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Cher(e)s ami(e)s,

Apres cette période estivale trés chaude nous nous retrouvons pour
vous tenir informés des projets de I’association.

L’objectif de « IAS du Lyonnais » est d’informer les nouveaux
stomisés et de leur apporter 1’aide nécessaire & une bonne reprise de
leur vie familiale, professionnelle et sociale. C’est pourquoi nous
développons des actions de solidarité et d’accompagnement pour ces
patients. Pour ce faire, nous nous appuyons sur le bénévolat mais la
reléve des bénévoles est de plus en plus difficile. En effet, le
renouvellement des adhérents est laborieux et la moyenne d’Age reste
constante et €levée. Pour cette raison nous essayons de dynamiser
notre association en participant 4 des événements innovants et
créatifs.

Nous attendons une réponse de EOA, I’association européenne des
stomisés quant & notre adhésion.

Nous continuons nos rencontres conviviales et participons aux
rencontres avec d’autres associations de stomisés. A cette occasion le
trésorier de IAS du Lyonnais et moi rencontrerons a Strasbourg le 29
septembre prochain  des associations de I’Est de la France (Jura,
Flandre-Artois, Lorraine et autres) a 1’initiative de « URILCO 67 ».
Au cours de cette journée, nous réfléchirons tous ensemble sur
I’avenir de nos associations, avenir qui est loin d’étre serein. Nous
évoquerons :
* les dangers et les atouts de nos associations
* les relations avec les soignants
* les relations avec les établissements de soins
* le bilan de nos activités
® la présentation de notre site WEB.

Cet « édito » est en quelque sorte un appel & toutes celles et ceux qui
ont apprécié¢ la présence de notre association lors des moments
difficiles et qui souhaitent que « IAS du Lyonnais » continue sa
mission.

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

Merci pour vos témoignages et vos questions.
Amicalement,

Odile MIGNOT
Présidente de IAS du Lyonnais

Activités du bureau :

3 réunions de bureau
Préparation de la gazette n°5
1 Conseil d’administration

Foy

Rencontre avec la Psychologue :

®  Mme DURIF BRUCKER

®* CAdelaLigue

Réunion d’information pour participer au
Hackathon Lyon 3¢me édition

Préparation du dossier d’inscription 4 Hacking
Health Lyon

Nombreux contacts téléphoniques avec des
futurs stomisés

Contact avec la psychologue de I’hopital de
Tarare

Journée « Norma Gil » a I’Hopital de la Croix
Rousse (rencontre avec des infirmiéres)
Récupération de matériel de stomie vers une
infirmiére libérale

Dates a retenir :_

- 1¢er décembre 2018 : repas de fin d’année
-16 février 2019 bugnes

-27 avril 2019 Assemblée Générale

LA LiSUE

CUNRTIE LR CaRLER

Rencontre des adhérents dans notre local & Ste

Contact avec une nouvelle adhérente en Algérie
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Le (la) Stomathérapeute :
une compétence infirmiére clé pour soutenir les patients

L'infirmier (e) stomathérapeute, posséde des compétences spécifiques

il (elle Japporte son aide aux malades porteurs de dérivations digestives et/ou urinaires, de plaies
chroniques, carcinologiques, d’escarres, de fistules ou souffrant de troubles de la continence urinaire ou
fécale.

Il (elle)apporte a chaque patient une information claire, précise et compléte, pour lui permettre une
bonne réadaptation physique et psychologique.

Cette spécialisation est récente dans le monde du soin puisqu’elle date de 1978, "importée" des
Etats-Unis par une infirmiére

Suzanne Montandon de I’"Hétel Dieu de Lyon.( Photo ci conte ))

I"AFET (I’Association Francaise des Entrero -Stomathérapeutes ) féte ses 40 ans cette année en
réunissant ses membres au mois d’octobre & Lyon

Le patient devient acteur de soins et non plus passif face a ces derniers Il doit pouvoir compter
sur ,une équipe qui I"entoure afin de lui apporter une solution personnalisée et un confort de vie

L'infirmier (e) stomathérapeute joue un rdle clé de coordination, il (elle) met en relation le patient et
son entourage avec :

Les équipes médicales ou para médicales aussi bien & I’hdpital qu’en ville

Les associations de malades ,Les laboratoires ,Les pharmaciens, Les prestataires

PORTRAIT d’une stomathérapeute
Florence Rotivel
Consultation en cabinet liberal

Les soins aux personnes stomisées m’intéressent depuis mes études d’infirmiére, mon mémoire de

fin d’étude portait sur ce sujet, c’est a cette occasion qu’en 1984 j‘ai connu I'équipe des
stomathérapeutes de I’Hotel Dieu .
Lors de la rédaction de mon mémoire mon pére m’a proposé de relire mes notes ce qui I'a rendu incollable sur le
sujet 1111
6 mois plus tard on lui a découvert une tumeur du rectum ,.il ressort de [’Hétel Dieu porteur d’une colostomie
gauche. A I'époque le chirurgien lui avait parlé de I'éventualité d’une stomie sans autre d’explication.
Mon pére m‘a toujours dit qu‘avoir lu mon mémoire, &tre entouré de stomathérapeutes et avoir été mis en contact
avec I'[AS du Lyonnais lui a permis de surmonter cette épreuve et de vivre pratiquement normalement.

