autre qui lui dit : tu vois c’est toi, regarde com-
ment tu es. C’est ce qui se revit, le plus souvent
de fagcon inconsciente, chaque fois que I'on se
regarde dans un miroir On redécouvre que « c’est
comme ¢a qu’'on est ».

Quand la maladie change I'aspect physique, la
redécouverte devient difficile, cette image de soi
que le miroir renvoie, on ne la connaissait pas
dans sa réalité visible. Comme sur les photos.
Ce qui se montre sont les signes extérieurs qui
sont la preuve de la maladie. Ce dévoilement est
une blessure narcissique douloureuse « la on
voit bien que je suis
malade » et peut
susciter des peurs
d’abandon, de rejet

« Peut-on encore
m’aimer ?»

« Comment peut-on
encore me trouver
agréable ? »

« Je ne suis vrai-

ment pas belle ou

\ beau a regarder. »
W._ | Sl est possible de
s’accoutumer a ces

marques, seule en

téte a téte avec ce reflet dans la glace, la situa-

tion devient compliquée, risquée et malaisée
dehors.

Le probleme est que cette image est celle que les
autres voient. A chaque instant, on se confronte
au regard de l'autre, un regard extérieur auquel
on ne peut échapper, il simpose. Lautre nous
regarde et voit ces signes et les interpréte on ne
sait comment. |l est toujours possible de cacher,
de modifier par des artifices les marques qui
peuvent I'étre. Mais certaines sont impossibles
a dissimuler.

Il 'y a une honte subjective qui peut étre res-
sentie socialement. Tout sujet malade est
exclu du groupe des non-malades. Avec les
conséquences sur les mesures sociales, les
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administrations, les compagnies d’assurance,
les banques, des exemples parmi d’autres. Et
ce nest pas un mince travail de ténacité que
de persévérer dans une activité professionnelle
ou dans un engagement malgré la fatigue et les
douleurs, mais c’est indispensable pour garder
sa place dans la société et lutter contre cette
exclusion possible.

Donc dehors attend le regard de lautre sans
échappatoire possible, le regard de ce bien por-
tant qui rappelle son état au malade, 'empéche
de I'oublier, est non maitrisable.

Il'y a plusieurs types de regard qui n'échappent
pas a la perspicacité de la personne concernée.

Il'y a le regard indifférent, inat-
tentif (ce qui est peut-étre le
plus souhaitable), ou géné, qui
fait comme si... ou trop bien-
veillant, trop rassurant, prou-
vant par la-méme que « ¢a se
voit » mais que « ce n'est pas
grave, ce n'est pas important ».

Bon gré mal gré, on apprend a
faire avec.

Heureusement il y a aussi le re- |
gard de 'empathie et de 'amour
qui comprend, réconforte et aide.

Parlons maintenant de la situation la plus pé-
nible, quand se manifeste I'agressif auquel cer-
tains ont pu ou pourraient avoir affaire. Celui qui
blesse, qui s’indigne, qui accuse « Comment
peut-on étre ainsi ! », qui moralise, qui culpa-
bilise « Comment osez-vous vous montrer aux
autres ? » qui suggere au malade de se cacher
pour ne pas faire peur, il doit se mettre a I'écart
des corps sains, plaisants a regarder et a fré-
quenter. Un comportement gratuit et violent qui
dénie au sujet le droit d’exister tel qu’il est.

Quel choc psychologique ! Il faut alors impérati-
vement protéger ce sujet qui est soi, non réduc-
tible a sa maladie et a son aspect. Comprendre

pour donner du sens a ce qui survient est un
bon mécanisme de défense. Il faut décoder ce
qui se joue chez cet autre, ce a quoi il réagit.
Or, ce n'est pas comme il le laisse entendre, a
cause de ce qu'on est, c’est a cause de ce qui
est en lui : la peur.

Car le malade est un sujet a risque, qui surtout
et avant tout fait peur parce qu’il réactualise chez
ceux qui 'approchent leur propre angoisse mor-
tifere, I'effroi nié, rejeté, refoulé de leur propre
vulnérabilité, du risque un jour de devenir pareil,
d’étre contaminé. Dans ce cas de figure toutes
les explications, argumentations, indignations
sont vaines, inutiles.

On ne lutte pas contre I'inconscient, mais on
peut le cibler et le viser :

« Ce n’est pas moi qui fais peur, c’est
vous qui avez peur de vous-méme. Cela
vous appartient et ne me concerne
pas. »

Francoise Santini

Deux ateliers, un pour les malades,
un pour les aidants seront proposés
le vendredi 15 mai,
lors du Congres de I'ASF.

