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Préface

La confection d’une stomie est source de remaniements identitaires. Devenir une personne stomisée, accompagner un proche stomisé,
fait émerger de nombreux questionnements.

A partir de regards croisés soignants/soignés nous vous proposons des clés vous permettant de mieux vivre votre parcours de soins.
Qu’est-ce qu’une stomie ? Quelles en sont les répercussions ? Quelles activités quotidiennes envisager ? Vous trouverez des réponses

en lisant ce livret éducatif.

La stomie n’est pas une maladie. Avoir une stomie change considérablement la vie, bouge les repéres physiques, psychosociaux, familiaux
et économiques. A travers les témoignages de personnes stomisées vous verrez que vivre avec une stomie est possible.

Un livret écrit par des personnes stomisées avec le concours de professionnels de santé.

Laury Beaubrun-Diant, docteure en psychologie, psychologue clinicienne
Myriam Teyssié, patiente-experte, présidente de I’'Union des Stomisés du Grand Sud
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Les stomies

Une stomie est I'abouchement chirurgical d’un segment de 'intestin ou des voies urinaires a la peau.

On parle d’entérostomie si la stomie est située sur I'intestin et
d’urostomie si elle est située au niveau de I’appareil urinaire.
Confectionner une stomie entraine une perte de la continence
fécale ou urinaire et nécessite le port permanent d’un appareillage
collé sur ’'abdomen, ce qui a un fort impact psychologique, voire
physique sur la personne stomisée.

La stomie est souvent percue, surtout au moment de I’annonce,
comme inconciliable avec une vie décente. Les stomies digestives
peuvent se situer sur différents segments de I'intestin mais les plus
fréquemment rencontrées sont les colostomies gauches et
les iléostomies.

La dérivation urinaire non continente la plus courante est
la dérivation de type Bricker. Si cette dérivation ne peut pas étre
réalisée pour des raisons techniques ou liées a I'état de la personne,
le chirurgien confectionne alors des urétérostomies cutanées
directes. La gestion des urétérostomies directes est plus
compliquée que celle d’un Bricker du fait de la présence
permanente de sondes.

Milieu

humide

Lésions

cutanées Fuites

De nombreuses enquétes réalisées aussi bien en France que dans
le monde font ressortir que la peur des fuites est la préoccupation
principale des personnes stomisées. Les fuites répétées perturbent
la vie sociale et sont a I'origine de nombreuses |ésions cutanées.

Daniéle Chaumier, infirmiére stomathérapeute, présidente de LUAFET
Martine Pages, infirmiére stomathérapeute au CHU de Nimes
Dominique Pautard, infirmier stomathérapeute au CH Ardéeche Nord

Respecter de bonnes pratiques en matiére de soins et d’appareillage
va éviter la majorité des fuites et des lésions cutanées
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Le choix de l'appareillage

De nombreuses évolutions, ces dernieres décennies, permettent de proposer a la personne stomisée
des dispositifs étanches, fiables, sécurisants et confortables.

Un appareillage se compose de deux éléments : un protecteur cutané (support) qui se colle sur la peau et une poche de recueil.

En fonction du systéme de fixation du support sur la poche, on distingue deux types d’appareillages.

¢ Le systéme 1 piéce : le protecteur cutané et la poche forment ¢ Le systéme 2 piéces : le support et la poche sont 2 éléments
un seul et méme élément distincts et s’adaptent par un couplage mécanique ou adhésif
— ] = -
POCHE FERMEE POCHE VIDABLE SUPPORT + POCHE FERMEE SUPPORT + POCHE VIDABLE
w w
POCHE VIDANGEABLE POCHE HAUT DEBIT SUPPORT + POCHE VIDANGEABLE SUPPORT + POCHE HAUT DEBIT

Ces deux types de dispositifs sont déclinables en version urinaire ou digestive avec des tailles, couleurs, systemes de vidange et formes
de supports différents. Les poches digestives sont munies d’un filtre permettant I’évacuation des gaz sans odeur.
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Plusieurs fabricants de matériel sont présents sur le marché
frangais. L'offre de produits est donc étendue, ce qui permet
achacun de trouver sa solution. Il est souvent difficile de s’y retrouver
sans accompagnement.

