7 SOS MCS

20/08/2023
Bonsoir chéres amies et chers amis,

Déja le 20 ao(it !
Le temps file si vite, sous I'effet de toutes ces actions menées de front...

Dates a noter :

1. Réunion en Visio avec M°Lafforgue le 9 aout dernier

2. Festival “La belle vie” en Ardeche le 27 ao(it : une adhérente participe a une table ronde
3. Procés du Dr Dieuzaide : audience jeudi 7 septembre

4, Restitution du rapport d'étude du RNV3P "Syndrome d'intolérance aux odeurs chimiques
(SIOC) ou hypersensibilité chimique multiple" vendredi 8 septembre 2023

5. Mardi 12 septembre réunion a 18h30-19h45 avec le GT de la LDH "Santé environnementale
et droits humains"

6. Samedi 16 septembre a 17h : réunion en visioconférence de I'’ensemble des délégué-es
7. Conférence espagnole organisée par CONFESQ: le 6 octobre

8. Conférence italienne du 21 octobre

9. Le 27 septembre a 18h45 intervention de John Molot : "Santé Environnementale et SCM :
Aspects Biologiques et Cliniques"

10. Samedi 4 novembre a 14h: notre Assemblée Générale annuelle aussi en visioconférence
11. Vendredi 15 décembrefin de journée : témoigner devant les autres membres de SOS MCS
de 'amélioration de son état

12. Séances de yoga en visio

A réaliser ou déja réalisé :
13. Micro de Carole, dans I’Ariege : pour I'enregistrement de votre témoignage + joint sa
derniére réalisation, le témoignage de Marie (lien)

14. Remerciements a la députée Sandrine Le Feur qui a posé une question écrite a I’AN
15. Réalisation de 2 questionnaires franco-canadiens (2 liens)

16. Vidéos de I'ASEQ-EHAQ, : dont celle d’Eleanor Stein (lien)

17. Refaire la demande d'agrément « santé », et faire la demande d’agrément «

environnement »
18. Logements légers et MCS

19. Distribution de dépliants et de flyers aux médecins, dentistes, infirmiers

20. Réalisation d’un flyer d’information listant les produits non supportés par les
chimicosensibles

21. Soirées avec des intervenants en visio

22. “MCS & El - Awareness and Acknowledgement” au festival Briff Bristita de Roumanie
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1. Réunion en visio avec M°Lafforgue le 9 ao(t dernier: nous attendons sa réponse apres lui
avoir proposé une action “a I'image de celle des 2 enfants indemnisés car malades a cause de la
pollution atmosphérique”; le cas des chimicosensible n’est pas aussi simple a défendre...

2. Festival “La belle vie” en centre Ardéeche le 27 ao(t : une adhérente participe a une table
ronde ; https://www.festival-labellevie.fr/

N’hésitez pas, si vous en avez la possibilité, a présenter|’association dans un festival, une foire, un
forum.. Pascale vous enverra flyers et affichettes a votre demande.

3. Procés du Dr Dieuzaide : audience jeudi 7 septembre a 15h30 devant la Chambre
disciplinaire nationale de I'Ordre des chirurgiens-dentistes (16 rue Spontini, 75116 Paris) : nous
soutenons le Dr Dieuzaide, dentiste, avecles associations Robin des toits et AZB (Association Zone
Blanche); nous avons contacté la patiente devenue chimicosensible lors de soins dentaires (son CP
ci-dessous).

Lais représentera |'association le 7 septembre.

Son CP ci-joint.

4, Restitution du rapportd'étude du RNV3P "Syndrome d'intolérance aux odeurs chimiques
(SIOC) ou hypersensibilité chimique multiple" vendredi 8 septembre 2023 : nous vous faisons
parvenir le rapport sur demande.

5. Mardi 12 septembre réunion a 18h30 avec le GT de la Ligue des Droits de ’lHomme
"Santé environnementale et droits humains" : la réunion du 23 mai dernier LDH-CISE avait
rassemblé 8 associations membres du CISE, dont SOS MCS, désireuses de faire progresser la prise
en compte des malades environnementaux.

6. Samedi 16 septembre a 17h : réunion en visioconférence de I’ensemble des référent-es ;
ces référent-es accueillent les personnes qui souhaitent des informations, des conseils, de I'aide
(un “médecin spécialisé”, un logement, pour les demandes les plus fréquentes); la réunion avec
I‘ensemble des référent-es permettra de faire remonter des informations du terrain et collecter
des suggestions

7. Conférence espagnole organisée par CONFESQ : le 6 octobre : Tolede accueillera la
conférence "Elargir les perspectives", qui traitera de la sensibilité chimique multiple et de
I'électrosensibilité
https://www.cocemfe.es/informate/noticias/confesq-lanza-las-iii-jornadas-de-investigacion-en-
fibromialgia-encefalomielitis-mialgica-sensibilidad-quimica-multiple-y-electrohipersensibilidad/
Pilar Mufioz-Calero, présidentede la Fondation Alborada et cotitulaire de la chaire extraordinaire
de pathologie et d'environnement de I'Université Complutense de Madrid (UCM), Florentina
Villanueva, chercheuse rattachée au parc scientifique et technologique de Castille-La Manche
(INCRECYT), José Molina, spécialiste en médecine du travail, et Dario Acufia, professeur de
physiologie a I'Université de Grenade, participeront a cette conférence et présenteront les
dernieres recherches en matiere de traitement de I'électrosensibilité.
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8. Conférence italienne le 21 octobre (programme ci-dessous) : nous avons demandé a
accéder aux enregistrements et aux documents qui seront ensuite traduits ; nous attendons
I’accord des organisateurs; cette conférence nous intéresse particulierement : son sujet est la
Sensibilité Chimique Multiple

