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Cher(e)s ami(e)s,

Comme nous vous I’avions annoncé dans notre précédente
Gazette, nous avons participé au congrés soignants/soignés a
Avignon le 3 mai dernier avec, en préambule, la création d’une
Union Des Stomisés Du Grand Sud (USGS). Cette Union
représente les patients stomisés tout en conservant les actions et
I’identité des associations départementales dont certaines restent
dynamiques mais d’autres souffrent de la crise du bénévolat.
Cette nouvelle union ne doit en aucun cas étre juste un nom cou-
ché sur le papier. Il faut maintenant lui faire prendre corps et,
pour continuer, la collégialité est indispensable.

Chaque association doit apporter ses savoirs, ses expériences.
C'est 'ce tout' qui fait que cette nouvelle entité peut étre créée. En
effet, certes il existait la FSF, mais il semble indispensable de
repartir de la base. Pour ce faire, cette union a la chance :

- d'avoir une alliance de 13 associations représentant 700 adhé-
rents environ

- de rassembler des personnes stomisées et des professionnels de
santé

- d'avoir tout & créer

- d'avoir des objectifs déja cernés

11 faut garder a l'esprit que cette union est un lien entre nos asso-
ciations et les hautes instances, les financeurs, les partenaires.
Les objectifs :

* Maintenir un lien transversal entre associations de stomisés

* Rassembler nos forces

* Représenter les patients stomisés aupres des institutions, des éta-
blissements de santé et des professionnels de santé

* Favoriser une meilleure connaissance des stomies et des stomi-
sés

* Améliorer la prise en charge du patient en pré et post-opératoire
* Favoriser le rapprochement soignants/soignés

* Inciter les professionnels de santé a mettre en place la « Charte
des droits des patients stomisés »

* Organiser des formations de stomisés-contacts

* Valoriser le métier et la place des stomathérapeutes

* Encourager la recherche

* Développer des études

* Promouvoir le dépistage et la prévention

* Favoriser une meilleure visibilité via internet
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CONTRE LE CANCER

Organisation :

L’organisation de cette Union doit reposer sur une coordina-

tion et une communication efficaces mais ne doit pas cofiter

d'argent (le moins de déplacements possible pour le mini-

mum de dépenses) ni étre chronophage

» Communication entre associations par voie électronique

* Pas de salarié

* 1 congreés et 1 Assemblée Générale tous les 3 ans, organi-
sés a tour de réle par une des association membres, dans

un lieu différent a chaque fois.

-------------- Le congrés Soignants/Soignés qui a suivi la créa-
tion de cette Union a été une réussite :

- plus de 200 participants venus des 4 coins de la France,

- un équilibre quasi parfait entre soignants et soignés

- des orateurs qui ont su se mettre a la portée de tout un chacun
- des interventions et des échanges de trés grande qualité

- un large soutien financier de nombreux partenaires

Ce congres a été ’occasion de moments trés intenses de par-
tage, de prise de conscience de l'importance de mutualiser nos
forces et nos savoirs. La stomie a pu avoir ses lettres de no-
blesse, sujet tellement tabou, si peu connu, si peu débattu. Le
combat est loin d'étre gagné mais peu a peu, ensemble nous

avangons.

Notre Assemblée Générale du 27 avril dernier a rassemblé de
nombreux participants.

Dans son rapport moral, la_Présidente a fait le bilan des
différentes actions réalisées depuis la derniére AG, au cours de
laquelle un certain nombre d’objectifs avaient été proposés.

Malgré la démission de certains membres du Conseil
d’Administration, plusieurs nouveaux adhérents ont
accepté de participer a la vie de 1’association et de nous
rejoindre au sein de ce Conseil.

NB : Nous
vous rappelons que notre local de Ste Foy les Lyon peut vous
accueillir quand vous le souhaitez. N’hésitez pas a venir nous
rejoindre lors de nos réunions de bureau. Nous avons besoin de
vos idées et de votre participation.

