











SYSTEME PLAT
S'utilise pour une stomie donc la sortie de l'intestin
est placée d'une maniere proéminente.

SYSTEME CONVEXE

S'utilise toujours pour une stomie donc la sortie de
I'intestin se situe au-dessous du niveau de la peau
(rétracté).

Softima®

Softima® convex
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ACCESSOIRES JUDICIEUX

lleo Gel+ B.Braun DeOdour
Le discret lleo Gel+ transforme simplement et effi- Pour la neutralisation de toutes les odeurs de pro-
cacement les excrétions liquides dans la poche de venance bactérienne déja dans la poche de stomie.

stomie en gel. Ses avantages sont un filtre protégé
et la vidange discrete de la poche.

BIBRAUN Deodour Ty«
NS

<
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B. Braun Ileo Gel+ B. Braun DeOdour
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. cela fm‘ reman»quab\e. Mon py‘ew\iev‘ propre clf\angew\evﬁ
de traitement avec comme guicle ma stomathérapeute.
=lai d’abord pensé que cela serait que\que peu embarrassant,
mais elle I'a trés bien fah‘. ct pour moi, il y avait tant de choses
& observer, que je devais me concentrer suv chaque étape,
pour par la suite étre capab\e de pouVoiw
le faire seule.
I V\'Y a pas eu de temps pour

des moments embanﬂv‘assavﬁs.

E+ demain j'essayey‘ai seule

pour la pwew\iév‘e fois.

On sera Suv‘py‘is. L)



4. EXECUTION D'UN CHANGEMENT DE TRAITEMENT

QUAND LE TRAITEMENT DOIT-IL ETRE
CHANGE ?

Dans la regle, le systeme de traitement devrait étre
vide, respectivement changé¢, a intervalle régulier.
C'est toujours le cas lorsque :

= |a poche est remplie jusqu'a la moitié de son volume
= |e filtre a charbon actif est épuisé

= le traitement présente une fuite

= |e support de base se détache de la peau

= un sentiment désagréable de la peau s'installe sous
le support cutané

En cas de traitement une-piece, la poche sera vidée
plusieurs fois par jour et changée si besoin.

En cas de systeme deux-pieces, la poche d'iléostomie
sera également vidée plusieurs fois par jour et chan-
gée si besoin, alors que le support de base pourra
rester plusieurs jours sur la peau.

Le choix du support adéquat se base selon le niveau
de la peau ou est placé la stomie.

Au-dessus du niveau de la peau :
support de base plat

Au niveau de la peau :
support de base plat ou Iégerement convexe

Sous le niveau de la peau :
support de base convexe



DE QUOI AVEZ-VOUS BESOIN POUR UN
CHANGEMENT DU TRAITEMENT ?

Tout le matériel nécessaire devrait €tre disposé
et prét sous la main :

compresses en non tissé ou chiffons de nettoyage
rasoir a usage unique selon les cas

ciseaux légérement courbes (ciseaux pour stomie
ou ongles)

chablon
pate de protection cutanée (selon besoin)

matériel de traitement correspondant (une-piéce
ou deux-piéces, convexe ou plat)

sachet d'évacuation
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OU LE TRAITEMENT SERA-T-IL CHANGE ?

Le traitement devrait se faire dans un lieu adapté,
disposant idéalement d'une possibilité de lavage,
de possibilités de déposer du matériel, des toilettes,
éventuellement d'un siége ainsi que d'un miroir a la
hauteur du ventre. Tout le matériel nécessaire, tels
que les ustensiles de traitement et de soins, comme
par exemple les compresses en non tissé ou chiffons
de nettoyage, chablon, ciseaux, nouveau systeme de
traitement et un sachet d'évacuation devraient étre
préts a I'emploi avant I'enléevement du traitement
utilisé.

Prenez assez de temps pour le changement du traite-
ment pour procéder soigneusement. Le changement
devrait se faire a un moment fixe du déroulement de
votre journée.
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A QUOI FAUT-IL FAIRE ATTENTION LORS DU
CHANGEMENT DE TRAITEMENT ?

Pour protéger la peau autour de la stomie, il est im-
portant que le support de protection cutanée soit
adapté a la taille de votre stomie. Chaque stomie a
sa forme individuelle. Voila pourquoi il vous faudrait
découper un chablon avant le premier changement de
systéme de traitement (par exemple avec une feuille
transparente), que vous utiliserez comme modéle pour
découper le support de protection cutanée.

