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24/03/2023
Chers amis, cheres amies,
Voici encore des informations a foison, et un rappel...
1. Webinaire organisé par nos amis québécois : sujet présenté par Marc

Lapointe : “Améliorer la qualité de U'air intérieur” aujourd’hui a 18 h (heure
francaise)

2. Rappel : cours collectif de yoga respiratoire, le vendredi 31 mars a 18 h
et le 9 juin a 18 h "Conscience du souffle, Pranayama et relaxation”

3. Carole propose de réaliser des enregistrements a poster sur notre chaine
YouTube pour nous faire connaitre

4, Notre association participe a plusieurs actions initiées par d’autres
associations et/ou organismes :

- Demande de reconnaissance du MCS aupres de I’OMS lancée par la Fondation
Alborada et l'association CONFESQ

- Secrets toxiques

- Ban Manifesto

- Plusieurs associations quittant le comité de dialogue avec I’ANSES

- Aide a la défense du Dr Dieuzaide, visé par une plainte de son conseil
départemental de l'Ordre des dentistes

5. Mise en place de Hello Asso pour renouveler son adhésion :

6. Framaliste trés active : rappel pour sy inscrire

7. Réunion avec les proches toujours a organiser : une date a proposer

8. Elaboration de fiches et/ou propositions de compétences dans les domaines

gu'on connait bien : toujours a créer !

9. Pourquoi notre demande d’agrément n’a pas été acceptée et comment faire
pour ’obtenir a la prochaine demande ?


https://www.helloasso.com/associations/sos-mcs/adhesions/adhesion
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1. Webinaire organisé par nos amis québécois - Aujourd'hui de 18 h 00 - 21
h 00 heure francaise

Sujet présenté par Marc Lapointe "Améliorer la qualité de U’air intérieur”

Pour s’inscrire :
https://eventbrite.ca/e/ameliorer-la-qualite-de-lair-interieur-improving-indoor-
air-quality-tickets-531054868407

Pour plus d'informations sur 'événement :
https://aseq-ehaqg.ca/fr/webinaire-ameliorer-la-qualite-de-lair-interieur/

AMELIORER LA QUALITE DE L'AIR INTERIEUR : AVEC
DES SOLUTIONS INNOVANTES ET DES MATERIAUX
DE CONSTRUCTION A FAIBLES EMISSIONS

APPEL A L'ACTION
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2. Cours collectif de yoga respiratoire, le 31 mars a 18 het le 9 juina 18 h
: “Conscience du souffle, Pranayama et relaxation”

Participer a la réunion Zoom :
https://usOéweb.zoom.us/j/7334639492?pwd=WWdyUjcOVFRqd096V1MwMit2cWVC
uTo9 S —

ID de réunion : 733 463 9492
Code secret : 073882 w REBECCA — JAUEE
Composez le numéro : +33 1 8699 5831 done ORANGE T S
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https://eventbrite.ca/e/ameliorer-la-qualite-de-lair-interieur-improving-indoor-air-quality-tickets-531054868407
https://eventbrite.ca/e/ameliorer-la-qualite-de-lair-interieur-improving-indoor-air-quality-tickets-531054868407
https://aseq-ehaq.ca/fr/webinaire-ameliorer-la-qualite-de-lair-interieur/
https://us06web.zoom.us/j/7334639492?pwd=WWdyUjc0VFRqd096V1MwMit2cWVCUT09
https://us06web.zoom.us/j/7334639492?pwd=WWdyUjc0VFRqd096V1MwMit2cWVCUT09
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3. Carole propose de passer chez vous recueillir votre témoignage : sur
votre association, sur votre maladie, pour le mettre en ligne et ainsi nous faire
connaitre, nous les chimicosensibles et notre association.

Pour  prendre rendez-vous avec elle, envoyez-lui un mail a
sosmcscarole12@gmail.com

Quand elle passera dans votre région, elle vous contactera si vous étes d'accord;
Merci par avance !