Amicalement,

Odile MIGNOT
Présidente de IAS du Lyonnais
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Nouveaux adhérents :
Activités du bureau :
* Mr et Mme LECOMTE
* Mme MEUNIER ® 4 réunions de bureau
* Mr Patrick LOREILLE ® 1 Conseil d’administration
* Mme Francoise GARCIA-DARENNES ® Préparation de I’Assemblée Générale
* Mme Marie Catherine BALDIT ® Assemblée Générale
* Mr David FOUILLAT ® Préparation de la gazette n°8
* Mme Noélle ALBERT * Rendez vous avec assurances pour le
* Mme Catherine BADOUX (sympathisante) contrat
* Mr Trouillet * Rencontre des adhérents et de nouveaux
* Mr Bedreddine patients dans notre local a Ste Foy
® Réunions de travail pour I’élaboration du
nouveau site internet

®* AGdelalLigue
®* CAdelaLigue
Nombreux contacts téléphoniques avec des
futurs stomisés
Participation a I’élaboration de la nouvelle

Dates a retenir

g Union du Grand Sud
12 septembre 14h16H permanence rue de Chavril . C ,
. o Participation a Mars Bleu au Centre Léon
:12 octobre  Repas salle Ravier midi 5
; Bérard
3 novembre 14h 16h permanence rue de Chavril ¢ Tournée s li samatitnnisen Buone b
5 décembre 14h 16h permanence rue de Chavril Paris P P

& fevrier 2020 Bugnes Loto salle Ravier

; . C CS SOl ts/soignés a Avi
4 avril 2020  Assemblée générale salle Ravier s ROARIL B SIS e P

Visites chez des patients stomisés
T Entretiens avec les Stomathérapeutes
erm .
. Intervention chez ESFORD pour la
22 rue de Chavril £ tion de st the t
69110 ste foy les Lyon ormation de stomathérapeutes
Bus N°49 (départ Perrache arrivée Chavril Brulet)

Merci de nous prévenir de votre visite
Tel: 0671 10 64 52

Rencontre du 15 juin sur [a péniche
Le Bellona quai du Rhone Confluence
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BIS REPETITA PLACENT
ou ‘’Cancer colorectal, le feuilleton de la pénurie du kit de dépistage”

Le printemps 2019 a vu se reproduire un grave probléme concernant le dépistage du cancer
colorectal en France, la région Auvergne Rhone-Alpes étant particulierement impactée.

En 2015 déja, l'arrivée du nouveau test immunologique FIT a été mal gérée par les autorités,
aboutissant a une interruption du dépistage durant de longs mois.

Pourtant, le fait d’effectuer ce test tous les deux ans permet de réduire fortement le risque de
succomber a un cancer colorectal. Deuxiéme cancer le plus meurtrier en France avec 17000
déces par an, et troisieme le plus fréquent avec 43000 cas estimés chaque année (chiffres
2018).

Il concerne aussi bien les hommes que les femmes, avec une répartition quasi identique.

L’Assurance maladie considére donc ce dépistage comme « un enjeu majeur de santé publique
», car pris a temps, le cancer colorectal guérit dans neuf cas sur dix.

C’est précisément utilité de ce test immunologique FIT, permettant de repérer des ‘’polypes”
pour les retirer avant qu’ils n’évoluent en cancer.

Revenons sur ce feuilleton juridico-sanitaire national, opposant réguliérement ['Assurance
maladie a la Cour administrative d'appel de Paris.

Fin 2014, dans le cadre du ‘’dépistage organisé du cancer colorectal en France”, le nouveau test
FIT arrive en remplacement du test Hémoccult. Un marché national a été conclu par la CNAM
(Caisse Nationale d’Assurance Maladie) avec un prestataire privé, pour la fourniture des kits de
dépistage et l'analyse des résultats. Ce marché est estimé a 200 millions d’euros sur 5 ans.

2015, mauvais départ. Du fait d’une gestion calamiteuse du calendrier par le Ministére de la
santé, est apparu un “’trou d’air” de plusieurs mois entre ’arrét de [’ancien test Hémoccult et
la mise en place du nouveau test. Résultat ? des milliers de tests non faits et donc des cancers
non détectés.

Avril 2018, premiere alerte avec l’annulation du marché par la Cour administrative d'appel de
Paris. Décision renvoyée en Conseil d’état, a la suite du pourvoi en cassation de l'Assurance
maladie qui la conteste. La procédure judiciaire se termine heureusement en juillet 2018, grace
au Conseil d’état qui refuse l’annulation du marché.

Le dépistage du cancer colorectal continue sans interruption et sans perte de chance pour les
personnes concernées.

La Ligue contre le cancer et le Conseil National Professionnel d’HépatoGastroEntérologie
(CNPHGE) saluent la réaction « immédiate et appropriée » de la Caisse Nationale d'Assurance
Maladie.