Inscription : le jeudi 14 mai, a partir de 14h
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RAPPORT FINANCIER 2019

Le compte de résultat 2019
Le résultat net du compte de résultat 2019 est positif de 11 459,44 C

Les recettes

Les recettes s'élévent a 261 381,24 €,

Produits des manifestations of ventes
Remboursements g Dons
diwers 75

Cotisations
16%

Subventions
23% i

La répartition est la suivante :
* Les dons
lis s"élévent a 97 946,49 € et représentent 37% des recettes.

® Les legs
lis s'élévent a 14 859,03 € et représentent 6% des recettes.

® |Les subventions

Les subwventions privées en provenance d'entreprises ou de laboratoires pharmaceutiques s'élévent a
&0 500,00 € et les subventions publiques [état ou collectivités locales) s'élévent & 450,00 €,
Le total des subventions représente 23% des recettes.

* Les cotisations

1 178 adhérents ont réglé leur cotisation 2018 pour un montant de 41 230,00 € soit 16% des recettes.
Le nombre glebal d'adhérents diminuwe de 0,97 %.

# Les remboursements divers

Le montant des remboursements divers s'dléve 4 31 497,20 € soit 12% des recettes .
= Les adhérents qui sont venus a I'Assemblée générale du 25 mai 2019 et aux Conseils d'administration
ont participé aux frals powr un montant de 22 202,00 €,
+ Les remboursements des frais de missions sélévent & 5 774,37 €
= Les reliquats des protocoles de recherche s'élévent a 739,61 C
# Les intéréts des placements s'élévent 4 2 781,22 €

# Les autres produits d'activités annexes

Les produits des ventes, chaufferettes, expositions et spectacies organisés par les déléguéfe)s régionaux et
les adhérents s'élévent & 14 898,52 € et représentent 6% des recettes.
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Les depenses
Les dépenses s'élévent & 249 921,80 €.

;CE0NS, misslons, el
ER

Flmancemant diela
Fochante
S

frals: assurance,
bangue, pesle, olc..

Publications
Ty

La répartition est |8 suivanbe :

® Le financement de la recherche médicale.

Le financement de |3 recherche médicale est de 124 051,48 € et représente 50% des dépenses.
#  Led protocoles de recherche 20019 séldvent & 79 564,00 C.
«  Lereliguat des dons, legs et ventes aw profit de la recherche médicale solt 44 487 48 € sont affectés
aux fonds dédiés a la recherche.

% Les frais d'organisation de I'Assemblée géndrale, des Conseils d'administration et des
missions.

Les frais d'organisation de I'Assemblée générale, du Congrés, des Consells dadministration, missiens,
réunions en région, déplacements s"élévent 2 78 230,30 € et représentent 31% des dépenses. Pour rappel,
en 2018 I'Assemblée générale s'est tenue a Bordeaus, lors du Comgrés mandial qui n'étalt pas organisé par
I'ASF ce gul expligue I'écart de dépenses par rapport 3 I'exercice précédent gul était de 51 021,86 €.

#® Les Publications.

Le montant des publications est de 20 134,23 € et représente 8% des dépenses.
= Les trois numeéros de Sclérodermie Magazine de I'année n® 98, 99, 100 (le 101 sera facturé sur
2020}, pour 5 487,20 €. 235 adhérents ont maintenant choisi la solution de I'envei du P par
Internet, ce qui représente une éconamie substantialle,
#  Limpression du = guide parcours de santé = pour 9 368,74 €.
¢ Limpression de divers documents pour 5 278,29 €, courriers, plaguettes, flyers, affiches,
enveloppes..

# Les achats de fournitures et matériels
Le mantant des achats de fournitures et matériels est de 11 (86,72 € et représente 4% des dépenses.

& Les autres frais de fonctionnement

Le montant des autres frais est de 16 419,07 € et représente 7% des dépences,
# Frais postaux et téléphone pour 14 455,84 C
= Frais bancaires, cotisations, impdts, etc. powr 1 953,23 €
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Vie de l'association Vie de l'association

Affectation du résultat net de I'exercice 2019.

Le résultat net de l'exercice 2019 est de 11 459,44 €,

Mouws avons actuellement sur nos capitaux une réserve disponible pour les années a venir qui se divisa en :
=« 13093975 C en = Fonds associakifs avec droit de reprise » powr le fonctionnement
= 32507048 € en = Fonds dédiés a la recherche =

Prochals o cxplkeiation

Ventes de marchandsses donl export et livvaisons
I A OTTRINAULAITG S

00000 Cheullereties

Frodiscuan wendise - Beens

Sur les subventions recues cette annde, 25 500,00 € correspondent & des actions qui Sont programimées
pour 2020 (5 500 € pour une enguite sur la fibrose pulmonaire et 15 000,00 € pour l'information des
patients).

