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		1 - Soutien à Philippe TRIBAUDEAU




		




											[image: ]



			Communiqué de presse signé par AZB et SOSMCS




		




		

	Je lis le CP 



































		

	Je lis l’article paru dans Alpes 1, le 16 décembre 2024 : "On a un peu écrabouillé ma vie" P. Tribaudeau 





		




		2 - Questionnaire 
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	Présentation enquête -mode d'emploi 





		




		

	Questionnaire 





		




		

	Formulaire signalement 





		






			Enquête nationale sur les discriminations et les difficultés subies ou rencontrées par les personnes atteintes d’EHS / SMC

Pour remplir cette enquête sur ordinateur, vous devez disposer d’une version des logiciels libre-office et de PDF. Enregistrer le questionnaire et le formulaire sur votre disque, remplissez-les (cela prend 5 minutes), puis enregistrez-les sur votre disque dur avant de nous les renvoyer.

Pour remplir cette enquête sur papier, imprimer le questionnaire et le formulaire, remplissez-les au stylo bille et retournez-les à l’adresse indiquée ci-dessous. Pour tout renseignement ou difficulté rencontrés dans la réalisation de cette enquête, vous pouvez contacter le 05.59.10.98.70 (matinée uniquement)

Les questionnaires et les signalements sont à retourner par voie postale ou électronique avant le 31 mars 2025, à l’adresse suivante : Association Des Malades Environnementaux (A.M.E)
32, Rue de d’Escametch 64570 ARETTE                                                        Courriel : lame.nationale@gmail.com


































		




		3 - Compare, La Communauté de Patients pour la Recherche       
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		SOS MCS a participé au webinaire en direct : Revivez les 5 ans de ComPaRe, le 18/12/2024 et posé des questions à leurs experts sur le thème « Le patient au cœur de la recherche » 

Experts : Pr Viet-Thi Tran, Co-investigateur deComPaRe Dr Astrid Chevance, Responsable scientifique de ComPaRe Dépression Dr Marina Kvaskoff, Responsable scientifique de ComPaRe Endométriose.




	

		Voici le Replay 





		




		ComPaRe, la Communauté de Patients pour la Recherche, rassemble les patients ayant choisi de faire avancer la recherche sur les maladies chroniques. En répondant via Internet aux questionnaires des chercheurs, en apportant leur expérience et leurs témoignages, les patients deviennent pleinement acteurs de la recherche médicale.

Objectif, améliorer la qualité de vie et les soins apportés aux patients.




		




		

	Je participe à la recherche   





		




		4 - Hypothèse de l'étiologie neurologique de la SCM par le Dr Frédéric GRECO : "EHS et MCS (Multiple Chemical Sensivity) : quel lien ?"




												Merci au Dr Greco pour ce partage.






			

	Lire le document 



































	



	




		5 - Synthèse de la soirée détente « lecture »




		




		La réunion a porté principalement sur les expériences de lecture avec un accent particulier sur les préférences littéraires et les recommandations de livres. Les participantes ont partagé leurs opinions sur divers genres littéraires, auteurs et adaptations cinématographiques, tout en évoquant l'importance de la lecture dans leur vie quotidienne.

Voici la liste de livres/d’auteurs que nos lectrices vous conseillent :