4, Notre association participe a plusieurs actions initiées par d’autres
associations ou organismes :

- Ban Manifesto: nous faisons partie des 119 organisations qui soutiennent le
manifeste #BanPFAS,

- Plusieurs associations quittant le comité de dialogue avec [’ANSES ; a ce
propos, un article récent concernant U'ANSES : « La crédibilité de ['Anses
questionnée par son propre conseil scientifique »

https: //www.mediscoop.net/allergologie/index.php?pagelD=55585010473ea926b59
eff474ad4c45d&id_newsletter=18046&liste=0&site_origine=revue_mediscoop&nuid=
28a47ebd6029d3a0cd1a8718964f6b44&midn=18046&from=newsletter

- Aide a la défense du Dr Dieuzaide, visé par une plainte de son conseil
départemental de l'Ordre des dentistes.

- Secrets toxiques: nous participons a son action aupres du Conseil d’Etat et
cherchons des volontaires pour organiser des projections de son film dans
différentes villes de France(message ci-dessous)

Message de Secrets toxiques

En tant qu'organisation de la coalition Secrets Toxiques, vous étes particulierement engagé.e sur la
question des pesticides. et nous allons avoir grandement besoin de vous prochainement.

Le Tour de France pour faire connaitre le scandale de la sous-évaluation de la toxicité des pesticides
avant leur autorisation a commencé dans les Cévennes et va se poursuivre en 2023 et 2024.

Ce tour a pour objectif d'informer largement du scandale en cours, pour que la population prenne
conscience du risque auquel elle est exposée et demande des comptes aux autorités et aux
responsables politiques. Il vise aussi a ce que ces derniers prennent pleinement conscience des
enjeux et aient les outils pour agir en conséquence.

Pour financer cette action centrale et sensibiliser le grand public, nous préparons depuis quelques
mois une campagne de financement participatif. Et nous avons besoin de la participation de nos plus
proches soutiens pour réussir son lancement, la semaine du 27 mars.

Nous sommes conscients que chaque acteur de la coalition a ses besoins en financement propres.
C'est pourquoi, par cet appel, nous appelons les différentes organisations de la coalition a participer
au niveau ou elles le peuvent a cette action. Outre une éventuelle contribution, vous pouvez nous
aider en partageant la campagne a vos proches, avant de la relayer plus largement dans vos réseaux
dés qu'elle sera publique. Par ailleurs, n'hésitez pas a me mettre en contact avec quiconque vous
parait pertinent et a m'envoyer toutes les bonnes idées auxquelles nous n'aurions pas encore pensé !

Merci d'avance pour votre soutien. Il est précieux pour atteindre nos objectifs et faire avancer,
ensemble, cette cause qui nous est chere.

Marion


mailto:%20sosmcscarole12@gmail.com
mailto:%20sosmcscarole12@gmail.com
https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=4e66a473dd&e=ba735cad02
https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=ca2b00384e&e=ba735cad02
https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=ca2b00384e&e=ba735cad02
https://sosmcs.us20.list-manage.com/track/click?u=6b80ca143dd592122de7e68f6&id=ca2b00384e&e=ba735cad02
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- Demande de reconnaissance du MCS aupres de [’OMS lancée par la
Fondation Alborada et ['association CONFESQ: nous avons été contactés
par le Dr IRIGARAY de 'ARIEM ; nous avons envoyé notre soutien ; pas de
retour pour le moment.

Nous cherchons l'adresse postale de la Fondation Alborada et du Dr Munoz - Calero

SOUTIEN DE LA COMMUNAUTE MEDICALE/SCIENTIFIQUE AU POSITIONNEMENT DE LA
CONFESQ ET DE LA FUNDACION ALBORADA

En Espagne, la Fondation Alborada que je préside et la Confédération CONFESQ souhaitent
promouvoir la reconnaissance de I’hypersensibilité chimique multiple (MCS) par 'OMS.
Cette reconnaissance se ferait par l'inclusion de cette maladie dans la Classification
internationale des maladies (CIM-11), en tant que maladie a part entiére et d'origine
physique.

Les malades espagnols et leurs proches considérent qu'il est temps que cette maladie
obtienne la reconnaissance internationale qu'elle mérite. L'inclusion de la maladie dans la
CIM-11 par I'OMS serait un premier pas vers I'octroi aux malades des droits et de la
reconnaissance qu'ils méritent, en améliorant la protection et les soins médicaux qu'ils
regoivent de leurs systémes de santé nationaux.

Pour atteindre cet objectif, nous avons préparé un document qui, sans prétendre étre une
compilation exhaustive de toute la littérature scientifique publiée, vise a présenter
quelques-unes des différentes bases biologiques proposées pour cette maladie qui ont le
plus de soutien.