J0 0000 Viennes seeduls Nives

Nous vous proposons daffecter les 11 459,44 € du résultat 2019 sur les = Fonds associatifs avec droit de Frocucien vandus - 8neces

reprise = qui s'éléveraient & 142 399,19 €. TOGCCON0 Recemes mraniis o
Subvembions d paploitation reguss
Mous wous rappelons que le compte = Fonds associatifs avec droit de reprise = a pour but de prémunir
I'association contre les aléas économigues en constituant une réserve éguivalente a une année de
fonctionnement, et de pérenniser le cholx de I'assoclation d'affecter la totalité des dons a la recherche, [
reste néanmoins toujours possible de réaffecter les sommes imputées & ce compte au financement de la
recherche si cela s'avérait nécessaire,

TGN S lnEies pubaqies

FLMOON Subvertons prieses affechives & actions
AUres prodwils

FS0AG O Particpation Assembite Gendral

JTRAC_ AN Pamcpatan C4
Dés a présent, vous pouvez demander des précisions sur les comptes ou poser toute question a
votre convenance, cecl exclusivement par courrier accompagné d’une enveloppe suffisamment

affranchie pour la réponse.

15400004 Doers
THADOCNIE oas ouoopnncks
PR LN L a TEI T

Al cours de I'Assemblée gérérale, il vous sera demandé : TEERO0N0 Consatons Atherenis
a) dapprouver les comptes de 2019,

b} dapprouver le présent rapport financler,

¢} de statuer sur I"affectation du résultat,

d) dapprouver le projet de budget 2020,

) de donner quitus au trésorier, conformément & Particle 8 des statuts, pour cet exercice.,

FEBCOONG Rirnbour sermmee] & ars ifrssiGin

FSHAMENN Remboursemert Presacmies puees chistonmes
TEAZ0000 Rembowr sement Peosoohes G0 focheiche
FOHLEOO00 Legs of donaliees atleclits

Tona des produits dexploistion hoes T.VA D)

Charges o egpiostion

Le présent document a été rédigé le 24 janvier 2020. Eheleslion: TGN

Trésarisr )
Achats de marchandises [y compos droas de douane)

0T Rl chesator ot
Aumres Charg s exlerms
BN ol o Choches of e sl ol seneciey,
, < BOSTODD0 Acihnls malor b & [0 relL it e (i Schivind
Pour répondre a I'ASF !
Dans les derniers courriers que vous avez regus de I'ASF, était jointe une enveloppe. Afin de faciliter
votre réponse, cette enveloppe est déja affranchie et I'adresse est suffisante. Il vous suffit de la

mettre dans une boite aux lettres.
ECO
E
[ Le e b o )

EOM00N0 F oA LS deninelien pefit dopppement
GOGACDO0 Fomg retunis admmreslralivies
BTN Prmes o assranoe

B D000 Rt i 8 e pnmich e s

G 2B b oemreitiong Al

G2 300000 Pubhapans, publone
BTN Hubhicatns

B 320000 Fubhoag

o A0 Utwely pUbdCRaees
EPADOON0 Frivis fe porson

G2 5 0000 Vayaps of Gopacemiens
G LD Minsians

B 5 FON0 R el

GARNND Fris posladx

GG VOO0 Tk o inlior s

B PO commession BAP
A550 DES SCLERCDERMICUES [ FRANCE

AUTORTSATION S049&
45130 BACCON

G TOO0DE Comimissasn Pasfa
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COMPTE RESULTAT SIMPLIFIE BILAN SIMPLIFIE
Exercica clos by Exgrcice clos e Variation Exevcice clos he Exercice clos be Varialson
Mg A28 En vabour En % N2 ANz [prr— En'%
GATHN Tinaes deersis SACEM 104,14 108 14 Actil
Charges Sociakes 06,00 396 00 Actd immobiliss
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_‘I’ul.ﬂl 143 399,19 131 539,75 11 459,44 B85

Praviskons pour risques et charges - Total I 32507048 280 583.00 s448748 1585
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Deés a présent, vous pouvez demander des preécisions sur les comptes ou poser Total géndral @+ Il + 1 e P 1150.11 =

toute question a votre convenance, ceci exclusivement par courrier accompagné
d’une enveloppe suffisamment affranchie pour la réponse.
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ASSOCIATION DES SCLERODERMIQUES DE FRANCE

Budget 2020

Produits d'exploitation
70710000 Chaufferettes
70110000 Ventes produits finis
70600000 Recettes manifestations
74000001 Subventions publiques
74040000 Subventions privées affectées a actions
758AG000 Participation Assemblée Générale
75400001 Dons
75400002 Dons exceptionnels
75400003 Dons en nature
75600000 Cotisations Adhérents
75800006 Remboursement frais missions
75860000 Legs et donations affectés
78741000 Reprises sur fonds dédiés a la recherche

