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Tout d’abord un grand merci

Aux Médecins qui nous accompagnent

A nos donateurs

Et à nos bénévoles



• Agrément

• Covid

• “Pacing”

• Conseil Scientifique

• Projet BMSystems

• “Fatigues”

• Communication



Agrément



Agrément 

• Reconnaissance

• France Assos Santé

• Intégration

• Représentant des Usagers

• Système de santé



Covid 19
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• Le Déroulé

Probabilité d’apparition de formes post-virales (déjà documentée pour le SARS-CoV1, 
le MERS)

 Réunion visio avec le CS à notre initiative : possibilité de mener une 
action commune d’alerte des autorités sanitaires

  Le CS ne peut s’engager, veut attendre des données scientifiques 
post-covid. 
  L’ASFC diffuse un Communiqué de Presse.

   



On apprend l’existence d’une proposition de loi 
On diffuse une lettre aux députés signataires de la proposition pour 
extension aux syndromes de fatigue post-virale (EM/SFC).
 Réponse des députés : loi ciblée uniquement COVID.
 
 On écrit à Emmanuel Macron, B. Macron, au Ministère, à la HAS.
  La HAS nous répond : faites un dossier pour proposer …
 
  Il faut attendre la fin de la pandémie pour avoir  
  une action ayant une chance d’aboutir, en s’appuyant sur la 

 démocratie en santé.
 
 





 Lettre ouverte de MMF : reprend les mêmes arguments que la 

lettre de l’ASFC, donc accord sur le fond mais pas pertinent de nous 

associer.

 

  Europe via EMEA et EMEC action vers le ministère de 

 la recherche 

         



Les Suites
   

Existence d’un groupe de travail de l’OMS  sur le 

covid-long : typologie  proposée

Présentation de Nice du Docteur CHIRIO  









Conseil Scientifique : dissolution à l’initiative de l’ASFC fin 2020

• Aucune réunion

• Problème de règlementation

• Liens maintenus avec les médecins



Projet BMSystems

La convention de partenariat ASFC BMSystems a été signée 
(Communiqué de Presse – sept 2020).

Une communication active est faite autour du projet (Présentation du projet 
aux associations européennes membres d’EMEA – nov 2020 ; Envois du 
Dossier de Presse).

La société sera implantée en Belgique avec le soutien du cluster Biotech de 
Bio Win. https://biowin.org/fr/homepage-french/

La phase d’étude pilote devrait commencer fin 2021 compte-tenu des 
retards dus au Covid.

https://biowin.org/fr/homepage-french/
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sous-groupe ciblé : EM/SFC-DI pour 
« Dysfonctionnement Immunitaire »

Le sous-groupe des malades post covid qui 
développera un EM/SFC-DI sera candidat au 
traitement

 



Pacing

Envoi du guide à tous les adhérents, et aux malades qui 

le demandent, et au réseau associatif

Blog : outils pdf téléchargeables, outils complémentaires à 

venir. 

Vos témoignages !

http://blog.asso-sfc.fr/

Groupe de travail : accompagnement pacing et 

évaluation des effets – projet de recherche

http://blog.asso-sfc.fr/
http://blog.asso-sfc.fr/
http://blog.asso-sfc.fr/


Fatigue(s)

  - Groupe de travail « Fatigue » France Assos Santé
  
  - Lien avec d’autres associations

  - Initier la Journée Nationale des Fatigues (21 nov. 2021)



L’association

La gestion des adhérents

Les permanences téléphoniques

Les permanences plurielles

Le site internet en construction

Les actions de communication (2020 année des jeunes malades)

Les webinaires



Merci pour votre attention


	Diapositive 1
	Diapositive 2
	Diapositive 3
	Diapositive 4
	Diapositive 5
	Diapositive 6
	Diapositive 7
	Diapositive 8
	Diapositive 9
	Diapositive 10
	Diapositive 11
	Diapositive 12
	Diapositive 13
	Diapositive 14
	Diapositive 15
	Diapositive 16
	Diapositive 17
	Diapositive 18
	Diapositive 19
	Diapositive 20
	Diapositive 21