Utilisez des ciseaux légerement courbes pour le dé-
coupage. Pour éviter une irritation de la peau, l'ouver-
ture découpée doit étre ainsi faite qu'aucune partie de
la peau ne doit étre sans protection, ni pouvoir entrer
en contact avec les excrétions.



A l'inverse de la muqueuse de l'intestin de la stomie,
la peau non protégée peut réagir sensiblement aux
excreétions.

La forme et la taille de la stomie se modifient, en
particulier lors des premiéres semaines et mois apres
I'opération. Pour cette raison il est important de con-
troler régulierement des le début, le diametre de la
stomie au moyen de votre chablon correspondant et
adapté a votre traitement si besoin.

Juste : support de base découpé correctement

Faux : support de base découpé trop largement
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COMMENT CHANGEZ-VOUS VOTRE TRAITEMENT ?

Le changement de traitement se fait de préférence
debout devant le lavabo. Si I'emplacement de la sto-
mie n'est pas visible de haut en raison d'un ventre
proéminent, un miroir a la hauteur du ventre sera
utile.

L'enlevement du support de protection cutanée doit
toujours étre entrepris soigneusement de haut en
bas. Retenez pour cela la peau au-dessus du traite-
ment avec votre main. Apres le début du détache-
ment (1 cm env.) vous pouvez insérer une compresse
humide entre la peau et le support de base pour fa-
ciliter I'enlevement du support de base.

Veuillez s.v.p. jeter le traitement utilisé dans un sa-
chet d'évacuation adéquat, et ensuite dans la pou-
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belle et non pas dans les toilettes, car il pourrait
boucher le systéme d'écoulement.

Nettoyez la peau et la stomie avec des compres-
ses humides, en forme de spirale, de I'extérieur vers
I'intérieur, afin que les excrétions et les bactéries de
I'intestin ne se répartissent pas sur la peau du ven-
tre.




Pour terminer, tamponnez la partie nettoyée avec
des compresses seches et laissez-la encore sécher
quelque peu. Afin de maintenir le film hydrolipidique
naturel de la peau, il est judicieux d'entreprendre le
nettoyage a I'eau et si nécessaire avec une lotion de
lavage exempte d'alcali (en cas de forte salissure) ou
avec des lingettes de nettoyage.

S'ils se trouvent des poils autour de la stomie, vous
devriez les enlever régulierement. Méme si vous en-
levez délicatement le traitement, les poils peuvent
étre Otés facilement et provoquent des irritations
cutanées. De plus, une forte pousse de poils peut in-
fluencer négativement la tenue du traitement.

Utilisez un rasoir a usage unique pour enlever les
poils.

Recouvrez la stomie avec une compresse humide et
passez le rasoir a usage unique précautionneuse-
ment en forme d'étoile en partant de la stomie.

Les cremes dépilatoires ne devraient si possible pas étre
utilisées en raison de possibles réactions allergiques.
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Des cicatrices ou des plis dans le secteur de la stomie
peuvent occasionner des difficultés lors du traite-
ment. En cas de |égeres inégalités, une bonne étan-
chéité peut étre atteinte avec un systeme de traite-
ment une-piéce ou un systéme deux-pieces. Si cela
n'est pas possible, les cavités peuvent étre égalisées
avec une pate de protection cutanée ou la mise en
place d'un systtme de traitement convexe. Apres
avoir enlevé la feuille de protection du support de
protection cutanée, vous pouvez mettre le nouveau
systéeme de traitement en place.

= En cas de traitement une-piéce, le support de
protection cutanée est replié sur le bord inférieur de
I'ouverture de la découpe et positionné d'en bas sur
la stomie. Pour terminer, la partie repliée vers I'in-
térieur de la protection cutanée est amenée vers le
haut sur la peau.
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= Dans le cas d'un traitement deux-pieces, vous
centrez l'ouverture de la découpe sur la stomie et
modelez la protection cutanée de l'intérieur vers
I'extérieur du corps. Pour finir, fixez la poche sur le
support de base.

= Pour une meilleure adhésion du systéme de trai-
tement sur la peau, il est recommandé de poser la
surface de la main sur le traitement. On atteindra
une tenue sire et rapide par la chaleur de la peau.
Vous ne devriez exercer aucune activité corporelle
pendant cette opération. Si besoin, vous pouvez
maintenant en plus fixer le traitement avec une
ceinture.