Total des produits d'exploitation

Charges d'exploitation
60400000 Achats d'études et prestations de services
60500000 Achats matériels et fournitures pour activité
60500000 Objets regus pour revente
60630000 Fournitures d'entretien, petit équipement
60640000 Fournitures administratives
61610000 Primes d'assurance
62300000 Publications, publicité
62310000 Publications
62340000 Objets publicitaires
62510000 Voyages et déplacements
62560000 Missions
62570000 Réceptions
62600000 Frais postaux
62610000 Télécom,internet
62700001 commission BNP
62700002 Commission PayPal
64500000 Charges de sécurité sociale et de prévoyance
68112000 Immobilisations corporelles
65110000 Redevance pour concessions, brevets, licences, marques, procédés, logiciels
65800020 Cotisations diverses
65810000 Protocoles jeunes chercheurs
65820000 Protocoles de recherche
67000000 Cotisation prise en charge ASF
69510000 Impots dus en France

Total des charges d'exploitation

1500.00 €
10 000.00 €
1800.00 €
400.00 €

54 000.00 €
20 000.00 €
65 000.00 €
8 000.00 €
3 000.00 €
42 000.00 €
5000.00 €
2 000.00 €
168 300.00 €

381 000.00 €

155.00 €

4 000.00 €
2 000.00 €
50.00 €

3 000.00 €
460.00 €
65.00 €

16 000.00 €
1000.00 €
15 000.00 €
5000.00 €
60 000.00 €
14 000.00 €
2300.00 €
300.00 €
200.00 €
400.00 €
1000.00 €
600.00 €
400.00 €
30 000.00 €
225 000.00 €
70.00 €
0.00 €

381 000.00 €
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Programme du Congres medical de I'ASF

Ateliers du vendredi 15 mai toute la journée

De 9h a 18h.

Atelier 1
Courcoux)

Atelier 2:
Atelier 3:
Atelier 4 :
Atelier 5 :
Atelier 6 :
Atelier 7 :
Atelier 8 :

Sophrologie (Martine Torrent, sophrologue)
Les soins infirmiers pour les calcinoses, ulcérations, e
Rééducation et automassages des mains et du vise,
Nutrition (Dr Adam Jirka)

Education physique adaptée (Abdel Hafsi, Clini

ons par écrit.
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Remise de cheque a Bourges
Lundi 9 décembre

Le 9 décembre 2019 a eu lieu au Novotel de Bourges le diner de fin d’année
du Lions Club Bourges Doyen A cette occasion, nous étions invités pour
,S% représenter IASF lors de la cérémonie de la remise du chéque de 6000 € que
- le Lions club Bourges Doyen avait récolté lors du concert d’orgue et trompes
de chasse qu’ils avaient organisé a la cathédrale de Bourges le 28 juin 2019.
Nous remercions vivement le Lions club Bourges Doyen pour leur accueil et
'ambiance amicale partagée.

Marché de Noél a Donville-les-Bains
Vendredi 13 et samedi 14 décembre

Les produits proposés, fabrication maison : sapins en bois, Pére Noél

: Welcome, élans, creches, oiseaux, nichoirs, mangeoires, bijoux,
sachets de gateaux, confitures... quasiment une centaine de produits, tous vendus a une centaine
de visiteurs. Les fonds récoltés ont été envoyés au trésorier et seront affectés au financement de la
recherche sur la sclérodermie. Merci a toutes mes petites et grandes mains qui m'ont aidée dans la
confection des différents objets et gourmandises. Marilyne
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Rencontre amicale a Péronne
Samedi 25 janvier

" Nous avons été bien accueillis dans un beau cadre, quel dommage, il y faisait un
peu froid. Le repas était bon et de bonne qualité, mais le personnel n'est pas trés
chaleureux, ni professionnel : dépose des assiettes devant les convives un peu
"brutale" sans un mot, ni un sourire.

