Association des stomisés du Bas-Rhi

inist
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Mot de la Presidente
Chers adh®rents.

URILCO 67 a ®t ® cr ®®e en 1980 pdpr @s isdeomti s
Rodol phe Staehle) et par 2 m®decins (RBRr A
ment d®vel opp®e gr©ce entre autres ~ ||0®nce
infirmi res stomat h®r apeutes de France e
nouveaux.
Le but doéUrilco 67 est ddapporter une |aid
mal e possible aux nouveaux stomis®s.
Ainsi, depuis pr~ s de 40 ans, URI LCO |[d®v ¢
ddaccompagnement en sdappuyant sur | e b®n¢e
Nos activilk®sMbomt€ dk Se®Si chi ssantes.
-visites 7 de nouveaux stomis®s -opWy art toii &
(stomtce®sact),
-organisation de rencontres ddé®changes | ent
-interventions dans | es | FSI (I'nstitut de
®col es db6aide soignantes.
-interventions |l ors des formations en| sto
(infirmi res |ib®rales ou salari ®es) elxer -
-travail et r®f |l exions avec La Ligue [con
degpati ent s ée xoppear¢tisent s r@essomuece@msnai ssance
tise patient qui joue un rtle compl ®ment aj
cin.
-participation dans | es Rommdsen toaustad ®@dcaes t
RUCo mmi s &®@inonal e de Colmdielmina s-iCiRiQd.at d|d
cependhif@avenir est | oin do°tr
-La pression administrative des organi sme
est de plus en plus mar qu®e
-La rel ve des Db®n®voles estlderphosvehl @
militants fait gravement d®faut, et | els bc
Nous viv@slh & d:0 Xue moment o% les pouvoir
| i mplication de plus en plus directe | des
Sant ® Publique, nous manquons cruell ement
Cet ®ditoraap Pe€tl unau !'secour s
Si |l es forces vives ne sdengagent pas| pou
cette association, dont bon nombre ddentr
|l ors des moments difficiles mourra de |sa
Cbest pourquoi nous | an-ons un appel sol e
tent ° spPpengager notre associ alt diomplcioamdtiin
n®cessite pas obligatoirement beaucoup de
lit®.

Hadjira BELLAH




Etude: La qualité de vie des pesonnes vivants avec une stomie en France.
Paru dans |afaA&hhan Rebawgvw.&atass.fr

Pl &

Si l es traitements de plus en plus performants

en r ®mi ssi on, not amment dans | e cadre de | a me
certains cas qubdune stomie temporaire ou do®&fin
l a qgualit® de vie des personnes Vvivant avec un
| ogies), " travers une enqu°®°te men®e de mar s
cern®es.

A | 6initiative du projet, Mi c hel Liberatore, S
| associ Dicicon aem eceQr ineonutsallei vre quel ques ®l ®mer

tats de ce questionnaire en 90 questions. Les
publications dans |l es plus grands <colloques r
Guill aume Pi neton de (CHWChambdaean Mont pe
Le mot stomie vient du nomogcéee Stoma qui signifie ¢
La cr®ation d'une stomie est | e r®sultat d'une op®rlat i
cern® (intestin, wuret re...) directement |l a peayg su
Cette d®rivation des selles ou des urines peut °tref|ftem
Les stomies sont |l ocali s®es di ff ®r emment suivant Il 4 pa
stomie 7 s iroo

avo :
Les stomies digestives ou ent®rostomies (la colostomie
Les stomies urinaires ou urostomies.

80000 personnes vivent avec une stomie en France.

v
i
r

* afa: Association Fran-o0ois Aupetit




Etude: La qualité de vie des pesonnes vivants avec une stomie en France.
Paru dans |afag&hha Rahanwgvw.sfadassp.fr

cLa stomie est souvent une solution m®dical e ¢
eints de cancers digestifs ou urinaires ou aya

atoire chronique de | 6intestin (MICI, mal adi e
revanche, |l a stomie entraine syst®mati quement
et a un retentissement majeur sue bat gdeal no ®r e
®t ait do®val uer en popul ation g®n®r al e, |l es <ca

vie des patients vieamm®ciasveenct uMiec hsetlonliieber at or
Pineton de Chambrun.