ATTENTION !

Les substances et matieres présentées dans ce tableau sont a éviter lors du traitement de stomie !

Substances / matiéres Effets possibles

= benzine

= |'éther

= |'alcool

= |es produits de désinfection
= |es savons parfumés

le film hydrolipidique naturel de la peau normale peut

étre détruit, modification de la flore cutanée, dessechement
et restriction des fonctions protectrices naturelles,

(défense contre les microorganismes p.ex.)

= |les pommades grasses

= les cremes

= |'huile/les bains d'huiles
= les bains-douches

empéchement d'une tenue sire du matériel de protection
cutanée sur la peau

= |es cremes dépilatoires

présence d'un haut potentiel allergique et de
substances rengraissant
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ATTENTION !

Les substances et matieres présentées dans ce tableau sont a éviter lors du traitement de stomie !

Substances / matiéres

= mousse soignante
= mousse nettoyante

Effets possibles

les composants rengraissant entravent I'adhésion
du matériel de protection cutanée

= gants de toilette

forment un bon terrain pour les bactéries et les champignons

= éponges

= cellulose peuvent adhérer tres fortement aux muqueuses

= ouate intestinales, s'émiettent et s'enlévent difficilement
= mouchoirs

= papier hygiénique
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Jai rencontré aujouv*cl'l/\ui madame Schneider au contrdle
médical. Elle a subi une opération de stomie presque en
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genre cl'infecﬁon de mycoses, la pauvre. Pour moi, tout est
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5. COMPLICATIONS

Les complications de la stomie peuvent étre de
toutes sortes. Leur étendue va des Iégeres irrita-
tions aux modifications aggravées de la peau. C'est
communément que les complications commencent
la plupart du temps par une rougeur insignifiante
pouvant se développer en complication grave si I'on
n'y prend pas garde. Personne ne connait votre sto-
mie aussi bien que vous. C'est pour cette raison que
vous devriez étre attentif aux modifications de la
peau, incompatibilités avec le matériel et difficultés
lors du traitement, les reconnaitre et en faire part
immédiatement a votre médecin traitant ou votre
stomathérapeute.

N'AGISSEZ PAS DE FACON PERSONNELLE !
Plus tot les changements seront décelés, plus vite les
complications pourront étre évitées par des appré-
ciations et des traitements adéquats !
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LES COMPLICATIONS QUI APPARAISSENT
LE PLUS FREQUEMMENT

= Irritation de la peau aux alentours de la stomie
Ce genre de complication apparait le plus souvent en
parallele avec une découpe trop grande du support
de base ou par une infiltration des excrétions sous le
matériel de protection cutanée.

QUE FAIRE ?

Informez votre médecin traitant ou votre stomathé-
rapeute. En prévention, vous devriez adapter exacte-
ment I'ouverture de la découpe du support de base et
un changement réqulier du systeme.



= Allergies
Les allergies proviennent la plupart du temps du ma-
tériel du traitement et se présentent entre autre sous
forme de démangeaisons, de rougeurs et de douleurs
éventuelles.

Que faire ?

Informez votre médecin traitant ou votre stomathé-
rapeute. Avec leur aide, la cause des allergies sera dé-
pistée et mise de coté.

= Maladies fongiques (mycoses)

Les mycoses apparaissent la plupart du temps avec
les mémes symptomes que les allergies (démangeai-
sons, rougeurs de la peau et sensation de bralure sur
la peau). Alors qu'une allergie se limite plutot pré-
cisément au secteur concerné, les mycoses sont du
genre satellite et se diffusent.

QUE FAIRE ?

Informez votre médecin traitant ou votre stomathé-
rapeute. Ils entreprendront le traitement correspon-
dant. En prévention, il est recommandé d'observer une
bonne hygiéne et de procéder a un changement régu-
lier du traitement.

= Inflammation du follicule pileux (folliculite)
Les inflammations du follicule pileux proviennent fre-
quemment de I'enlévement non appropri¢ des poils
(rasage). L'irritation qui en résulte a sa cause dans
I'arrachage par inadvertance des poils lors du chan-
gement de traitement.

QUE FAIRE ?