Avril 2019, deuxiéme alerte. Le tribunal administratif de Paris a a nouveau, annulé le marché du
dépistage du cancer colorectal passé entre la Sécurité sociale et un prestataire privé, le
laboratoire Cerba, suite aux plaintes de concurrents échaudés, pour manquements aux «
obligations de publicité et de mise en concurrence ».

Contestant cette décision, ’Assurance maladie a réagi en annoncant déposer un recours devant
le Conseil d’Etat, tout en relancant immédiatement une nouvelle procédure d’appel d’offres,
qui devrait aboutir d'ici la fin de cette année. Le Conseil dEtat devrait lui se prononcer en juillet
2019.

De son coté, se voulant rassurante, la Sécurité sociale a assuré disposer d’un « stock important
de kits de dépistages », couvrant « les besoins pour une durée de 6 mois », tout en annoncant
qu’elle va essayer de « répartir ces kits restants dans les régions ou les tests manquent ».
A condition d’avoir un état des lieux précis par région, challenge difficile pour la Sécu, car une
partie des kits est déja dans les tiroirs de certains médecins généralistes et pas dans les
structures de dépistage...Casse-téte ?

page 3
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Voila pour les déclarations de début avril.

Mais sur le terrain, c’est un coup de frein réel au dépistage, avec une pénurie de tests dans
certaines régions, malgré les fameux stocks !

La Ligue contre le cancer a tiré la sonnette d’alarme des fin avril. Les Centres de dépistage
régionaux s’inquietent et les médias en parlent. Un exemple en Loire/Haute Loire, avec *’
France Bleu Saint-Etienne Loire ¢’ le 29 avril :

« Cancer du cblon, pénurie de tests de dépistage dans la Loire et la Haute-Loire : L'assurance
maladie a lancé un appel d'offre pour choisir de nouveaux fabricants de tests. Cet appel d'offre
est contesté devant le Conseil dEtat qui doit rendre sa décision. En attendant, les centres de
dépistage et les médecins traitant travaillent avec le reste du stock qui est insuffisant dans la
Loire et la Haute-Loire. Dans la Loire et la Haute-Loire, nous sommes déja loin d'atteindre les
50% de participation. Moins de 30% des Ligériens font le test. Cette pénurie casse la
dynamique... »

Le docteur Phelip, gastro-entérologue au CHU de Saint-Etienne, regrette que « les personnes qui
ne sont pas dépistées a temps, risquent de lourdes opérations et des soins plus longs ».

Mai 2019 :

La presse nationale fait état de pénuries dans plusieurs régions de France, notamment en
Auvergne-Rhone-Alpes, Pays de Loire, Provence Alpes-Cote d’Azur et Ile-de-France (sauf
’Essonne).

Afin de pallier ce manque, |’Assurance maladie a annoncé le 10 mai, avoir conclu un « marché
transitoire de fourniture de kits de dépistage » du cancer colorectal, une « mesure d’urgence »
censée garantir la continuité de ce programme. Dans son communiqué, sans préciser a quand
remonte U'interruption, I’Assurance maladie a indiqué que grace a cette solution temporaire,
prévue pour durer six mois, « les livraisons de kits aux professionnels de santé et aux centres
régionaux de coordination et de dépistage des cancers reprendront a partir du 21 juin ». Le
dispositif de commandes en ligne du kit sera quant a lui réactivé « dés la fin du mois de mai »,
a-t-elle ajouté.

Dont acte !

Depuis la mise en place de ce nouveau test immunologique trés efficace, utile pour sauver des
vies, nous avons l'impression d’avoir une mauvaise gestion des marchés et des ruptures de stock,
le tout sur fond d’imbroglios judiciaires, aboutissant a l’interruption de la chaine dépistage-
diagnostic-soins. Probleme, chaque mois perdu, ce sont environ 850 personnes qui ont un
diagnostic retardé !

Nous sommes actuellement fin juin. Souhaitons que le Conseil d’état prenne a nouveau la bonne
décision, et que la CNAM gere mieux ces marchés et ces calendriers d’appels d’offre, afin que le
dépistage reprenne avec les mémes chances pour toutes les personnes concernées quelle que
soit la région de France !

Sources : AFP, Quotidien du médecin, Santé publique France, Ligue contre le cancer, Centre
régional de coordination des dépistages des cancers en Auvergne-Rhoéne-Alpes, Association
France Colon, France Bleu
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