LO®t ude montre deux groupes de personnes avec
Effectivement, 28% des r®pondants ont une stom
pour une autre maladie (cancer digestif, wurina
LOOge et |l a dur®e de | a makadideudi gf ®@ueesi ent

Y ag®s de 40 ans (N14,6 ans) avec une dur ®e moy

stomie de 11,5 ans (N10,6 ans) pour | es mal ade
T ag®s de 60 ans (N13,2 ans) chez |l es autres ma
de |l a maladie avant |l a stomie de 2,9 ans (N 6,

Maladie al'origine de la stomie

0 Autre
47%

O Cancer digestf
21%

o Cancer digestif

B Recto Colite Hémorragique

OMaladie de Crohn

-
O Maladie de Crohn B Recto Colite
20% Hémorragique
12%

OAutre

Autres = cancer de vessie, polypes vésicaux, POIC, péritonite, autres tumeurs

La dur ®e moyenne de vie avec |l a stomie dans |0
ans) et la stomie ®tait d®f initive chez 85% d
La stomie, un b®n®f Pce pour | e mal ade

La tr s grandenamhajdersi d(@7 @&B)E€It ®moi gne que | a stoc
la r®&mi ssion de | eur gMlaCli t ®/ de wine sgwir eaudgeme nt e
apr s | d stomie

La chirurgie intervient apr s une aggravation

ses ann®es dans | a plupart ddabdasaupdyant sur

La stomie a contribuée a la
rémission La stomie a contribuée a la

Patients MICI rémission
Patients non-MICI

1%

20%

1Qui
Non
Ne sals pas

9% 1 0ui
Non

Ne sais pas

%




La stomie consi d®r ® eto mume hian ®ichap

Pour | es paMlihtlse nsaore de qualit® de vie mo
apr s |l a stomie <car la chirurgie a marqu® wune
v®cue comme un handicap suppl ®mentaire par | a
si la stomie a con(Tabu®aiu PRaet ®&) ssi on.
Evolution de la qualité de vie avant et aprés la stomie Stomie et handicap
tableau 2 tableau 3
Qualité de vie AVANT la stomie Qualité de vie AVANT la stomie
Patients MICI Patients non-MICI

": 'D?E Proportion des patients qui en

Te e ez bome Asabme o Testae g MRER MG Mowme MR Eame T deépl nt, trouvent

m tacilamant un ieu pour sfectuer 57 (34/60) 57 (73/128)

Qualité de vie APRES la chirurgie Qualité de vie APRES la chirurgie les soins de stomie % (n)
Patients MICI - Patients non-MICI

b E Proportion des patients qui
by - considérent leur stomie comme 87 (51/59) 88 (120/137)
5 - une source de handicap % (n)

T MaVEE  AGEEZ MOYEMNE  ASEEZ  BOMe  TrRSDOnNE mfl:::lx Manaize m:::! MogEme Amezbomn e Tisoame
Une r®alit® marquant e, |l a stomie est v®cue cor
non Ml ClI olu MI CI
Que ce soit pour | 6habill ement au quotidien, I
yages, |l e fardeau eddte wae cicaMaie® pour | es non
aux MICI qui | acceptent mieux ! Les trois qua:
vile

les toilettes handicapées sont elles equipées ? Ou rencontrez vous le plus de lacunes ?

(1- Tres Mauvais / 6 - Excellent)

B Autres
OD'un éclairage
suffisant
@
OD'une Tablette §
£
B D'un lavabo §
&
@D'une glace
Jamais Rarement De::mzzen Toujours 0]60 10:00 20:00 30200 40:00 50"00
Enfilre, poids de |l a stomie sdinvite dans | 06inti
|l a sexdpalist @@e | a moiti® jugent que | es relatio
conjeenhtdans |l es rencontresmi tux ew®opuaers fliensa | peear

atteintes(dabMé&lu 4)



Types de handicap

tableau 4

Handicap global
Travail

Alimentation
Habillement

Sport

Sorties quotidiennes
Loisirs

88%

Voyages
Rencontres
Vie sexuelle et intime

Autre 8%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B80% 90% 100%
u Patients non-MICl  m Patients MICI

Des | acunes et des voies doéoam®lioration

1 Consultation syst®matique avec | a s30%mades®drpa
sonnes d®crivent des probl mes | i ®s ~ | dappa
|l ade sur deux a rencontr® un stomath®rapeut e