Informez votre médecin traitant ou votre stomathé-
rapeute. IIs entreprendront le traitement adéquat. En
prévention, on recommande une bonne hygiéne ainsi
qu'un rasage régulier.
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COMPLICATIONS DE LA STOMIE

Ces changements concernent directement votre
stomie et exigent une visite immédiate chez votre
médecin traitant ou votre stomathérapeute !

= La hernie de la paroi abdominale (hernie)
Chaque opération du ventre peut perturber la stabi-
lité de la paroi abdominale. En cas de forte charge,
en soulevant un poids lourd par exemple, l'intestin
peut se pousser en avant, a travers la paroi abdo-
minale. Celle-ci se gonfle en avant, dans la partie
concernee.

= Le prolapsus

Lors d'un prolapsus, I'intestin se glisse a I'extérieur a
travers la stomie et ne se rétracte pas de lui-méme.
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= Rétrécissement de la stomie (sténose)

Des blessures répétées et des irritations vers la sto-
mie peuvent a la longue conduire a un rétrécisse-
ment de la stomie. Le diametre de la stomie devient
continuellement plus petit. Les excrétions peuvent
devenir difficiles et provoquer éventuellement des
douleurs.

= La rétraction de la stomie

Lors d'une rétraction, la stomie se retire sous la peau,
en forme d'entonnoir. L'origine de cela provient par
exemple d'une prise de poids. On y observe souvent
une inflammation de la peau, car la peau du ventre
est en contact avec les excrétions. L'utilisation d'un
systéme de traitement convexe avec une ceinture
peut procurer une aide.



= Saignements

[l nous faut différencier ici les saignements superfi-
ciels des muqueuses et les saignements profonds de
I'intestin. De petites blessures de la muqueuse peu-
vent étre provoquées par une irritation mécanique et
un nettoyage trop intensif de la stomie. Ces saigne-
ments sans gravité en général peuvent étre arrétés
par 'application d'une compresse humidifiée a I'eau
froide. Si cela n'est pas possible, vous devriez abso-
lument consulter votre médecin.

En cas de saignements de la partie profonde de
I'intestin, une consultation médicale sera indispen-
sable dans tous les cas.

AUTRES POSSIBILITES D'IRREGULARITES

Etant donné le voisinage immédiat de l'intestin, de
la vessie et des organes génitaux, les voies nerveuses
peuvent étre abimées par |'opération et pertur-
ber les fonctions de ces organes. Les complications
suivantes peuvent survenir :

= perturbation de la puissance (dysfonction érectile)
= infections urinaires récurrentes et se déplacant

(en direction des reins)

Veuillez informer dans tous les cas votre médecin
traitant ou votre stomathérapeute !
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6. LE SUIVI MEDICAL

Le suivi médical qui devrait, a long terme, garantir le
succes de |'opération, est souvent trop sous-estime.
Avant de quitter I'hopital, on devrait éclairer le pa-
tient concernant la facon, la fréquence et la signifi-
cation du suivi médical. Pendant les deux premieres
années apres |'opération, des examens de la stomie
et des selles ainsi que divers examens du sang de-
vraient se faire tous les trois mois. De la troisieme a
la cinquieme année apres |'opération, I'espace entre
deux consultations s'agrandit. Un examen devrait
se faire annuellement deés la cinquieme année apres
I'opération.

32

La tache importante incombe au médecin de fa-
mille, accompagnant ses patients de longue date,
de contrbler systématiquement le suivi des mesures.
L'inspection réguliere de la stomie et du traitement
devrait aller de sol.
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Je suis eV\fiV\ allée manger avec Carine. Elle m’en avait déja
souvent parlé mais jusqme—lé\ je ne me sentais pas shire en raison
de ma stomie. Je voulais d’abord atendre de savoir tout ce que
e pouvais encore mangev et comment le swppov“rer. Cepenc‘an’r,
depuis que = vérifie ce que je mange ot évite certains aliments,
tout est sous controle.
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la semaine procl/\aine.
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7. ASTUCES POUR UNE ALIMENTATION CORRECTE

Aprés une opération de stomie, les porteurs de sto-
mie se posent entre autres souvent des questions
comme « que puis-je manger 7 » ou « est-ce que je
supporte encore tout 7 » de plus, une grande insécu-
rité subsiste souvent aussi concernant les odeurs et
la diarrhée.