« Le Cœur pensant : réflexions sur un chaos annoncé » de David Grossman
 « Ce recueil d’articles et de discours exprime les réflexions et les sentiments d’un individu qui n’a pas connu un seul jour de paix véritable dans son pays, et c’est sans doute parce qu’il n’a jamais connu un tel jour qu’il se bat depuis des décennies pour y parvenir. » D.G.
1. Le philosophe Jacques Rancière
1. Les nouvelles de l’écrivain russe Tchekhov
1.  L’écrivain canadien Guy Corneau
1. En Italie, l’écrivaine et poétesse contemporaine Silvia Avallone et la scénariste pour le cinéma et la télévision, Francesca Melandri 
1. « Kriegsenkel » de Sabine Bode. Les petits enfants allemands de la Seconde Guerre mondiale. Une analyse sociétale qui nous donne un aperçu des répercussions de cette guerre sur la génération des petits enfants. Analyse intéressante qui mériterait d'être traduite en français.
1.  "Plus grand que le monde" de l’écrivaine américaine Meredith Hall : un roman bouleversant sur une famille qui s'effondre et renaît après un drame.
1. « Ces femmes qui aiment trop »de l’écrivaine américaine Robin Norwood. Les femmes qui aiment trop sont attirées par des hommes troubles, distants, aux humeurs changeantes, parfois alcooliques, infidèles ou obsédés par leur travail.
1. “Devenir super conscient” de l’écrivain américain Joe Dispenza. Transformer sa vie et accéder à l'extraordinaire, mêlant des informations scientifiques les plus profondes avec la sagesse ancienne, ce livre montre comment les gens comme vous et moi peuvent vivre une vie plus mystique.
1. Très imagés et ludiques, les romans de Raphaëlle Giordano, spécialiste en développement personnel, invitent à la réflexion en abordant des questions existentielles tout en développant des pensées positives. « Le jour où les lions mangeront de la salade verte » : l'homme est un lion pour l'homme. Et les lions ne s'embarrassent pas de délicatesse. Sûrs de leur bon droit, ils imposent leurs vues sans conscience de leur égocentrisme et de leur appétit excessif pour les rapports de force. Ces lions, nous les croisons tous les jours : automobiliste enragé, conjoint gentiment dénigrant, chef imbu de pouvoir, mère intransigeante qui sait mieux que nous ce qui est bon pour nous...
1. « Ta deuxième vie commence quandtu comprends que tu n'en as qu'une » de Raphaëlle Giordano. Camille, trente-huit ans, a tout pour être heureuse. Alors pourquoi le bonheur lui glisse-t-il entre les doigts ? Quand Claude, routinologue, lui propose un accompagnement pour l'aider, elle n'hésite pas ? : elle fonce. À travers des expériences étonnantes et riches de sens, elle va, pas à pas, transformer sa vie et repartir à la conquête de ses rêves...
1. Dans « Humus », Gaspard Koenig explore les vices et les vertus d'une génération qui veut changer le monde et dans ce cas-ci sauver l'humus. Dans ce roman très documenté, le philosophe libéral raconte l’engagement écologique de deux jeunes ingénieurs pour les lombrics.
1. Valérie Perrin – « Changer l'eau des fleurs” . Violette Toussaint est garde-cimetière dans une petite ville de Bourgogne. Les gens de passage et les habitués viennent se réchauffer dans sa loge où rires et larmes se mélangent au café qu'elle leur offre. Dans "Les oubliés du dimanche", Justine, vingt-et-un ans, est aide-soignante dans une maison de retraite à Milly, petit village de Bourgogne, où elle se sent bien.
Une lectrice discute de ses préférences en matière de thrillers et de livres policiers, exprimant son appréciation pour certains auteurs comme Bernard Migné et Donato Carrisi, toute évoquant sa réticence face à la noirceur excessive de certains ouvrages. Elle partage également son expérience avec l'adaptation cinématographique de "La Ligne Verte" de Stephen King, qu'elle a préférée au livre.
1.  « Le Chuchoteur » de Donato Carrisi : Cinq fillette sont disparu. Cinq bras gauches ont été retrouvés. Quand le sixième est découvert, une cellule de crise est mise en place avec différents spécialistes(un criminologue, une experte en enlèvement...). De fausses pistes en coups de théâtre, D. Carrisi nous fait vivre une intrigue machiavélique !
1. « Glacé » est le premier roman écrit par Bernard Minier. Décembre 2008, dans une vallée encaissée des Pyrénées. Au petit matin, les ouvriers d’une centrale hydroélectrique découvrent le cadavre d’un cheval sans tête, accroché à la falaise glacée. Le commandant Servaz, 40 ans, flichypocondriaque et intuitif, se voit confier cette enquête, la plus étrange de toute sa carrière. Pourquoi avoir tué ce cheval à 2 000 mètres d’altitude ?Serait-ce, pour Servaz, le début du cauchemar ?
1. Explorer les livres de Michel Bussi, en particulier "Nymphéas noirs". Si vous adorez l’Impressionnisme, Monet, Giverny…, cet album est fait pour vous ! Si vous aimez le polar, le vrai avec meurtres, enquêteurs, femmes fatales…, cet album est également fait pour vous ! Enfin, si vous admirez les beaux dessins, il est encore totalement fait pour vous !
1. Avec « Dix âmes, pas plus », le nouveau maître du polar islandais Ragnar Jónasson brouille les cartes, avec un thriller émouvant et surprenant, au bout du bout du monde.
1. Dans « La Femme de ménage », l’Américaine FreidaMcFadden décoiffe la planète avec ses thrillers psychologiques, notamment grâce à sa trilogie sur les aventures d’une ancienne reprise de justice devenue femme de ménage. Un livre plein de suspens.
1.  « L'appel de l'ange » de Guillaume Musso. Dans leur téléphone, il y avait toute leur vie…
New York. Aéroport Kennedy. Un homme et une femme se télescopent. En ramassant leurs affaires, Madeline et Jonathan échangent leurs téléphones portables. Lorsqu’ils s’aperçoivent de leur méprise, ils sont séparés par 10 000 kilomètres : elle est fleuriste à Paris, il tient un restaurant à San Francisco.
Cédant à la curiosité, chacun explore le contenu du téléphone de l’autre. Une double indiscrétion et une révélation :leurs vies sont liées par un secret qu’ils pensaient enterré à jamais… 

