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Chers amis,
Les membres du bureau de 1AS vous présentent
leurs meilleurs voeux pour cette nouvelle année

Voici notre 2¢me gazette qui, comme je |’espeére, vous
intéressera et vous apportera quelques informations.

Je remercie les adhérents qui nous ont fait part de leur
intérét pour la gazette précédente et je souhaite que, toutes
et tous, vous puissiez continuer a nous aider a élaborer les
prochaines, soit par vos remarques, soit par des questions
auxquelles nous essaierons d’apporter des réponses.

Je vous rappelle que le Bureau de |’association a maintenant
un lieu de rendez-vous fixe dans lequel nous pouvons nous
réunir régulierement. Nous vous proposons de venir nous y
rejoindre quand vous le souhaitez pour des rencontres avec
d’autres adhérents. Vous pouvez aussi assister a nos
réunions de bureau afin de nous faire part de vos
propositions et de vos commentaires sur la réalisation des
objectifs de I"association. Toutes les idées que vous pourriez
nous apporter sont les bienvenues. Nous avons besoin de
vous toutes et de vous tous pour dynamiser et faire avancer
notre association.

Le bureau se réunit une fois par mois et vous trouverez la
date de nos réunions( page suivante) pour que vous puissiez
nous prévenir de votre visite. Nous sommes également
disponibles a tout moment pour tout rendez-vous particulier
si vous avez un probléme personnel a résoudre.

Certains adhérents souhaitent participer a des groupes de
parole et nous essaierons d’en organiser si d’autres
personnes sont intéressees.

La présidente

Activités du bureau :_

* 4 réunions de bureau

* Repas d’automne avec les adhérents (14 octobre)
* CAdelaLigue (16 octobre et 12 décembre)

* Evénement Ligue ( 18 novembre)

* Hackathon de Lyon (1, 2, 3 décembre)

* Conseil d’administration de I’association

Les déplacements :
* Florence reste en contact régulier avec une

patiente stomisée. (cf témoignage)

® Une visite a été faite a Mermoz ainsi qu’a
St Luc St Joseph pour rencontrer les
stomathérapeutes.

® De nombreux contacts téléphoniques pour
des conseils divers (administratifs ou
médicaux).

* Rencontre avec une patiente qui doit se
faire opérer prochainement.

Dates a retenir :_

10 février 2018 : aprés midi bugnes
5 mai 2018 : Assemblée Générale

Dates de nos prochaines réunions de bureau
11 janvier
8 fevrier
8 mars
12 avril
Permanence ouverte a tous de 15 a 17 heures
22 rue de Chavril a coté de la pharmacie .
Bus 49 départ de Perrache arrét Brulet Chavril

Pour notre organisation veuillez nous prévenir de
votre venue au 06 71 10 64 52

WEB :

> www.handicap.gouv.fr

TINTRE LE CANCER

Le gouvernement a lancé un site dédié au handicap qui regroupe des informations sur les
droits, le logement, le travail, les études des personnes en situation de handicap, et met a
disposition un certain nombre de documents utiles.

A noter qu’une partie du contenu est disponible en FALC (Facile a lire et a comprendre). Le
site présente également le parcours de Sophie Cluzel, Secrétaire d’Etat au Handicap depuis la
composition du nouveau Gouvernement en mai 2017, a I’initiative de cet outil web.
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Témoignage d'une adhérente :

Conte pag tres merveilleux, maig avee deux bonneg féee.

Midi, en cette fin juilet 2017, ealle de réveil de I'Hopital

« Mme, réveillez-vous ! Avez-vous mal 2 »
Bien <tr, je n'ai pag encore mal, maig ¢4 va venir et comment !l
Maic je I'ai demandge, cette colostomie, apres 5 ane d'incontinence
intestinale majeure, héritée du traitement d’un cancer ano-rectal et deg tres
nombreugeg eéanceg de rayons, qui ont tout bralé, me laiceant ausei et
définitivement une rectite radique qui rend la position agsice douloureuge.
Et en effet, la douleur debarque et ne me lache plug, jusqu’a devenir terrible.
Retour en urgence a lhopital, pour 8 jours. 8 jours pour pag grand chose
malgré quelques exameng dégagréables.
Douleurs neuropathiques me dit-on enfin, qui proviennent de ce qu'un langage
médical bien apprie nomme le « plexug pudendal », faisceau de nerfe dang le
bag du bagein, lequel aurait 6té dérange lore de lintervention ; eequellee tree
peu fréquentes me dit-on encore !
La douleur est toujoure présente en ce moig de décembre, mame gi tenue &
digtance par (imprégnation de morphine que j’avale depuie 4 moig.
Cette colostomie devait me changer la vie !l Certeg, j'y ai gagné une
autonomie bienvenue, libérée du strese qui accompagnait foutee meg sorties 4
Pexterieur, maie elle chahute bien mon quotidien !
La premiere fée, ¢’est Florence, qui m’a sauvé la mige en m'apportant, le 15
aoli, et & dornicile, outre ea gentilesse et ea digponibilite, des nouvelles
poches, jetables, en place des poches vidables, qu'une infirmiere
stomathérapeute du service m’avait congeillées. ...
Pour un « bapteme du feu », en plug d’une image corporelle pag mal
trangformée et avec laquelle il me faudra a présent compoger, ce fut une tree
mauvaice pliloche II....
Dégoat, haute le coeur et meme pire !
Désegpoir !
Ouf I, merci Florence !!
La geconde fee, Odile, venue 4 la maigon me rageurer et me donner
quelques « trucs ». Son énergie et ga vitalite m’ont fait grand bien !
Reste & poursuivre la route, en espérant ne pag y trouver trop de vilaing
cailloux.
Maic je cai¢ que je ne suig pag seule.