En fait, I'assimilation de la nourriture dépend du
type de stomie, de la maladie de base et de la sen-
sibilité individuelle du porteur de stomie. L'alimen-
tation se reconstruira, en regle générale, lentement
dans les premieres six semaines. |l n'existe pas de
directives de régime particulier. L'alimentation de-
vrait €tre équilibrée et les aliments qui n'étaient pas
supportés avant I'opération devraient étre évités. Il
est recommandé de ne pas prendre son repas du soir
trop tard afin d'éviter des excrétions nocturnes. S'il
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fallait suivre un régime en raison d'une maladie de
troubles métaboliques (le diabéte p.ex.), cela est va-
lable a 'avenir.

L'ablation totale du gros intestin avec ses capacités
de retirer du liquide du contenu intestinal, conduit
particulierement au début, a des évacuations li-
quides. La suite peut en étre des disfonctionnements
de la retenue de liquidités et des matieres minérales.
L'électrolyte de votre sang devrait étre réguliere-
ment contr6lé par votre médecin pour cette raison.
Cependant, le corps s'habitue souvent en peu de
mois aux données modifiées. L'intestin gréle restant
retient alors plus d'eau dans les selles et les excré-
tions passent d'une consistance liquide a une forme
pateuse.



Absorbez autant de liquides afin que vous puissiez
uriner au moins un litre quotidiennement. Buvez de
I'eau minérale de préférence, afin d'égaliser |'électro-
lyte et les minéraux.

A QUOI FAUT-IL FAIRE ATTENTION ?

Lors de prises de médicaments, il faut étre attentif
au fait que certains médicaments ne sont pas absor-
bés correctement dans le corps par le haut de I'intes-
tin gréle, et que cela peut provoquer une excrétion
des médicaments non digérés, d'ou une inefficacité
du médicament. Cela est également valable pour
« la pilule ».

Une substitution réguliére par des vitamines (la vi-
tamine B12 avant tout, par injection intramusculaire
trimestrielle) et des controles de I'électrolyse sont
importants.

Vous devriez prendre plusieurs petits repas par jour.
Les aliments riches en fibres, difficiles a digérer, sont
recommandables en petites quantités seulement,
cuits et hachés, car les fibres de cellulose ne seraient
pas digérées autrement. Cela est particulierement
valable pour les asperges, diverses sortes de fruits et
de champignons. Les agrumes renforcent I'agressivité
des selles de I'intestin gréle. Les jus de fruits peuvent
avoir un effet laxatif. Evitez les alcools a haut degré
et n'oubliez pas d'absorber entre deux et trois litres de
liquide par jour.

QU'EST-CE QUI FAVORISE L'EPAISSISSEMENT
DES SELLES ?

[l n'y a la que des possibilités réduites a disposition.
Par la consommation de pates, pommes-de-terre,
pain sec, biscottes, séré maigre, carottes cuites et
du son de blé, vous pouvez essayer d'atteindre un
meilleur épaississement des selles.
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QUE FAIRE EN CAS DE DIARRHEE OU DES
SELLES LIQUIDES ?

Les aliments riches en fibres, tels que les choux,
salades et asperges devaient étre évités. Evitez en
général les aliments laxatifs. Essayez plutét le pain
blanc, les biscuits secs, les flocons d'avoine, les
pommes rapeées, les bananes écrasées, les fromages
secs, le lait cuit, le thé noir, le chocolat noir, le ca-
cao, le riz cuit, les pommes-de-terre, les pates et les
carottes cuites.

Augmentez absolument les quantités de boissons,

pour prévenir les grandes pertes de liquidité qui
pourraient arriver.
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PENSEZ TOUJOURS A CECI

Mangez doit faire plaisir !

Pour des questions particulieres concernant |'alimen-
tation, adressez-vous a un diététicien. Votre caisse
maladie vous indiquera les adresses correspondantes
de votre région.