Nous souhaitons que cette proposition regoive le plus grand nombre de soutiens
nationaux et internationaux, tant de la part de la société civile que de la communauté
scientifique, car le seul objectif poursuivi est que le MCS soit classé dans la CIM-11 afin que
les personnes touchées puissent bénéficier d'une reconnaissance qui facilite leur situation
déja compliquée.

C'est pourquoi nous vous écrivons, en tant que membre de la communauté scientifique.
Nous vous proposons d'adhérer a cette prise de position que nous allons présenter a I'OMS,
afin que la proposition puisse compter sur un grand nombre d'appuis.

Nous vous prions d'agréer, Madame, Monsieur, |'expression de nos salutations distinguées,

ALBORADA \ L/fC ) s SQ

5. Mise en place de Hello Asso pour renouveler facilement son adhésion
https://www.helloasso.com/associations/sos-mcs/adhesions/adhesion

6. Framaliste déja tres active
Rappel pour s'y inscrire : https://framalistes.org/sympa/subscribe/sos-mcs



https://www.helloasso.com/associations/sos-mcs/adhesions/adhesion
https://framalistes.org/sympa/subscribe/sos-mcs
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7. Réunion avec les proches toujours a organiser: une date a proposer

8. Elaboration de fiches et/ou propositions de compétences dans les
domaines qu'on connait bien : toujours a créer !

9. Pourquoi notre demande d’agrément n’a pas été acceptée (“explication”
dans les 3 pages en fin de message...et surtout comment faire pour [’obtenir a la
prochaine demande ?

Ministere de la Santé et de la Prévention Février 2023
Secrétariat général- DAJ

Bureau 4 A — Droit de la santé

Et de I’offre de soins

Dispositif d’agrément des associations représentant les
usagers dans les instances hospitaliéres ou de santé publique (CNA)

PRINCIPAUX TEXTES LEGISLATIFS ET REGLEMENTAIRES

Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé et
Loi du 09 aolt 2004 relative a la politique de santé publique,

- Articles L 1114-1 a L 1114-7 du code de la santé publique (CSP)
Article L. 1114.1 :

I. - Les associations, régulierement déclarées, ayant une activité dans le domaine de la qualité
de la santé et de la prise en charge des malades peuvent faire I'objet d'un agrément par l'autorité
administrative compétente soit au niveau régional, soit au niveau national. L'agrément est
prononcé sur avis conforme d'une commission nationale qui comprend des représentants de
I'Etat, dont un membre de la juridiction administrative et un membre de la Cour de cassation en
activité ou honoraire, un député et un sénateur et leurs suppléants ainsi que des personnalités
qualifiées en raison de leur compétence ou de leur expérience dans le domaine associatif.
L'agrément est notamment subordonné a I'activité effective et publique de I'association en vue de
la défense des droits des personnes malades et des usagers du systéme de santé ainsi qu'aux
actions de formation et d'information qu'elle conduit, a la transparence de sa gestion, a sa
représentativité et a son indépendance. Les conditions d'agrément et du retrait de I'agrément
ainsi que la composition et le fonctionnement de la commission nationale sont déterminés par
décret en Conseil d'Etat.

Seules les associations agréées représentent les usagers du systéme de santé dans les
instances hospitaliéres ou de santé publique.

Il. - Les représentants des usagers dans les instances mentionnées au | suivent une formation
de base délivrée par les associations de représentants d'usagers agréées au titre du méme |.

Cette formation est conforme a un cahier des charges. Le cahier des charges ainsi que la liste
des associations délivrant la formation sont arrétés par le ministre chargé de la santé.

Cette formation donne droit a une indemnité versée au représentant d'usagers par ['association
assurant la formation. Un décret détermine les modalités selon lesquelles une subvention
publique est allouée a cet effet a 'association. Un arrété du ministre chargé de la santé fixe le
montant de cette indemnité.

