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           23/08/2022 
 
 
 
Cher.e.s tou.te.s, 
 
 
C'est la "rentrée", même s’il n'y a pas eu de véritable pause pour notre association. 
 
Voici la longue liste des sujets traités dans ce message : 
1/ Notre requête auprès de la Commission Européenne des Droits de l’Homme  
2/ Chanson de Virginie, avec clip  
3/ Film "De petits gestes" (Ma rencontre avec Monique)  
4/ Livre de Lilyane Gayet : "Dans un piège infernal" 
5/ Journée internationale de l’air pur pour des ciels bleus le 7 septembre 
6/ Journée Nationale de la Qualité de l’Air le 14 octobre 

7/ Actions de Septembre en OR 🎗 (mois international de sensibilisation aux 

cancers pédiatriques)  
Et actions organisées pour Octobre rose 
8/ Courriers aux Centres Régionaux de Pathologies Professionnelles et 
environnementales (CRPPE)  
9/ Sondage ASEQ-EHAQ sur le retentissement du rapport de l’INSPQ sur notre prise 
en charge 
10/ Report du Voyage sonore au vendredi 9/12/2022 à à 17 h 45  (initialement 
prévu le 29 juillet) 
11/ Création d’une liste de discussion par mails 
12/ Regroupement d'associations de malades proposé par l’association CONFESQ 
pour soutenir et stimuler la recherche médicale sur nos pathologies 
13/ Adhésion et ré-adhésion  
 
 
1/ Nous avons attendu un peu avant de vous informer de cette décision 
déprimante : 
Notre requête auprès de la Commission Européenne des Droits de l’Homme a 
été rejetée : comme notre action auprès du Conseil d’Etat , notre requête auprès 
de la CEDH n’a pas bénéficié d’une étude attentive ; elle a été rejetée sans 
approfondissement, sans argumentation particulière…. (voir ci-dessous) 
 
 
 
2/ Chanson proposée par Virginie pour accompagner un clip : pour télécharger les 
mp3 avec la voix de Virginie et celui avec une voix masculine , utiliser ce lien : 
https://we.tl/t-x7Xp88Mmsa 
Elle souhaiterait l’associer à un clip ; des idées à lui proposer ?  
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3/ Film sur une pathologie "mystérieuse" : « De petits gestes (ma rencontre avec 
Monique) » 
(Telemillevaches - La télé qui se mêle de ceux qui la regardent) 
https://telemillevaches.net/videos/des-petits-gestes/ 

https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=0de6343882&e=ba735cad02
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4/ Livre de Lilyane Gayet : «Dans un piège infernal» et un article dans la presse 
locale   
https://www.facebook.com/lyliane.gayet/posts/pfbid0yUe6gyt8XsQukK4AC63nAnE
Hjg7aMdDYdfCar2HPgCHjBnpcBsRVDYjbbmzPCFJBl  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=de7972d921&e=ba735cad02
https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=de7972d921&e=ba735cad02
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5/ Journée Internationale de l’Air pur pour des ciels bleus ( ! ) - Un air sain, une 
planète saine, le 7 septembre https://www.un.org/fr/observances/clean-air-day . 
Nos amies de SQM España proposent la communication ci-dessous ; nous pouvons 
tous l’utiliser, aussi bien dans des courriers aux élus, aux médecins, aux autorités 
sanitaires, aux journalistes, aux bibliothèques .... 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
6/Journée Nationale de la Qualité de l’Air le 14 octobre : que proposer ? quelles 
actions ? avec quelles associations ? https://www.ecologie.gouv.fr/inscrivez-
votre-projet 
Journée nationale de la qualité de l'air 2022 (14 octobre) : inscrivez votre 
évènement ! 
À l’occasion de la Journée nationale de la qualité de l’air, le 14 octobre 2022, 
partagez votre événement ou votre projet de sensibilisation à la qualité de l’air en 
l’inscrivant ci-dessous afin qu’il soit visible auprès du plus grand nombre ! 
Les inscriptions sont ouvertes à toutes et tous : organisme gouvernemental, 
collectivité, association, entreprise, établissement scolaire, musée, fondation ou 
encore citoyen. 
Peuvent être enregistrés les événements ayant lieu entre le 10 et le 16 octobre. 

