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Rapport Moral Assemblée Générale 2024

Dans le rapport moral de 2023 que vous venez juste de recevoir, nous avions
souligné les grandes orientations de |'association pour les années a venir. Pour
cette année 2024 nous avons une priorité absolue : c’est le renouvellement de
notre agrément aupres du ministére de la Santé et de la Prévention.

C’est en 2010 que nous avons demandé et obtenu notre agrément qui a été
renouvelé en 2015 et 2020.

Que nous impose et nous apporte cet agrément ?

Demander I'agrément, c’est s’engager dans la démocratie en santé : Tout le monde
doit étre traité au méme niveau et le systeme de santé doit faire en sorte d’offrir a
chacun des traitements de qualité. Pour obtenir cet agrément, une association
doit montrer qu’elle présente une bonne gouvernance, des comptes corrects,
n‘est pas du type secte et s’engager a présenter des bénévoles en tant que
Représentant d’Usagers dans diverses instances d’établissements médicaux ou
médicaux-sociaux. Nous avons actuellement trois Représentants d’Usagers a Aix-
en-Provence, a Lyon et a Nice. Cela demande du temps et de la disponibilité et
nous sommes la dans ces établissements pour étre non pas a la disposition mais a
ceuvrer pour I'ensemble de tous les patients et en particulier veiller au respect de
leurs droits.
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En contrepartie nous avons la possibilité d’acquérir une connaissance fine et
complete du systeme de santé, de nous faire connaitre en tant qu’association et
obtenir des contacts qu’il serait tres difficile d’'obtenir autrement.

Mais bien slr pour cela, il faut consacrer beaucoup de temps et avoir la chance de
trouver une place dans des établissements de grande taille.

Sur les deux derniéres années, je suis intervenu en tant que Représentant
d’Usagers au congres SOFRASIM sur des actions pour diminuer la maltraitance
ordinaire en milieu hospitalier. J’ai présenté notre livret Pacing dans une journée
sur la promotion de la santé et la prévention organisée par France Assos Santé
Paca. Et trés dernierement a la journée du GRIVES sur I'identitovigilance.

Cela peut paraitre tres éloigné de nos combats mais cela permet de faire
connaitre 'association, d’avoir des échanges improbables comme par exemple il y
a trois semaines avec le Pr CARLES qui recgoit les Covid longs dans la région Paca.
C’est ainsi qu’il m’a appris qu’une recherche sur les patients qui avaient été regus
au CHU pendant la pandémie, avait été validée et financée pour voir I'évolution de
la maladie dans le temps.

Association Francaise du Syndrome de Fatigue Chronique - Appellation internationale EM/SFC
Membre de France Assos Santé, Alliance Maladies Rares, E.M.EA. Agrément national par le ministere de la santé : N2015 RNooo8