1 Un suivi 7 am®liorer |l es soins autour de |
tent peu d®vel opp®s

1 N®cessit® doune meill eure acceptation de ce

1 Les toilettes handicap®es ne semblent pas as
avec une stomie

Les infos essentielles pour | es mal ades et | es

1 La famille est support indispensabl e

1 Cette enqu°te sur | a vie des patients avec u
tr s positifs:

* La stomie permet une am®lioration de | a qual

* La stomie est | e plus souvent assjoxderet e | a
(cancer é)

Les services de | 06afa

Y Une ®coute sp®cifigqgue par des mal ades concer

' Des fiches doéinformation

Y Des guides pratiques doaide ° | a vie avec un

Bon ° savoir

Pl ateformes et siteB BeaunndCetopkhst, Convate

Ligne de v° tasmerctMiati opo@r, IFESKvi e

A lire

Le |ivre t®moiMjmncahged dHR®RIReatxo La Vie, C'est Nic
A t ® ®charger

Gui des pratiques, ®tablies avec | e concours de

http://www.icm.unicancer . fr/ fr/icm/ documentat:.



http://www.icm.unicancer.fr/fr/icm/documentation

JOURNEE DES ASSOCIATIONS au Centre Paul Strauss
Le Mercredi 13 septembre 2017

URI LC®a7ait repr ®sent ®ec opnatra cltess Jsotsoemtiysn@es Pf aff et Dani el
Les autres associations pr®sentes ®taient

Association Pierre (Glo&me nfta,i tJ AaLuMAsLiV parti e Dani el Schani
Association des Mutil ® de | a Voi x

Vivre Comnles uAta@ntcancer du sein) La Ligue contre |l e canc
CP8&st repr ®sent® par ;ThGatlse Mian e cl. a DIGA®, responsabl e de
zanne, responsable ERI, coordinatrice des associations p
En mat:i n®e

Monsi eur Thomas Tal ec, Directeur G®n®r al Adjoint adress
sence quotidienne aupr s de nos patients mais aussi pour
1 fait ensuite | a pr®sentation du projetvada RE®M®rHaqdre pe
2018.

L6l RC cbest une coll aboration entre | esCethdS eetPalud GRS pait
ra’t m° me si |l enti t® juridiqgue ©persiste. Lédadministrat
Strauss. Les patients ne seront pas des patients HUS ou
portants son? pop@®veaux acc® ®rateurs de particules pour
Le projet arcBiOtidsdutmu rbal @teassgeass.soci ati ons sont attendues ¢
not amment des bureaux d®di ®s : 2 bureaux sont disponible
Bureauokcup® selon un planning fixant des permanences pc
Bureau p2l age | i bre pour accueil de patients hors per mane
(" confirmer).

Souhaits des associati ons.

Les bureaux doivent °tre conviviaux. Pr®voir usapaoinavedo:d
un acc s informatique. Un espace de stockage par associ a
Léorgani sation propos®e semble convenir ddembl ®e. 1 f a
tous (outil informatique) per mettant de r®server |1 dun o
mani re autonome.

Dans un deuxi me temps (fin 2017/ d®but 2018), il faudr a
giques actuell ement pr®sentes aux HUS wuniqguement et souh
Questdemsassoci ations

Y &tai | un parking pr®vu pour | es patients?valides qui vVvie
Qui |l es parkings existants sur |l e site ddHautepierre doi
hicule ° | &ouverture de |1 0861 RC. Actuellement | es parkings
Comment | es transpor tisl spubbdlliRG desservent

1 ligne de bus ° Il darri re du bo©timent (Avenue Moli re)
1 ligne de tram ° | davant de | 061 RC et du CHU (Avenue Rac
Pr®sence ddéun ?pafrking ~ v®Il o

Es-t | pr®vu de communiquer su?0Uie,s caeststoec iian fi ornma tdianms d Btl R
muni cation (multiples supports).

Es-t | possible de syst®matiser | dinformation sur | ®@exXicdt ¢
encore au CPS |pul”PlRC ensuite

H®l ne Suzanne distribue des documents aux patients | ors

est propos® de revoir ces documents avec |l es infirmi"



dination et ddencadr ement .

Estl possible de renforcer | dinformatioh Sauveérts, alsGiorfi @
donn®e trop tardivement (ORL notamment)

Proposition dé®tudier | a pertinence dbéune pr ®sentation d
Proposition ddune pr®sentation des associations aux cadr
avec Mme Dolivet, Directrice des soins infirmiers.
Demande de | a part des membres des associations de pouvo

ploitation.
Cette visite est d® " pr®vue par H®lI ne Suzanne et Il a d
d s que possible.