Le groupe discute de l'idée d'échanger leurs avis sur un livre lors d'une prochaine rencontre le jeudi 6 février 2025 à 18 h 30. 

C'est l'occasion parfaite de partager vos impressions sur notre livre choisi par les lectrices de SOS MCS, Marie d'en haut d’AgnèsLedig.
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		6 - Webinaire "Les Jeudis de France Assos Santé" Douleurs et dépendances - jeudi 12 décembre 2024
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	Regardez le webinaire 







			Pr Faredj Cherikh, PU-PH Psychiatre – Addictologue, Dr Célian Bertin, Médecin Parmacologue, Dr Virginie Piano, PHD Algologie et Acupuncture, Dr Jean-Pierre Thierry, Médecin de santé publique, Mme Claude Rambaud, Vice-Présidente de France Assos Santé

Douleurs et dépendances : les médicaments opiacés, bien que très efficaces dans le traitement de la douleur, ne sont pas des substances inoffensives. 

Sans avoir eu conscience des risques, de plus en plus de personnes vivent les effets de cette nouvelle voie de la dépendance, allant de cures de sevrages en rechutes, avec phénomène de craving, pertes du lien social, perte d'emplois...


































		




		7 - L'Appel de Lorient, Tribune publiée le 20/10/2024




		




												

SOS MCS est co-signataire de l’appel de Lorient : La Bio pour la Vie. 





		




		

	Lire l’appel 
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	Je signe l'Appel de Lorient 



































		




		8 - Tribune : La facture cachée des pesticides – arrêtons ce fléau ! publiée en décembre 2024




		




		Cette tribune est proposée par la coalition SecretsToxiques (Nature et Progrès, Campagne Glyphosate, Générations Futures, et plus de 60 autres associations). Elle dénonce le coût humain, environnemental et financier des pesticides.

SOS MCS est co-signataire de l’appel de Lorient : LaBio pour la Vie. 




		




		

	Lire la tribune 





		




		9 - ALLEMAGNE




		




												
Statut du sondage allemand sur la sensibilité aux parfums, le 15/12/2024

Voici quelques chiffres sur l'état actuel du sondage allemand pour les personnes sensibles aux parfums, traduit en français par SOS MCS. Jusqu'à présent en France, 98 participants ont envoyé leur questionnaire (complet). Ce serait génial si d’autres personnes touchées participaient. C'est une occasion(peut-être unique) de recevoir une publication scientifique sur cette question Et plus de données pour une brochure éducative. Alors : avez-vous déjà participé ? L’avez-vous transmis ? Expliquons la dimension du problème de parfum avec des chiffres convaincants...




		




		
Affiche 

Un étudiant de l'université d'Ulm (Allemagne) a fait une affiche en allemand, en anglais, et avec notre aide en français. Le QR code permet d'accéder directement au sondage en français.