Voir articles suivants : https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article Ic/LEGIARTIO00038314868/
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2) LES CRITERES SPECIFIQUES AU DISPOSITIF D’AGREMENT DES ASSOCIATIONS

REPRESENTANT LES USAGERS DANS LES INSTANCES DE SANTE

Article R. 1114-1 & 1114-17 : https://www.legifrance.gouv fr/codes/id/LEGISCTAO000006190183

- Lactivité effective et publique en faveur des malades et usagers du systéme de
santé

Justifier de 3 ans d’activité en vue de la défense des droits :

- sauf pour les unions si les associations membres de 'union justifient de 3 années
d’ancienneté et d'une activité effective et publique de défense des droits,

- sauf pour les associations de victimes d’'une affection ou d'un effet indésirable d’'un
produit de santé si la cause de l'affection n'a été connue que dans les 3 ans précédant
la demande d’agrément,

Conduire des actions de promotion des droits des malades, et des usagers du
systéme de santé auprés des pouvoirs publics et au sein du systéme de santé,
Participer a I'élaboration des politiques de santé et représenter les personnes malades
dans les instances hospitaliéres ou de santé publique,

Mener des actions de prévention, d'aide et de soutien en faveur des personnes
malades et des usagers du systéme de santé.

- Actions de formation et d’information

Conduire des actions de formation (nhature, nombre, fréquence), et formation de base
obligatoire pour les nouveaux représentants des usagers,

Mener des actions d'information (diffusion de publications, réunions/conférences,
permanences...).

- Représentativité nationale ou régionale de I’association

Niveau national : justifier de 5000 membres cotisant individuellement ou répartis sur
au moins 4 régions. A défaut 'association est regardée comme représentative si elle
justifie d’'une large audience auprés des personnes qu’elle entend représenter ou
défendre.

Niveau régional : justifier d'un nombre suffisant de membres cotisants
individuellement eu égard au public quelle représente, le cadre territorial de ses
activités ou large audience aupreés des personnes qu’elle représente.

- Transparence de la gestion

Présenter un objet d'intérét général, un fonctionnement démocratique, une gestion
désintéressée et I'absence de but lucratif, une ouverture a tous sans discrimination,
et sauf exception son action ne doit pas se limiter a la défense du seul intérét collectif
de ses membres.

Garantir une transparence financiére.

- Indépendance de I'association

Les statuts, le financement et les conditions d'organisation et de fonctionnement de
I'association ne doivent pas étre de nature a limiter son indépendance (garantir
lindépendance vis-a-vis des professionnels de santé, établissements de santé,
organismes réalisant des actes individuels de prévention, de diagnostic ou de soins
ainsi que des producteurs exploitants et fournisseurs de produits de santé),

Présenter des garanties suffisantes au regard du respect des libertés individuelles.
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LES CRITERES D’AGREMENT

1) LE TRONC COMMUN D'AGREMENT :

Décret n® 2017-908 du 6 mai 2017 (Chapitre VIl art. 15 a 21) précise les conditions requises
pour toutes les associations qui souhaitent faire une demande d’agrément délivré par I'Etat.

- Répondre a un objet d’intérét général

Inscrire son action dans le cadre d'une gestion désintéressée et d’'une absence de but
lucratif

Demeurer ouverte a tous sans discrimination

Présenter des garanties suffisantes au regard du respect des libertés individuelles
Sauf exception [égislative ou réglementaire, son action ne doit pas se limiter a la
défense du seul intérét collectif de ses membres

- Présenter un mode de fonctionnement démocratique

Réunion réguliere, au moins une fois par an, de I'assemblée générale (AG)

Droit de participation effective a 'AG et droit de vote des membres a jour de leurs
obligations ainsi que la communication des documents nécessaires a leur information
conformément aux statuts ou réglement intérieur

Election de la moitié au moins des membres chargés de I'administration ou de la
direction par I'AG

Approbation par 'AG du renouvellement régulier des instances dirigeantes ainsi que
du rapport annuel d’activités de I'association

Respect du contrat d’engagement républicain

- Respecter des régles de nature a garantir la transparence financiére

Budget annuel et états financiers communiqués aux membres et approuvés en AG.
Publicité et communication aux autorités publiques conformément a la réglementation.

- Respecter le contrat d’engagement républicain

Respect des lois de la république,

Liberté de conscience,

Liberté des membres de I'association,

Egalité et non-discrimination,

Fraternité et prévention de la violence,
Respect de la dignité de la personne humaine,
Respect des symboles de la République

Les associations reconnues d'utilité publique sont réputées satisfaire a ces conditions.

Nous parvenons enfin au bout de cette lettre d'informations ; n'hésitez pas a nous

contacter pour toute proposition !

A tres bientot, bien cordialement,

Christine MALFAY-REGNIER