EFFETS DE DIVERS ALIMENTS

fumés yogourts oignons, échalotes etc. tisanes au fenouil,
ceufs séré aulx a l'anis et au cumin
oignons, échalotes etc. épinards poireaux cannelle

aulx salades vertes ceufs noix de muscade
les choux persil légumineuses yogourts

viandes airelles rouges boissons contenant de séré

graisses animales (sain- I'acide carbonique airelles rouges

doux, graisse d'oie etc.)

biére blonde

légumes secs

salsifis

champignons

paprika cru

mais

abricots

bananes non mires

pain frais

patisseries a la levure

concombres
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Excrétions difficiles (possible blocage de la stomie)

café cacao noix

alcool pommes-de-terre fruits secs
nicotine pates asperges

mets trop €picés ceufs champignons
mets gras pain blanc céleri

épinards biscuits secs oignons
choucroute flocons d'avoine paprika
haricots pommes rapées salade pommée
prunes bananes écrasées mais

crudités thé noir mangue

lait cru

chocolat noir
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8. SPORT, LOISIRS, VOYAGES ET PROFESSION

« Ou est-il écrit qu'avec une stomie on ne peut pas
faire ce que les autres font ?» A cette question d'une
porteuse de stomie, on peut répondre trés facile-
ment : nulle part !

Immédiatement apres I'opération, bien des patients
ont peur avant tout de la vie avec une stomie. L'opé-
ration de la pose d'une stomie fut pourtant indis-
pensable pour la reconstitution de la santé. Cette
certitude, en paralleéle avec un état de vie et une
confiance en soi positives, vous faciliteront I'accou-
tumance a votre nouvelle situation.

SPORT ET LOISIRS

Votre stomie ne représente en fait pas de raison de
réduire le sport ou vos loisirs. Tout au contraire. Si
vous étes actif et bougez volontiers, vous pouvez
continuer de le faire avec une stomie, pour autant
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qu'aucun empéchement de maladie ne soit pré-
sent. Vous devriez éviter uniquement de soulever
des poids de plus de 10 kilos ainsi que les genres
de sports qui pourraient provoquer des blessures et
des écrasements a la stomie (sports de combat et de
force p.ex.).

Le grand nombre de produits de traitement vous per-
met de trouver la bonne solution pour chaque usage.
L'important est d'avoir toujours assez de matériel de
traitement afin que vous soyez préts a faire un chan-
gement du traitement en tout temps.

Lors de sports aquatiques, les produits de traitement
de stomie seront soumis a une €preuve particuliere-
ment rude. En principe, ils devraient adhérer avec
sécurité dans I'eau aussi.



La partie gélatineuse du matériel de protection pos-
sede la propriété d'absorber les liquides. Cela est im-
portant quand la peau transpire ou devient humide.
Cependant, dans I'eau cette propriété conduit apres
un certain temps a gonfler la matiere de protection.
[l est donc recommandé de ne pas rester trop long-
temps dans I'eau et de controler de temps a autre le
traitement.

Les pieces de théatre et les concerts font souvent
aussi partie de I'organisation des loisirs. La aussi,
vous ne devriez y renoncer en aucun cas. Il est re-
commandé toutefois d'éviter ces jours-la la consom-
mation de mets provoquant de fort ballonnements,
tels que les légumineuses, les choux et les oignons.

EN VOYAGE

Etant donné que les produits habituels ne sont pas
disponibles dans tous les pays, vous devriez toujours
avoir sur vous une quantité suffisante de produits de
traitement de stomie en voyage. Il est particuliere-
ment recommandé d'en avoir sur soi un petit stock
en réserve, lors de voyages en avion. Au cas ou la
valise n'arriverait pas a temps a I'aéroport de desti-
nation, vous seriez alors suffisamment pourvu.

Dans certains pays, des mets et des préparations des
aliments conduisent a des excrétions fréquentes et
modifiées.

C'est un avantage, lors de déplacements a I'étranger,

de posséder quelques notions de base du traitement
de stomie dans la langue du pays en cas d'urgence.
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Stoma stoma/ostomy stomie stomia estoma
Beutel bag, pouch poche sacca bolsa
Basisplatte base plate support placca placa
Darm intestine intestin intestino intestino
Blase bladder vessie vescica vejiga
Toilette toilet toilettes toilette servicio
Arzt doctor médecin dottore médico
Apotheke pharmacy pharmacie farmacia farmacia
Krankenhaus hospital hopital ospedale hospital

Hilfe help aide S0CCOrso auxilio
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PROFESSION

Lors de la reprise du travail, dans la plupart des cas
une discussion ouverte avec |'employeur et éventuel-
lement avec les collégues les plus proches, aide a cla-
rifier la situation. Celui qui cependant, préfere ne pas
parler de sa stomie n'en est bien sir pas obligé. Une
reprise du travail par étapes est aussi une possibilité.