Marie

LE SAVIEZ-VOUS ?

AAH

Elle est passée a 810.89 € par mois depuis le 1¢r avril 2017
(décret 2017-710).

Certificat Médical
Celui qui doit étre fourni pour une demande aupres de la MDR
est modifié depuis le 1er mai 2017 (arrété du 5 mai 2017).

Prime d’Activité
Elle est passée a 526.25 € depuis le 1er avril 2017 (décret
2017-740).

Code de I’Action Sociale

L’Annexe 2-5 du Code de I’ Action Sociale et des Familles a
¢été modifiée ; des précisions concernant le référentiel pour
["acces a la Prestation de Compensation du Handicap (PCH)
ont été apportées (décret 2017-708).

CMU-C (Couverture Médicale Universelle) et ACS (Aide
Complémentaire Santé)

Augmentation du plafond des ressources pour y avoir accés
depuis le 1er avril 2017 (décret 2017-531).

ASF (Allocation de Soutien Familial)
L’allocation de soutien familial a été revalorisée le 1er avril
2017 (décret 2017-531).

Zones a circulation restreinte

Tout véhicule doit afficher la nouvelle vignette « Qualité de
I"air » mais le décret 2016-847 précise que I’accés a une zone
de circulation restreinte ne peut pas étre interdit en particulier
aux véhicules portant une carte de stationnement pour
personnes handicapées.

Registre d’Accessibilité

A partir du 30 septembre 2017, un registre public
d’accessibilité doit étre mis a disposition dans les
ctablissements recevant du public (ERP). Le registre public
d’accessibilité est consultable par le public sur place au
principal point d’accueil accessible de I’établissement,
éventuellement sous forme dématérialisée (a titre alternatif, il
sera mis en ligne sur un site internet). Le registre précise les
dispositions prises pour permettre a tous, notamment aux
personnes handicapées, quel que soit leur handicap, de
bénéficier des prestations en vue desquelles I’établissement
concerné a été congu.

Vous €étes en promenade et vous cherchez des
toilettes publiques ?

Voici une application sur smartphones pour vous
aider a trouver des toilettes .

“’toilet finder”” pour iPhone

“”ou sont les toilettes ” pour Android sur google
Play
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<> ~ACKING HEALTF

Fin octobre, « IAS du Lyonnais » a été contacté pour participer au
Hackathon de Lyon 2017

qui s’est déroulé les 1, 2, 3 Décembre a la Faculté de Médecine Lyon
Est .

Hacking Health est une organisation internationale, 4 but non lucratif,
dédiée a transformer le systéme de soins de santé et son accés a travers
I’innovation technologique. Hacking Health favorise 1’innovation
collaborative, I’engagement de multiples parties prenantes afin de créer
des solutions aux défis de la santé actuels.

Cette manifestation avait pour but de réunir des patients, des
personnels soignants, des designers, des développeurs et des
entrepreneurs pour innover en santé. Le principe est de proposer des
défis pour lesquels des équipes vont chercher des solutions le temps
d'un weekend. C'est une rencontre dynamique permettant la mise en
lien des différents milieux pour trouver des idées nouvelles aux
problématiques de chacun.

Le théme du défi pouvait étre trés large comme il pouvait s'appuyer sur
un axe précis (I'éducation thérapeutique, l'accompagnement pendant
I'hospitalisation, le suivi & domicile...)

Pour [AS, l'idée était de pouvoir exposer de fagon synthétique une
problématique liée a l'accompagnement des patients stomisés. Nous
avons donc proposé le défi suivant :

« L’alimentation pour les porteurs de stomie »

Des professionnels de la santé ou du médico-social, des designers de
service ou de produit, des entrepreneurs, des développeurs de solutions
technologiques, des patients, des aidants, des étudiants en technologie
de I'information (IT), de la santé ou du médico-social, ou des makers
de projets, étaient présents pour collaborer autour de projets e-santé et
faire avancer la santé de demain.

Apres la présentation des défis le vendredi ler décembre, il fallait
constituer une équipe et partir pour 48h intenses de créativité, de
rencontres, d’échange et de convivialité pour réaliser des prototypes
(les plus aboutis possibles) qui permettraient d’améliorer les services
apportés aux patients, le parcours de soins et/ou la qualité de pratique
de professionnels.

Des coachs et des outils (support informatiques, imprimante 3D, jeux
de données réelles, ...) étaient mis & la disposition des équipes tout le
weekend pour aider dans la réflexion et les développements.

A T'issue des pitchs finaux de présentation des défis, un jury d’experts
a récompensé les meilleurs projets qui se sont vu  proposer un
accompagnement et une accélération avec des partenaires experts.

La préparation a cet événement nous a demandé beaucoup de travail et
de motivation mais nous avons manqué de temps et de participants.

Faute de développeurs nous n’avons pu poursuivre I’aventure. En
effet, sur 25 porteurs de défi, seules 10 équipes ont pu étre
formées. Malgré tout, ce fut une expérience trés enrichissante et
nous sommes déterminés a recommencer ce défi avec une
meilleure préparation.
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Stomisée en 2016, j'ai da apprivoiser ma poche...
C'est ainsi que Popoche est née !
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Suite des aventures de Popoche a suivre dans Stomilyon n°3

Pour préparer le prochain bulletin, vous pouvez compléter et retourner a I’adresse de IAS ou par mail le coupon ci-
dessous.

DIOM £ susenssnsssssssommsssssssnssinbinm Prénom: ...
Souhaite poser la ou les questions suivantes :
Ou souhaite apporter un témoignage ou faire partager une expérience :

Bulletin élaboré par Florence R et Odile M avec I'approbation des membres du bureau