Nous avons rencontré quelques convives tres gentils et avenants et de bonnes
surprises avec JOJO tres investie pour I'association et ses petites attentions avec
ses confitures, ses cadeaux et sa loterie. Ce sera avec plaisir de vous revoir et
faire connaissance avec les autres personnes. Daniel et Evelyne

.'l-\._

sl

Une fois encore, nous avons célébré la nouvelle année au Prieuré dans une joyeuse ambiance.
Néanmoins, il manquait beaucoup de nos amis, trop malades pour se déplacer, et nous avons
beaucoup pensé a eux en espérant les revoir a la prochaine occasion.
Je suis d’accord pour dire que les serveurs n'étaient pas aimables cette année, tant pis pour eux :
ils N'ont pas eu de pourboire et je dirais méme que le repas n’était pas a la hauteur ! La patronne
avait demandé un feu de cheminée et c’était bien agréable a regarder, mais trop loin des tables
pour amener la douce chaleur. Si nous décidons de nous retrouver encore la-bas, il faudra revoir les
prestations a la hausse.
Nous étions 33 personnes, dont 11 malades, merci a toutes ces personnes de leur soutien, mais on
se demande quand méme pourqu0| les malades ne répondent pas a nos invitations ? C’était, une fois
- encore, tres joyeux entres convives et avec la bonne
humeur sans faille de JOJO qui nous a bien gatés. Sa
-, tirelire était encore bien lourde cette année, les fonds
gu’elle collecte dans son entourage avec ses ventes,
aidée de ses amis, ¢a devient incroyable, merci pour
ton investissement JOJO ! Bravo | Des adhérents du
Sud ont bien voulu nous rejoindre et ont été ravis de
rencontrer pour la premiere fois des gens qui vivent
la méme maladie, et nous les reverrons peut-étre au
Congreés. Bienvenue a eux et au plaisir de les revoir.
Je suis heureuse de votre amitié a tous et je vous
donne rendez-vous I'année prochaine, ou ? On verra
bien. Bises bien amicales a tous. Béatrice
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! CHALLENGE 24 H = RAMEUR

1(,5

**" OBJECTIF PRESQUE DOUBLE !!!

Du vendredi 6 décembre 2019 (a midi) au samedi 7 décembre 2019 (a midi)

165 participants (dont le plus jeune était 4gé de 4 ans) sont venus relever le défi
« 24 H — RAMEUR » lancé au bénéfice du TELETHON et de I’ASF pour la recherche médicale.

L’événement s’est déroulé a la salle « CROSSFIT STRASBOURG ».

L’objectif initial de ramer 1 000 km a été trés largement atteint avec 1 825 km au final.

Nous remercions tous les participants
pour cette belle performance !

Nous remercions aussi les 20 membres
bénévoles de la Box Crossfit Strasbourg qui se
sont mobilisés pour cet évenement.

** Mme Sandra NADALES pour
I’organisation de ce challenge.

** Mme Johanna RITZENTHALER,
qui est également a I'origine de
cette rencontre et qui a réalisé
un tatouage commandé a cette
occasion, dont elle a reversé le
bénéfice a I’ASF.

Article : Photos :

Nathalie GWOZDECKI Jean-Claude DIETRICH
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Agenda des manifestations

Journée mondiale de la Sclérodermie

Strasbourg : mercredi 17 juin
Forum de la Faculté de Médecine

e s A L, ' 8 b 5, O Clermont-Ferrand : jeudi 18 juin
. ® . . @ “@ CHUEstaing
o b T N Toulouse : jeudi 18 juin
3 3 Hépital Pierre-Paul Riquet a Purpan

R T an I P S8 Nancy : samedi 27 juin
e ¥ LR Amphithéatre de I’'hépital CHRU Nancy-
b L o vn L Brabois a Vandceuvre-les-Nancy

e Y T Rennes : reporté en septembre
N Myl T Hépital Pontchaillou

Caen : samedi 27 juin
CHU de Caen

Paris : lundi 29 juin
Hépital Cochin, amphithéatre, batiment
Jean Dausset

Bordeaux : mardi 30 juin
Amphithéatre de I’'hépital Saint-André

Nantes : 1 juillet
CHU de Nantes, Amphithéatre Paul Lemoine

Marseille : vendredi 18 septembre
Hépital Nord, Marseille

Agenda des manifestations

Oise-Ardennes
Samedi 25 avril 2 -
Repas amical : a Vieux-Moulin, dans I'Oise a Paris

Samedi 2 mai :nts : Chantal Darsch
Repas amical : a Maubert-Fontaine, dans les Ardery 5 02

Renseignements : Evelyne Charrier 03 44 41 58 84

aine
1anche 29 mars
.epas amical : a Saint-Emilion
Renseignements : Nadia Bekkara
04 68 42 39 07

énées Orientales
undi 20 avril

Repas amical : autour des Roues rotariennes
Restaurant Le 7¢ Art, a Prades

Renseignements : Martine Torrent 07 67 39 71 07
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Agenda des manifestations

Congrés annuel et Assemblée générale,
Talmont-Saint-Hilaire, 14-16 mai 2020

aiNnt-Hilaire

Pensez au co-voiturage
Pour plus d'informations : 09 72 47 81 22
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Nouveautés 2020

Café des patients
des difficultés pour se déplacer.

|| T —
.E% Aussi nous avons décidé d’'instaurer dans chaque région de France, des

.% ‘ le printemps, des instants « Café des patients » Cela se pratique

déja dans d’autres associations de malades. Il s’agit de réunir, si possible
chaque mois, autour d’'un café, dans différents endroits, un nombre limité d’adhérent(e)s qui habitent
a proximité (maximum 8 personnes). Les participant(e)s auront ainsi 'occasion de se rencontrer
— d’écouter et d’étre écoutés — de s’exprimer et de partager des conseils, des anecdotes, leurs
expériences etc., et de se soutenir.