Nous comptons maintenant sur votre aide : vous pouvez la poser dans vos magasins, centres commerciaux, pharmacies, votre mairie, médiathèque, (école, crèche, EHPAD), chez vos professionnels de santé et également l'envoyer par mail à toutes vos connaissances et naturellement la publier sur les réseaux sociaux...
Si vous n'avez pas d'imprimante, n' hésitez pas à nous demander le nombre d'exemplaires que vous voulez afficher, Pascale vous les enverra par voie postale. 

Un grand merci de votre collaboration. 
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	Regardez la vidéo 
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		10 - CANADA  
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		Conférence internationale sur la SCM, organisée par l’ASEQ-EHAQ

Prévue pour le 1er et 2 mai 2025, la conférence internationale « Intégrer des perspectives : avancer la recherche sur la SCM par la collaboration »vise à rassembler des chercheurs, des défenseurs, des experts et des perspectives du monde entier pour partager des idées, sensibiliser à la sensibilité chimique multiple (SCM).

Le format en ligne de l'événement garantit une large participation en offrant une diffusion en direct via Zoom ce qui permet une audience mondiale et facilite nos collaboration à l'échelle internationale.

SOSMCS participe à cette conférence internationale sur la SCM : Marijo et Pascale ont été interviewées. Un grand merci à Marijo pour sa participation en tant que témoin à ce projet.




		




		

	Inscrivez-vous dès maintenant à ces deux journées 
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		Votre voix compte pour un avenir sain ! Participez au sondage du Guide de La Vie Écolo 📊.
Chaque opinion apporte un changement dans la qualité de l'air que nous respirons 💨.




		




		

	Prenez quelques minutes pour un impact durable ! 





		




		
Nous avons besoin de votre voix !  La norme pour le logement prêt à l'accessibilité est en cours de révision, et vos idées sont cruciales, en particulier en ce qui concerne son impact sur la communauté de sensibilité aux produits chimiques multiples (MCS).Plongez dans les détails et dites-nous ce que vous en pensez ! 
Consultez les lignes directrices de soumission et mettez en évidence les sections essentielles à notre cause. La date limite est le 31 janvier 2025. Faites une différence aujourd'hui !




		




		

	Dites-nous ce que vous en pensez !   





		




		Invitation à participer : Groupe de discussion sur les politiques sans parfum
Nous sommes ravis d'annoncer notre initiative visant à élaborer un guide complet pour la mise en œuvre de politiques sans parfum afin de promouvoir des environnements plus sains et inclusifs. Afin de nous assurer que ces lignes directrices répondent aux besoins variés de notre communauté, nous sollicitons votre précieuse contribution pour orienter cet important projet.
Notre objectif est de comprendre comment les politiques sans parfum peuvent être efficacement mises en œuvre dans les lieux de travail, les écoles, les établissements de santé et les espaces publics. Votre participation nous aidera à :

• Identifier les besoins des membres de la communauté en matière de politiques sans parfum.
• Explorer les défis et les solutions pratiques pour améliorer la qualité de l'air et l'accessibilité.
• Veiller à ce que ces lignes directrices répondent aux préoccupations réelles et reflètent les expériences vécues.
Nous organisons une séance de groupe de discussion virtuelle et anonyme afin de recueillir vos idées et réflexions :
📅 Date: 30 janvier 2025
🕒 Heure : 10 h 30 à 12 h 30  (soit 16 h 30 à 18 h 30  en France)
🌐 Lieu : Virtuel (Zoom)
⏱ Durée : 2 heures
Nous invitons toutes les personnes intéressées par l'amélioration de la qualité de l'air intérieur et de l'accessibilité, ayant de l'expérience ou des opinions sur les politiques sans parfum, ou prêtes à partager leurs perspectives dans un cadre respectueux et constructif.
Vos idées joueront un rôle essentiel dans la création d'un guide qui reflète les besoins et les priorités de notre communauté.
Merci de considérer cette opportunité. Nous avons hâte de vous entendre et de travailler ensemble pour créer des espaces plus sains et accessibles pour tous.
 Cordialement, 
L’équipe de l’ASEQ-EHAQ





	

		