CELA VAUT EN PRINCIPE

Reprenez aussi vite que possible part aux activités
de la vie quotidienne. Rencontrez la parenté et les
amis. Poursuivez vos passe-temps. Retournez a votre
place de travail. Profitez de la vie !
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k24 novembre

D’une certaine maniere, notre vie commune Q sensiblement
change depuis mon opération. 1 ongtemps e n’ avais
viraiment plus aucune envie de sexe, je me génais de ma
stomie et avais peur de ne pas pou\/oir v‘emp‘iy‘ les attentes.
Jusqu’'a hier soir. Nous avons enfin par\é de nos sentiments,
peurs et désirs.

Ct avons découvert que nous
avions oublié non seulement le

sexe, mais avant tout la tendresse.

Cest un bon début.




9. FAMILLE, CONJOINT ET SEXUALITE

Votre conjoint, votre famille et vos amis intimes
sont, tout comme vous, incertains de cette nouvelle
situation. Un rapport ouvert de ce théme aidera ainsi
tous les acteurs a développer de la compréhension et
a venir a bout de ce nouveau défi.

Les charges psychiques et les appréhensions peuvent
conduire a des disfonctionnements de la vie intime.
Une nouvelle approche de la sexualité, des discus-
sions pleines d'égards et beaucoup de tendresse
peuvent aider les deux conjoints a reconstruire ces
craintes. Une compréhension élevée envers ['autre et
un rapport délicat I'un pour l'autre agissent positi-
vement sur la personnalité et le comportement du
conjoint.

SUIS-JE AUSSI ATTIRANT AVEC UNE STOMIE
POUR MON CONJOINT ? QU'EN EST-IL DE LA
VIE SEXUELLE ?

Vous étes seul a pouvoir y répondre. Dans tous les
cas, I'abord de ce théme doit étre ouvert et franc.
Une discussion avec le conjoint ou, si besoin, avec
le médecin, la stomathérapeute ou un psychologue
pourront vous aider a franchir les barricades.

La majorité des porteurs de stomie reprennent une
vie sexuelle remplie, aussi avec leur stomie. Une fois
le premier obstacle franchi, la plupart constatent
que la stomie se place en arriere-plan lors dans la
sexualité. Une restriction médicale n'est toutefois
pas de mise.
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PUIS-JE ETRE ENCEINTE MALGRE MA STOMIE ?
Une stomie ne doit pas €tre une raison de ne pas
désirer d'enfants. En principe, une femme peut aussi
avoir des enfants avec une stomie.

Un entretien avec le médecin traitant devrait ce-
pendant avoir lieu au préalable, afin de soupeser les
possibles risques. Il faudrait prendre en considéra-
tion, a coté de la maladie de base qui a conduit a la
pose d'une stomie, la prise de médicaments, et aussi
le moment adéquat (au moins deux ans apres |'opé-
ration de la stomie) pour prendre la décision pour
ou contre un accouchement naturel ou une possible
géne de la stomie.

La stomie changera inévitablement au cours de la
grossesse, par I'augmentation du tour de taille.
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Une observation réguliere et un controle par le
médecin sont pour cela recommandeés.

CELA VAUT EN PRINCIPE

= Discuter absolument avant tout désir d'enfant.

= Procéder a des examens et des contrdles réguliers
pendant la grossesse.

= Bien observer la stomie et adapter le traitement.



10. EXTRAIT DE VIE D'UNE PERSONNE CONCERNEE

L'extrait suivant provient d'une interview avec une
porteuse d'iléostomie. Les questions et réponses de
cet entretien ont été choisies pour donner du cou-
rage a tous les porteurs de stomie, et pour leur mon-
trer combien une situation de vie modifiée peut se
trouver naturelle et montrer un comportement de
confiance en soi.

Pourriez-vous nous raconter votre histoire ?
llona S. : Je suis atteinte de la maladie de Crohn de-
puis I'age de sept ans. J'ai été opérée peu apres 20
ans. J'ai eu une tres longue période d'essais théra-
peutiques sans succes et de phases de souffrances
derriere moi, jusqu'a ce que les médecins traitant se
décident a m'opérer.