-:'I Lors du Conseil dadministration de novembre 2019, tous les délégué(e)s de IASF
a ontexprimé leur souhait d’étre plus présent(e)s aupres des adhérent(e)s de
:_ leur région et plus particulierement aupres de celles et ceux qui éprouvent

En préparation

En collaboration avec I'Hépital Nord de Marseille (service de
meédecine interne et unité de diététique thérapeutique), nous
avons realisé un guide afin d'adapter votre alimentation a vos
W éventuels problemes digestifs, liés a la sclérodermie.

Au sommaire :

* Les atteintes digestives au cours de la sclérodermie

e Léquilibre alimentaire

. » La nutrition adaptée aux troubles digestifs de la sclérodermie
* Quelques idées de recettes

Vous pourrez le commander, comme les autres documents, via
le formulaire de demande de documentation.

" La nutrition adaptée
aux troubles digestifs
de la sclérodermie

Nouveau site Internet de I'ASF

Le nouveau site Internet de I'ASF a été
mis en ligne, début mars. Vous pourrez y \
retrouver toutes les informations surla ma- =
ladie et I'association, ainsi qu'une rubrique
Actualités remise a jour régulierement, un .
nouvel agenda des manifestations organi-
sées par les délégué(e)s et la possibilité
d'adhérer et de faire des dons directement
en ligne.

www.association-sclerodermie.fr
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Demande d'envoi

GUIDE PARCOURS DE SANTE
DES MALADES CHRONIQUES

Parfager l'information, la  faire connaitre  des
malades, leur apporter les réponses, les itinéraires
a suivre dans le parcours de soins éfait un but de
I'’ASF depuis plusieurs années. ..

C'est chose faite avec ce guide qui, nous |'espérons,
vous sera utile.

BVTHE PAR2OVAS PF AANTE

DIESSHNUAILIAIDIESS
GHRIGINIIQIUESS!

L'ASF  remercie chaleureusement  |'association

[im]Patients, Chroniques & Associés de |'avoir

autorisée & tiliser le « Guide parcours de santé

des personnes malades chroniques » réalisé

en 2016, que nous avons adapté et mis & jour

(adresses, sites Internet, mises & jour, efc.) pour la

sclérodermie et les malades sclérodermiques.

L'ASF souhaite par ce guide apporter aux malades

un document qui permettra de :

® mieux éfre pris en charge ;

® mieux connaitre les parcours & suivre ;

® mieux gérer leur quotidien ;

® avoir des réponses & de nombreuses questions
qu'ils se posent ;

® mieux vivire avec la sclérodermie, maladie
rare, invalidante pour cerfains et devenant une
compagne pas foujours désirée, mais avec
laquelle il faut vivre longtemps parfois et en
privilégiant les bons moments fout en étant bien

SOMMAIRE
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SCLERODERMIE
SYSTEMIGUE
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”' Blbrppeiret
l,;l
Le CD-ROM sur Questions de patients La sclérodermie en 100 Problémes

la rééducation
fonctionnelle

Réalisé par I'équipe du
Professeur Poiraudeau,
chef du service de
rééducation fonctionnelle
de I'hdpital Cochin a
Paris. Exercices a faire
pour conserver une
certaine fonction des
membres.

Avec le soutien du
Laboratoire Actelion
Pharmaceutical France.

Cet ouvrage répond aux
multiples questions que
se posent les patients
comme leurs proches. Il
fait un point complet sur
les signes et I'évolution
de la sclérodermie
systémique, sur les
différentes atteintes
organiques qu'elle

peut provoquer, sur

les traitements et leurs
indications.

Avec le soutien
institutionnel de Pfizer.

questions

Cet ouvrage est congu
pour les malades et

leur entourage et pour
tous ceux qui souhaitent
mieux connaitre cette
maladie.

Avec le soutien de la
Filiére de Santé FAIZR.

bucco-dentaires
associés ala
sclérodermie
systémique

Livre de conseils pour la
prévention et la prise en
charge des problemes
bucco-dentaires.