Depuis 32 ans je suis infirmiere a domicile sans toutefois oublier mon envie d’exercer la spécialité de
stomathérapeute .
En 2014 j'obtiens le certificat clinique en stomathérapie dans le but de pouvoir ouvrir une consultation en ville .
Les temps d'hospitalisation étant de plus en plus court mon ambition est de pouvoir :
créer un lien entre I'hdpitalisation et la réalité du retour a la maison du patient stomisé en collaborant
étroitement avec la stomathérapeute de I’hopital si il y en a ,et les professionnels de santé en ville ,
servir de relais entre les différents acteurs de soins ,
accompagner les aidants,
rencontrer les personnes futures ou nouvellement stomisées ainsi que leur entourage en collaboration avec le
chirurgien en I'absence de stomathérapeute .
Installée sur la commune de ste Foy les Lyon je posséde un local adapté pour la pratique de la stomathérapie

(Local et toilettes accessibles ,cabinet de consultation )
Ma consultation se fait sur rendez-vous .
Mon activité de stomathérapeute libérale ne remplace pas le travail des infirmiéres a domicile compétentes dans
la prise en charge des patients stomisés ou incontinents ,mon rdle est de leur fournir une expertise ,des conseils si
besoin .
Je suis membre du bureau de I'association IAS du Lyonnais ce qui me permet d’avoir un réle de conseil aupres
des adhérents .

Page 2



Septembre 2018 STOMILYON N° 5

ACTUALITES DE LA RECHERCHE 2013

(2013/08 ) Maladie de CROHN et RCH :

Bientot un nouveau traitement ?

DES CHERCHEURS EN CALIFORNIE REVELENT QU’UN NOUVEAU TRAITEMENT A BASE DE VEDOLIZUMAB S’EST
AVERE TRES PROMETTEUR CONTRE LA MALADIE DE CROHN ET LA RECTOCOLITE HEMORRAGIQUE, DES
INFLAMMATIONS INTESTINALES CHRONIQUES INVALIDANTES, SELON DEUX ESSAIS CLINIQUES INTERNATIONAUX
PUBLIES AUX ETATS-UNIS.

William Sandborn, directeur du Centre des maladies inflammatoires intestinales & I'université de Californie (San
Diego), a mené une étude sur I'efficacité du vedolizumab, un anticorps produit par un laboratoire pharmaceutique
japonais Takeda. Les résultats de ces essais cliniques ont été publiés dans le :

New England of Medecine.

Cette nouvelle molécule, le vedolizumab du laboratoire japonais Takeda, offre un nouvel espoir aux quatre millions de
personnes atteintes de I'une ou l'autre de ces pathologies auto-immunes. Ces maladies, qui causent une grave
inflammation intestinale dont la cause est souvent inconnue, elles n'ont, jusqu'a présent, aucun traitement efficace.
Les symptémes de cette maladie, extrémement désagréables pour le patient, sont bien connus : fortes poussees
suivies de phases de rémission, de douleurs abdominales, de diarrhées et de fidvres. Ces maladies peuvent entrainer
des complications graves comme une occlusion intestinale, de la malnutrition ou un cancer du cdlon, nécessitant
parfois une ablation chirurgicale de parties des intestins.

Pendant un an, 3 000 personnes malades en provenance de 39 pays ont été traitées. L'anticorps, administré par
intraveineuse, contenait une molécule ciblant des cellules immunitaires dans l'intestin, qui liberent des protéines
(cytokines) responsables de l'inflammation et de la détérioration des tissus du gros et du petit intestin. Apres six
semaines de traitement, les résultats se sont révélés “encourageants pour des malades pour qui les traitements
conventionnels, comme les stéroides ou des suppresseurs du systéme immunitaire, sont inefficaces’, explique
William Sandborn, directeur du Centre des maladies inflammatoires intestinales a I'université de Californie (San
Diego), qui a mené cette étude.

« Ces essais cliniques ont montré des résultats trés encourageants pour des malades souffrant de la maladie de
Crohn et de rectocolite hémorragique pour qui les traitements conventionnels, comme les stéroides ou des
suppresseurs du systéme immunitaire, sont inefficaces”, se félicite le Dr William Sandborn, aupres de I'AFP. «Avec
l'avantage que ce traitement trés ciblé limite le risque d'effets secondaires alors que les traitements traditionnels
s'accompagnent d'effets secondaires comme la perte de poids, les nausées et les maux de téten, ajoutent les
chercheurs.

Un traitement pour éviter les ablations partielles de 'intestin

Linjection du védolizumab a réduit le risque d'infection et, par conséquent, le nombre d’ablation d'une partie des
intestins. “Les traitements traditionnels s'accompagnent d’effets secondaires comme la perte de poids, les nausées et
les maux de téte”, expliquent les chercheurs. “Ce traitement modifie 'approche thérapeutique de ces maladies car,
chez de nombreux malades atteints de rectocolite notamment, on a observé une guérison de lintestin qui a été
maintenue en continuant a prendre du védolizumab” précise William Sandborn.

Le laboratoire japonais Takeda, qui a financé cette étude clinique, a demandé I'approbation des agences américaine
et européenne des médicaments, le FDA et 'TEMA, pour la mise sur le marché du védolizumab.
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Sortie de printemps :

Cette année la sortie de
printemps s’est déroulée le
17 juin en Ardéche :
journée trés appréciée par
les participants.

bienvenue aux nouveaux adhérents:

Ou nous envoyer les courriers ?
IAS du lyonnais
BP 2228

'Mme Dominique JEGOU 69214 Lyon cedex 02

Mme Sihem Makri (stomathérapeute )

Ou nous

rencontrer ?

22 rue de Chavril
69110 ste foy les
Lyon

local a gauche de la
pharmacie

BUS 49

départ Perrache
arrét Chavril-Brulet

Blagues de rentrée

Quelle est la différence entre un professeur et un
thermomeétre ?
= Aucune. On tremble lorsqu'ils marquent "0" !

Le professeur de Martin demande :

- Martin, connais-tu la différence entre le soleil et ton
devoir de maths ?

- Non monsieur.

- Eh bien, le soleil est un astre et ton devoir est un
désastre |
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