https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=fbbb4bc666&e=ba735cad02
https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=9bbde47059&e=ba735cad02
https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=9bbde47059&e=ba735cad02
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7/ Nous nous associerons aux actions de Septembre en OR 🎗, le mois 

international de sensibilisation aux cancers pédiatriques :  
https://www.ligue-cancer.net/article/75361_septembre-en-or-2022 
https://sante.journaldesfemmes.fr/fiches-sante-du-quotidien/1882144-septembre-
en-or-2022-cancer-enfant-c-est-quoi-gustave-roussy-ruban-logo-don/ 
Ainsi qu'à celles organisées pour Octobre rose 
 
8/ Courriers aux Centres Régionaux de Pathologies Professionnelles et 
environnementales (CRPPE)  
Des courriers officiels à tous les CRPPE partiront début septembre; le recueil de 
leurs réponses sera communiqué ensuite au ministère de la Santé et de la 
Prévention 
En effet, il est habituellement répondu à nos courriers que nous devons nous 
adresser aux CRPPE, même lorsque notre maladie n’a pas de relation particulière 
avec le monde du travail 
 
9/ Sondage ASEQ-EHAQ sur le retentissement du rapport de l’INSPQ sur notre 
vie, notre prise en charge, nos demandes « d’accommodement » ; il semble qu’il 
y en ait peu en France (même si la DGS nous informe avoir pris connaissance de ce 
rapport qui l’arrange bien) : 
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdidNGHni4QQMydO2lpC2UyanFKH2ik
hpTAtuW8LS-rDAMmaQ/viewform 
 
10/ Report du Voyage sonore au vendredi 9/12/2022 à 17 h 45 (initialement 
prévu le 29 juillet : une suite de contre-temps nous a obligées à le reprogrammer 
ultérieurement) 
 

 
 
11/ Essai de création d’une liste de discussion par mails dédiée aux adhérents 
de l’association : nous y travaillons mais il y a peut-être parmi les adhérents 
quelqu’un qui saurait mettre en place un système simple d’utilisation, permettant 
des échanges rapides entre membres de l’association  
 
12/ Regroupement proposé par l’association CONFESQ :  "International working 
group of patient organisations that will support experts and professionals" soit 
 Groupe de travail international d'organisations de patients qui soutiendra les 
experts et les professionnels 
L'association espagnole CONFESQ, regroupant des malades souffrant de plusieurs 

https://www.ligue-cancer.net/article/75361_septembre-en-or-2022
https://sante.journaldesfemmes.fr/fiches-sante-du-quotidien/1882144-septembre-en-or-2022-cancer-enfant-c-est-quoi-gustave-roussy-ruban-logo-don/
https://sante.journaldesfemmes.fr/fiches-sante-du-quotidien/1882144-septembre-en-or-2022-cancer-enfant-c-est-quoi-gustave-roussy-ruban-logo-don/
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdidNGHni4QQMydO2lpC2UyanFKH2ikhpTAtuW8LS-rDAMmaQ/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdidNGHni4QQMydO2lpC2UyanFKH2ikhpTAtuW8LS-rDAMmaQ/viewform
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pathologies (MCS, syndrome fatigue chronique, EHS, fibromyalgie) propose un 
regroupement d'associations de patients pour soutenir des équipes de scientifiques 
qui travailleront sur notre pathologie, et obtenir enfin la reconnaissance de notre 
maladie ; nous leur avons parlé du projet du Pr BELPOMME et de l'A.R.I.E.M. (mais 
comment envisager l'interface entre cette grosse structure et notre professeur 
français ?) A suivre... 
 
13/ Adhésion et ré-adhésion : 
-Pour le renouvellement d’adhésion: utiliser le bulletin ci-dessous - attention 
changement d’adresse postale et changement d’IBAN (adhésion de préférence au 
1er trimestre) 
-Connexion au site : en cas de difficulté de connexion, envoyer un mail  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
En vous espérant dans la meilleur état de santé possible, 
Très cordialement, 

Christine MALFAY-REGNIER 