Ce livre a été réalisé avec
le centre de référence
O-Rares et le soutien de
la Filiére FAI°R

La Maison virtuelle
sclérodermie

Outil interactif qui permet
de se déplacer d'une
piece a l'autre.

Avec le soutien
institutionnel d’Actelion.

Le maquillage-camouflage

étapes par étapes

*

Le maquillage-
camouflage

Cet ouvrage présente un
pas-a-pas pour estomper
les imperfections du
visage. Avec le soutien
d'Avéne et Couvrance®.

entouré (médicalement, familialement, mais
1. Quand la maladie survient aussi amicalement).
2. S'approprier son parcours de santé
3. le droit & l'information sur sa santé
4. les dispositifs de prise en charge de -
| gssuronce mOlOdle SIRIPUEIE DANS L'OFFRL DL SOINS L) ﬁ'_ B
5. Vivre avec... o]
. . . L = I . _I.u
6. les outils pour mieux vivre avec... S ' : |f:“§;. B ?;ﬂ
' : ) - i
i
e e <

Disponible —
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P23 FIALARES
SURINRINRS

Stop aux ulcérations
Bande dessinée

sur la prévention et

le traitement des
ulcérations.

Avec le soutien
institutionnel d'Actelion.

La sclérodermie et le travail
Plaquette et deux flyers sur les conséquences de
la maladie au travail. Documentation réservée aux

personnes en activité.

Avec le soutien de la Fondation Maladies Rares.

Guide parcours de santé
des malades chroniques
Guide qui permettra de
mieux étre pris en charge
et de mieux gérer le quoti-
dien.

Avec le soutien du Labora-
toire Inventiva.
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Demande d'envoi

DEMANDE D’ENVOI

Bulletin a compléter et a renvoyer
NOM : covvseessssssesess s ssssssssssssssssessssessssssssssssssss PRENOM : ..ooooovrrmnnnnessssssssssssssssssesesssssssssssssssss
ADRESSE : coovovrtmeeeeeseeeeesssssssssse s sssssssssssss st
CODE POSTAL : .cooerrrneerresvveesssssens VILLE : oo sssssssssssssssses s ssssssssssss s ssssssssssssns
NUMERO DE TELEPHONE : ......ccoosmrmmmmrrrnrreeessssssssnsne

Je souhaite recevoir :

[] le CD ROM 2 timbres
] questions de patients 6 timbres
[]  lamaison virtuelle 3timbres— 5 [ ] plaquette ou[ | DVD
] stop aux ulcérations 2 timbres
[]  problémes bucco-dentaires 4 timbres
] le maquillage camouflage 4 timbres
] la sclérodermie en 100 questions 6 timbres
] guide parcours de santé 6 timbres
[] la sclérodermie et le travail* 2 timbres

*Cette documentation est réservée aux personnes en activité professionnelle

TOTAL & e timbres

[] Envoi groupé de la documentation, exclusivement réservé aux nouveaux adhérents : 10 timbres

[] Chaufferette électrique : nouveau modele qui chauffe des 2 cotés
[ 11 chaufferette : 22 € (frais denvoi compris)
[]2 chaufferettes : 44 € (frais denvoi compris)

Cheéque a établir a lordre de 'ASE, uniquement pour les chaufferettes.

[] Poisson malin 3 timbres
ATTENTION : STOCKS LIMITES

Poisson malin, offert par le Lions
Club de Vannes-Bertranne.
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Sites Internet fiables pour l'information sur
la santé’

Chguil ich teie’ GMMECNIET he Mechancig. “

[ % famar D isians e Ervilds [TTETET Pkl aficms Saraice D larer un pited indimaraale )
Produits de Jamté

- : ol -
Wous souhaiter décaner un 4 = |
=T R abe @ L CRITRE n DA CL TR il BB R |
.57 |
Mo ST T L S TEpa s wpanes d argn
i it ]
SNsMacTu ' o M - |
- sa=a IR - ks i ﬂ Bl T L R DR g Depppmiby moE O
3 e E Do tmaS i
e e
.:' Frocio s ot odie'id b b 2 P B ke e Sum
Tradeutya
Bycoprdnziste RNGHE mappEle e qonddcng d B8
FREISTETEN I G B SELTRNDE CIF BET LT REURS: PG LN ﬁ g TN, TR ﬁ FTRESEE D CICTANGE
Friddaride pidals - P Pt
0 RPCART (DRG0 | NEAENE DTN ENC DTS Ermedbn g g LHR g h_trep pr el B ke nRp
BdckiPi hnd ded punloenld b fad ok bl de Vs armPiin | L8ife B
L i de S5k
THFGEE #5 SErREE  UEEEEEan 38 SETITHHE AN0E SRR .
B Btemd devefue ficd Sirdedto « Rt I fifanmilas