Dani el Schant ® psoowrl iyhhleL @@ ienportance ddune bonne commun
sociations et de Il eur rtle. Ldorgani sation propos®e pou
mande des soignants/ patients/ proches. Les soignants cepe

au manque doéinformation des patients.

Propospaibag®es avec |l a Ligue

Renforcer | e partenariat avec | 6ERI

Renforcer | 8information sur | es associations au CPS.
Projets dOoH®L ne Suzanne

Cr®ation de groupes de travail th®matiques inter associ a

Groupe 1 [/ Journ®e de coo(rrd@unnaitoino np |d®nsi —a ss oacsi sactciioantsi o n
I RC)
Groupe 2 // Forum des associations

Groupe 3 // Le livret des associations
et cr®ation ddédun out il commun ddinformation et de commun
14H -~ 17H FORUM DES ASSOCI ATI ONS avec stands dans | e hal

Mal gr® | 6annonce par mai l g®n®r al d
ce jour |7 dans | 6®tablissement, se
pavenus - l eur rencontre. Les repr ®s
I'stands I 6ont regrett®, bien que <con
w'des professionnels du Centre.

) fjLes associations ont re-u entre 5 e
mill es.

IBi ldaen | a journ®e et suite

La journ®e a ®t® appr ®ci ®e par | es
Y doassociations pr®sents m°me si | es
nombr euses. Tous reconnai ssent au C
i "re 7 l eur ®gard. Toutes | es as:«
“poursuivre |leur engagement ° |0l RC.
Pour Urilco67, i faudra rencontrer
discuter de notre action dans | a n
"®ch®ant actualiser |l a convention.

Dani el Chan




Les 37émes journées de formation des ent&stomathérapeutes se sont
tenuesdébut octobre a Strasbourg

Pou

r | accue-st osmesh®@ma ®Wegwt es fran-ai ses, l es a
costumes traditionnels pr°t®s graci®@uwrreneinud e mea
Gambshei m.

Ce fut | 6occasion de donner quelques explicatioc
Le costume rouge que tout |l e monde connait (ce
costume c®l bre travers | e monde), est en fa
chersberg.

Presque chaque village avait son propre co0sSt ume
sur | e costume de nos apeux.

Peu i mport:e llaa jruplee est toujours mont ®e sur un

et femmes catholigues descendent jusqud” l a ¢
sdarr°tent sous | e genou.

Derri re | e corselet, | es f emmes arborent un
propri®tanrg trouve entre autres des perles [
ron est uniguement port® | e di manche.

La coiffe ™ niud se compose doéun ruban de 3m50
net est quelque fois brod® avec du fil ddor ) .

de coul eur . Les jeunes filles protestantes, | e
portent | a coiffe noire. Cette coiffe niud,

n®es 1800, nda fait que grandir pour atteindre
nai ssons.

Dans | e Kochersberg | a robe du di manche est en



Les 37émes journées de formation des entétomathérapeutes se sont
tenuesdébut octobre a Strasbourg

catholiques, alors que -~~~ e m-
mes protestantes |l a co 'S
p®ri odes | iturgiqgues ( AL} oug

e) . Pardessus | e c¢hemi
d®es et amidonn®es ell
te avec broderies amid- S

' T —

-~

l es portent un tablief.';‘iv'm | i
de | a femme (en fonct || | : L .
L6homme porte | e pant :

bl anche, un gil et en :

en laine noire. Lc“)homrfi.‘_:‘; r-

1
tune sur san |lesstbhwmea or |

1
S

or, plus il 'y avait d ||| “mme
®tait riche. :

Les jours de semaine,
mes portent | e costume

femmes et jeunes fille

be de coul eur fonc®e, d
un tablier de coul eur f
S portent un fichu ou
our | es travaux des <cha
e blouse de coul eur fon
od®es, un pantalon noir
s travaux des champs.

s jeunes filles dont | a
t pas ddavoir 2 robes |

une pour | e dimanche),
nche | eur costume de t
er bl anc et portent un
ul eur .

c hel VELTZ




Rencontre internationale des stomisés a Nesselwang en Allemagne.