9. Le 27 septembre a 18h45 (heure canadienne) :intervention de John Molot en visio "Santé
Environnementale et SCM : Aspects Biologiques et Cliniques" ; détails ci-dessous

10. Samedi 4 novembre a 14h: notre Assemblée Générale annuelle en visioconférence ; nous
comptons bien entendu sur votre présence !

11. Vendredi 15 décembre en fin de journée : réunion en visio “Témoigner devant les autres
membres de SOS MCS de I'amélioration de son état”. Vous allez mieux, vous savez exactement
pourquoi, vous avez fait tout ce qu’il fallait pour obtenir cette amélioration; ou a l'inverse, vous
ne savez pas bien ce qui vous a amélioré. Venez témoigner devant les autres adhérents !

12. En 2024 , vendredis fin de journée, 3 séances de yoga en visio.

13. Carole, actuellement dans I’Ariége, vous propose de faire I'enregistrement de votre
témoignage, a votre domicile (contactez-la par mail : sosmcscarole12@gmail.com )
Derniere réalisation, le témoignage de Marie :
https://www.youtube.com/watch?v=spPu0ZQepzo&feature=youtu.be

Merci pour ce nouveau témoignage ; ces vidéos sont importantes, elles permettent de faire
comprendre le vécu réel des chimicosensibles.

14. Nous avons chaleureusement remercié la députée Sandrine Le Feur qui a posé une
question écrite a I’Assemblée Nationale (question 10415 ci-dessous). Elle I’a fait spontanément !

15. Réalisation de 2 questionnaires franco-canadiens (Pascale a eu |'accord de nos amis de
I’ASEQ-EHAQ) : a remplir et a diffuser autour de vous : une version pour les chimicosensibles :
https://forms.gle/Bc4yVbLbn1kVDbPLA

Et une version pour les non-chimicosensibles : https://forms.gle/GpsT1giU3CgEYYuh9

Merci !

16. Nous avons aussi eu I'accord de I’ASEQ-EHAQ pour diffuser ses vidéos : dont celle d’Eleanor
Stein “MCS et anxiété : dissiper le mythe” : https://www.youtube.com/watch?v=pl7vKuvGIXU . II
est possible d’obtenir des sous-titres en frangais.

17. Nous avons prévu de refaire la demande d'agrément « santé », et faire la demande
d’agrément « environnement » avec I'aide de association PRIARTEM, qui les a obtenus et
renouvelés.N’hésitez pas a nous proposer votre aide si vous avez des compétences dans ce
domaine; merci par avance !
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18. Logements légers et personnes atteintes de MCS : nous avons mis en relation un adhérent
“spécialiste” en habitats légers avec une architecte écobiologique et avec une entreprise de Tiny
house. Leur but commun : imaginer et mettre au point des solutions de logements sains, au point
de vue chimique et électromagnétique.

19. Organiser et améliorer I'information sur notre pathologie grace a la distribution de
dépliants « et si j'étais chimicosensible ? » aux médecins, dentistes, infirmiers, I’affichette « tous
concernés » plutét dans des lieux comme magasins bio, événements, festivals...

20. Réalisation d’un flyer d’information listant les produits en général non supportés par les
chimicosensibles : il est a I'intention des personnes qui ne connaissent pas forcément la nocivité
de nombre de substances présentes dans les produits d’utilisation quotidienne ; nous pouvons
faire de I'information parce que nous connaissons mieux que la moyenne des gens la toxicité de
produits pourtant présentés comme “sans risque”...

21. Soirées avec des intervenants en visio : si vous connaissez des personnes pouvant nous
parler de sujets particuliers, intéressants; ou si vous avez vous-méme envie de parler ... N’hésitez
pas a faire vos propositions

22. “MCS & El - Awareness and Acknowledgement” : Le documentaire sur la sensibilisation au
MCS et aux maladies environnementales et sur la sensibilisation aux sensibilités
environnementales a été présenté a Bistrita, en Transylvanie, du 18 au 20/08/2023.

Ce sera le 4e festival de film dont la sensibilité chimique multiple et les maladies
environnementales a fait partie.

Le film a été présenté au Musée canadien des droits de la personne a Winnipeg, MB, Canada, a
I'automne 2022 et au Mentoring Artists for Women's Art (MAWA), également a WinnipeG.
https://www.youtube.com/watch?v=_NuZ9M4jr4s8 .

Nous souhaitons que vous parvenez a supporter cette canicule qui aggrave nos symptomes...
A bientot, trés cordialement,

Christine Malfay-Regnier