LAgence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM) a été créée
par la loi du 29 décembre 2011 relative au renforcement de la sécurité sanitaire des médi-
caments et des produits de santé. Ses deux missions centrales : offrir un accés équitable a
I'innovation pour tous les patients et garantir la sécurité des produits de santé tout au long
de leur cycle de vie, depuis les essais initiaux jusqu’a la surveillance aprés autorisation de
mise sur le marché. hitps://ansm.sante.fr/

BEE W Service-Public fr

ﬁ-, Social - Santé

Service-Public.fr a pour mission d'informer |'usa-
ger et de l'orienter vers les services qui lui per-
ot arina oy RNV IERY e mettent de connaitre ses obligations, d'exercer
Lo ses droits et d'accomplir ses démarches admi-
wnprs i e #a e nistratives. C'est le site officiel de I'administration
M T 4 R francaise, le portail unique de renseignements
Comemmmmer s administratifs et d'acces aux services en ligne,
réalisé en partenariat avec les administrations
nationales et locales.
Hewmess  https://www.service-public.fr/particuliers/

L o b n

*Pour les adhérents qui regoivent le document
en PDF, les liens des sites Internet sont
accessibles en cliquant directement sur le lien
dans le texte.
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Les responsables de |'ASF

MEMBRES DU BUREAU
Dominique GODARD, Présidente
35 Route de Saillagouse - 66800 ESTAVAR

Laurence SCHULLER, Vice-présidente
Impasse des Eaux - 85440 TALMONT-SAINT-HILAIRE
Tél : 09.72.47.81.22

Christian DAMON, Trésorier
136 rue des Mouises - 45130 BACCON
Tél : 02.38.80.79.22

Nathalie GWOZDECKI, Secrétaire
8 avenue du College - 57380 FAULQUEMONT
Tél : 06.10.56.80.06

Membre du Conseil r)ational de I’Alliance Maladies
Rares : Béatrice LINE

Béatrice LINE
Administrateur

27 Rue des Bléries
80200 PERONNE

Tél : 03.64.27.40.93

2

Evelyne CHARRIER
Administrateur

12 rue Carnot

60610 LA CROIX-ST-OUEN
Tél : 03.44.41.58.84

3

Laurence SCHULLER

4

Marilyne ROI

Déléguée régionale

27 A rue Marcel-Gayet
50350 DONVILLE-LES-BAINS
Tél : 09.84.28.52.86

S

Farida BIANNIC, administrateur
34 Rue du Dartmoor

29270 CARHAIX-PLOUGUER

Tél : 02.98.99.15.69

Yanne PERRIAULT
Administrateur

3 rue de la Motte-au-Duc
35000 RENNES

Tél : 02.99.00.80.59

6

Bernadette PELLETIER
Déléguée régionale

La Bretonnerie

41270 ROMILLY

Tél : 02.54.80.63.14

Christian DAMON

Francoise MATHON
Administrateur

3 Rue des Fossés
39240 ARINTHOD

Tél : 03.84.48.01.42

8

Nadia BEKKARA
Administrateur
Tél : 04.68.42.39.07

9

Jacques SURGET
Délégué régional

24 Issalo-Haut
19600 LARCHE

Tél : 05.55.22.98.66

10

Bernadette GENILLIER
Déléguée régionale
28 Chemin des Treilles

Voie Nouvelle
63300 THIERS

Tél : 04.73.80.33.74

11

Mireille GAT
Administrateur

5 Lotissement Le Chatenay
69360 SIMANDRES

Tél : 04.78.02.89.22

12

Sylvie MARTAIN
Administrateur
3 Impasse des Hespérides

38830 CRETS-EN-BELLEDONNE

s.martain@orange.fr

Chargé des protocoles de recherche
Jean-Louis PIERRET - Administrateur
19 bis rue Albert 1" - 01000 BOURG-EN-BRESSE

13

Daniéle PRONO

Administrateur

Résidence Le Crystal, Bat. 1-Appt. 131
54 rue Shirin-Ebadi

34000 MONTPELLIER

Tél : 06.20.78.64.21

14

En cours de nomination

15

Martine TORRENT

Déléguée régionale

12 avenue du Belvédeére de Cerdagne
66760 ENVEITG

Tél : 07.67.39.71.07

16

Martine JARLAN
Déléguée régionale

106 rue des Villageoises
31660 BESSIERES

Tél: 05.61.84.94.25
jarlan.martine@hotmail.fr

17

Nathalie GWOZDECKI

18

Chantal DARSCH
Déléguée régionale
25 rue de Vitry
93100 MONTREUIL
Tél: 01.43.63.55.02
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