Durant de |l ongues ann®ewvoudeparde¢mcomnter dsa ri gue
entre jJjeunes Kangourous | @) qwrad 3 t ®t admi sI@&@sor g¢ani s
all emands) et j eunes korailears n(§a udileant gsekRo ai t p a

mi s®s fran-ais) avaient h®@it ®®0or ghlous®asgi ahs tan
ternativement en Al |l emag"

Mal heur eusement pntel®L ®s i
rompues depui s une
ddann®es car | eur organi
taire de |l a sant® et de
petit groupe de b®n®v o [
ti ssaient corps et ©me

sionnante aventur e.

racont elrl est vroai qgue
| ong, mai s | es souvenir
v®s © jamais dans nos m
Le vendredi soir d®marrtr

de roues avec un super

par | 6httel

Samedi nous sommes al |

dans | e Vieux guartier

avons Vvisit® |l e chOoteau

ne. Bien entendu, l e t «
Suite 7 |l a disparition umre cpeattiatien sp adudseen trreest a u
eux, laemsci @nsexprim rent l eur
souhait de vouloir ) nbBaoueseauvavoe sr @unnsiuri.t e e ml
Cdest ainsi gue | e groupatdeustamilsa&s rhd ll Eercg g
mands de | a R&\irar mber Baadleai re soéi mposait car
prit |l es devants en orgawmi gemtdecget tMounssouavons
vell e ®dition qui se d®e®eotuttea belNles s el®ga o sgeusd
durant H{deemmdwaeek | a Pentecmbat2a@heées vertigineuses
Ainsi, 35 personnes, dec ha teiawn alei tNRe uagIclhevanst e
mande, fran-ai se, mai s Raus sl OUd &I glel, bt Bavi r
r®pondu pr®sent - | 8invid™stiiacd.e. Il nutile de

10



Rencontre internationale des stomisés a Nesselwang en Allemagne.

Le |l undi arriva mal heur
i ®t ait d® " temps de
ci pant s prirent | a di i
Bruxell es, l a Lorraine,

Ulm et Nuremberg.

Une s®ance de tir 7 | &
di manche, suivie dodoune
de | 8Al pspitze. Mal heur
en d®cida apaultdemage et

averses nous oblig rent

gr amme. Une Vvisite dans wune fromageri e

de | a r®gion fuhousmpyowaiZe®&ut wtmdweam®kmor abl e. N

d®gust® quel ques produi tsommecsauxr.omi s de ne pl
| ongues ann®es avant de

Mer ci " -Dd LtCOh | and -du
Wurtemberg, merci ~ Agnhn
cette belle organisatio

Thierry Schuster

La m®t ®o f ut pl us c-

mi di ce qui nous a perm
de ddéun t®I ®si ge au
ne et de contempler

vall ®e.

11



Sortie de printemps sur le Rhin Romantique le 21 mai 2017.

Rendeaqus avait ®t® pris sur | e parking de | a sa
De | nous avons pris | e bus direction | &6AI Il em
Rheinall ®e © Boppard, pour wune petite croisi re

Le d® euner fut pris 7 bord et nous guettions
eau, nous avons pu admirer tous | es chOteau

(@]

eu ddune nature verdoyante et des vignobles r ®f

La croisi re sb6est arr°t®e ~ Ruedeshei m, charn
travers ses ruelles pittoresques, en particul i
grande ani mation festive au milieu de ses c¢c®l I
Le beau temps f 3%t de |l a partie,ce ~ |l a satisfat
groupe, il fallait d® ° songer au retour

12



Sortie de printemps sur le Rhin Romantique le 21 mai 2017.
prochaine, si | e cilur vous en diteéAuf
Joselyne P

dann®e

é |

o
gl

\ >
n i
W —

ﬁ/””fﬁfp
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Nous ndé®tions pas | oin
sonnes pour nous retrou
panoramique de | 6hippod

dans une ambi ance chaleu

cun. Saint Ni col as me

nirs ddédenfance 0% je |08

tience comme | es autres

gare de Met z, ddo¥% un

ment ait son arriv®e
Le Saint Nicolas ne nous avait pas oubl i ®s

en nous ofdmenassiette garnie doun

cm@nnel e ai nsi scghue®del e

Pui s ce saint homme

bal con (o%-jladlie kKair a1et

avoir acc®d® - cheval
pains do®pices, d®l i ci esa¢sepOtleas fdoeu | feréui tpui s
et autre papillotes poumamawiur imotlrae vpdllaei ssur
l e tout assorti ddun viemtolha®d deu baliress j eun
boi ssons © |l a convenancendangeuetugquchae d®pl
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