	Cliquez ici pour vous inscrire 





		




		11 - DANEMARK




												Ulla Ågerup a participé à un reportage sur TV2 d. 13 décembre 2024 : “À propos de la sensibilité chimique multiple (SCM)” dans TV2News, le 13 décembre 2024– YouTube




		




		Son mari Martin Ågerup a écrit un article dans Berlingske Tidende sur le cocktail parfumé qu'il rapporte à la maison.
La chronique de Martin Ågerup de d. Le 7décembre 2024 peut être lu ici :
Martin Ågerup : Je rapporte involontairement à la maison un cocktail nauséabond d'odeurs d'autrui – et cela rend ma femme malade.
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	Voir la vidéo 







			

	Lire l'introduction 







			

	Lire le résumé 



































	

	




		12 - ESPAGNE  
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	Lire l'article 







			
Les personnes touchées par le syndrome de sensibilité chimique multiple demandent un protocole sanitaire pour améliorer leur qualité de vie, publié dans 
cadenaser le 27/11/2024
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			Le16/12/2024 : « Aujourd'hui, nous avons vécu l'une des journées les plus importantes en tant qu'association et en tant que personnes impliquées dans l'amélioration de la qualité de vie de nos patients et de notre famille au SFC SQM Castille-

Un honneur sans aucun doute d'être nominé dans la catégorie Associations de patients aux IV Prix de la Sanidad Castilla-La Mancha organisés par Redacción Médica

Depuis que nous avons commencé ce parcours, ce que nous avons fait le mieux a été d'unir nos forces, de travailler en équipe pour et pour la santé et le bien-être de ceux que nous représentons à castillalamanch

Cette nomination est dédiée à chacun des patients, amis et famille, médecins, professeurs de différentes universités, professionnels, entreprises... , qui nous soutiennent et nous poussent à aller de l'avant pour que cette cause gagne chaque jour plus de poids parmi la population en général. Et c'est qu'en définitive, ce qui compte le plus pour nous tous, c'est la santé.

Nous continuerons à avancer Ensemble. Merci du fond du cœur à tous de nous avoir rendu un peu plus heureux aujourd'hui. On ne pouvait pas mieux finir l'année. Félicitations à tous les lauréats !! »




		




		

	Voir la vidéo 





		




		Article publié dans lanzadigital le 18 décembre 2024 : « Ce fut un honneur que SFC-SQM CLM ait été nominé pour les IV Healthcare Awards. »




		




		

	Lire l'article 



































		




		13 -  ÉTATS-UNIS




												L'histoire de Kathleen sur la polysensibilité chimique
Kathleen décrit les problèmes auxquels sont confrontées les personnes vivant avec la polysensibilité chimique. Elle donne également des informations sur d'autres groupes de lutte contre la polysensibilité chimique qui pourraient être utiles.
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		Lire l'article 





		


































		14 - Réadhésion – Don 




		




		
Les adhésions pour l’année 2025 sont ouvertes ! 
Nous souhaitons exprimer notre reconnaissance envers tous/toutes nos adhérent.e.s qui font vivre notre association et lui donnent toute sa richesse. Votre inscription est la preuve de votre engagement. Nous vous invitons à renouveler votre adhésion en remplissant le formulaire d’inscription.
Modalité d’adhésion-don :
Adhérer–faire un don en ligne : remplir le formulaire d’adhésion sur HelloAsso, et procéder au règlement de votre adhésion par virement bancaire ou paiement en ligne sécurisé sur Helloasso.fr. 
Votre reçu fiscal sera émis directement par HelloAsso. 
Adhérer–faire un don par courrier : UNIQUEMENT SI VOUS NE POUVEZ PAS UTILISER INTERNET, établir un chèque à l’ordre de « Association SOS MCS » et envoyez-le avec votre bulletin d’adhésion au siège social :  Association SOS MCS 7 cours François Palmarole Résidence Europe 66000 PERPIGNAN 
Nous vous enverrons votre reçu fiscal en début d’année 2026.
Ces versements sont déductibles des impôts à hauteur de 60 %.  




		




												

	Formulaire d’adhésion sur HelloAsso 







			

	Bulletin d’adhésion 
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