Comment cela s'est-il passé lorsque vous avez eu
une stomie ?

llona S.: : j'avais alors juste 23 ans et la vie, que
['on dit belle, devant moi. Mon enfance s'est essen-
tiellement passée autour de la vie avec la maladie de
Crohn : j'ai toujours été poussée a mes limites, pour
les trajets scolaires, en vacances, avec les amis. Quand
on a continuellement la diarrhée et mal au ventre, on
n'est pas tres performant. J'avais déja a I'époque un
grand nombre de séjours a I'hopital derriere moi, et
était méme nourrie partiellement artificiellement afin
de reconstruire mon poids corporel.

A 18 ans encore, j'ai pensé que je ne voudrais jamais
continuer de vivre avec une stomie. Mais quand ce fut
le moment, mes parents et mon ami m'ont beaucoup
soutenu. A ce moment-Ia il n'y avait pas d'autre voie.
J'avais entre autres une fistule rectale impossible a
guérir. Aujourd'hui, j'ai une iléostomie du c6té gauche.
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Que vous est-il resté de vos séjours a I'hopital ?
llona S. : J'ai été - cela fait maintenant déja 13 ans -
opérée dans une clinique spécialisée. J'ai pensé qu'il
était treés important de savoir que I'on n'est pas un
cas unique et que la pose d'une stomie est de la rou-
tine. Je me souviens du dessin fait pour trouver la
place adéquate entre la musculature ventrale droite
et en biais pour la stomie.

Avez-vous été supervisée par une stomathéra-
peute ?

llona S. : Oui, cette femme m'a donné beaucoup de
courage. Elle était elle-méme porteuse d'une stomie,
et elle s'est recyclée dans cette profession apres son
opération. Son attitude envers la stomie m'a donné
beaucoup de force et d'optimisme. J'ai encore pen-
sé a elle bien des années plus tard, alors que j'étais
depuis longtemps a nouveau active professionnel-
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lement. Pour finir, elle, son chemin et son courage
m'ont donné le déclic de changer ma profession afin
d'aider moi aussi les patients porteurs de stomie.

Que s'est-il passé ensuite ?

llona S. : Le chemin a été long pour me libérer de mes
ennuis. J'ai été opérée sept fois en tout. Les malades
de Crohn souffrent souvent de problémes de guérison
de plaies. A I'époque je pensais ne plus pouvoir faire
du vélo.Ala maison, un détaillant spécialisé trés com-
pétent m'a conseillé trés longtemps. Les produits de
stomie sont une aide que I'on peut se procurer par un
détaillant spécialisé. C'est important d'étre conseillé
par des spécialistes formés pour la stomie.

Vous avez repris le travail ensuite ?
llona S.: J'ai été malade pendant longtemps puis
j'ai été réintégrée dans ma profession. J'ai percu une



rente Al partielle me permettant de travailler quatre
heures par jour. C'était important pour moi car je
désirais rester active. Plus tard, je fus en telle forme
que j'ai postulé aupres de B.Braun. L'entreprise m'a
engagée au service a la clientele pour le traitement
des stomies. Plus tard j'ai changé pour travailler au
service externe. J'ai ainsi pu transmettre mes ex-
périences et mon savoir aux personnes concernees,
telle que la stomathérapeute, qui m'a conseillé a
I'époque.

Lorsque vous voyez le parcours de votre maladie
et les méthodes de traitement actuelles, qu'y a-t-
il de différent aujourd'hui ?

llona S. : Aujourd'hui, bien des stomies sont appli-
quées provisoirement seulement. |l y a de meilleures
possibilités d'opération pour le maintien de la conti-
nence, aussi en cas de maladies dans la profondeur

du rectum. Lors de rectocolite ulcéro-hémorragique,
on peut faire une poche par exemple, qui est formée
par des parties de l'intestin gréle et qui donne un
rectum fonctionnel. Je n'aimerais pas analyser com-
ment le déroulement de ma maladie se serait passé
avec les possibilités actuelles.

Souhaitez-vous dire encore quelque chose aux
personnes concernées ?

llona S. : La vie continue, avec une stomie aussi. Il
existe aujourd'hui de bons produits, qui allegent le
quotidien tant que possible. J'ai aussi di prendre
beaucoup de temps pour accepter ma stomie. Cela
fut au début tres difficile de me regarder dans le mi-
roir. Je dis aujourd'hui : je ne suis pas qu'un ventre !
La stomie n'est pas le centre de ma vie. Et trans-
mettre cette voie a toutes les personnes concernées.
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