Le stomathérapeute (ou un infirmier référent en stomathérapie
quand il n’y a pas de stomathérapeute sur I’établissement) va
aider la personne stomisée a choisir I'appareillage qui lui convient
le mieux. Il n’y a pas de bons ou de mauvais appareillages mais
plutét de mauvais choix.

Ce qui convient a une personne stomisée
ne convient pas forcément a une autre.
Ce qui « plaft » a_un soignant n’est pas

forcément adapté a la personne stomisée.

Les critéres de choix

Le matériel est choisi en étroite collaboration soignant/soigné
en fonction :

e de la stomie,

e de I’'abdomen,

e de la peau,

e des effluents,

e de la présence d’éventuelles complications,

e de la dextérité de la personne stomisée et de ses préférences...

Le choix du matériel n’est jamais définitif et doit étre réadapté
a chaque demande de la personne stomisée ou a chaque fois
que la situation de soin le nécessite.

Les régles de bonnes pratiques pour les soins

e Avoir des gestes doux : décoller soigneusement I’appareillage
sans tirer la peau et sécher par tamponnement sans frotter
la peau autour de la stomie.

e Utiliser pour la toilette de la stomie le produit le plus neutre
possible c’est-a-dire I’eau du robinet.

e Adapter la découpe de I'appareillage a la taille et a la forme
de la stomie + 2 a3 mm.

e Respecter les rythmes de changement préconisés, a savoir
la poche tous les jours, que ce soit un systéme 1 ou 2 pieces,
et le support tous les 2 a 3 jours maximum.

Daniéle Chaumier, infirmiére stomathérapeute, présidente de UAFET

Martine Pages, infirmiére stomathérapeute au CHU de Nimes
Dominique Pautard, infirmier stomathérapeute, CH Ardéche Nord

Avoir des
gestes doux
Utiliser
le produit
le plus neutre
Adapter
la découpe de
I’appareillage
Respecter
les rythmes
de changement

|
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La prévention et la prise en charge
des complications

Repérer le site de la stomie en préopératoire est un des facteurs de prévention des complications. Certaines
peuvent néanmoins survenir. |l est important de consulter un stomathérapeute ou son chirurgien afin d’éviter
un retard de prise en charge et/ou une aggravation des lésions.

Trois types de complications possibles

Les complications précoces qui surviennent en postopératoire immédiat, lorsque la personne
stomisée est encore hospitalisée, comme les abces, désunion ou nécrose. Ces complications
peuvent néanmoins nécessiter, une fois le patient rentré a son domicile, des soins locaux
spécifiques et souvent complexes. Le respect du protocole de soins instauré a la sortie
de I’établissement est alors fondamental.

Les complications tardives, plus a distance de I'intervention chirurgicale, qui sont le plus
souvent des complications chirurgicales et qui nécessitent de retourner voir le chirurgien ou
le stomathérapeute ; pour n’en citer que quelques-unes : éventration, sténose, prolapsus...

Les complications cutanées qui sont de loin les plus fréquentes. Elles altérent la bonne
évolution de la stomie, entrainent des fuites ou inversement sont engendrées par des fuites
et diminuent significativement la qualité de vie de la personne stomisée. Devant toute
complication cutanée, il est impératif de retrouver sa cause ; sans traitement de celle-ci,
la Iésion ne pourra pas cicatriser ou récidivera. Les principales causes a rechercher sont :
des soins inappropriés, un matériel inadapté ou une stomie difficile a appareiller.

6 / Union Stomisés Grand Sud - Osons parler Stomie - 2021



Ces problématiques ont toujours une solution;
pour cela, des protecteurs cutanés sous forme
de poudre, pate, anneau, spray protecteur
sont commercialisés et vont permettre
de cicatriser les lésions. Ils ont chacun
des indications et des utilisations spécifiques
qu’il est nécessaire de bien maftriser.

Identifier
la cause

Garantir
I'adhérence
de I'appareillage
pour la sécurité
du patient

Réparer
la peau

Le traitement étiologique des lésions cutanées,
associé a un traitement adapté de la lésion
elle-méme, vont permettre la cicatrisation.

La personne stomisée va retrouver trés
rapidement une peau péristomiale saine et
par conséquent une meilleure qualité de vie.

Daniéle Chaumier, infirmiére stomathérapeute, présidente de LAFET
Martine Pageés, infirmiére stomathérapeute au CHU de Nimes
Dominique Pautard, infirmier stomathérapeute, CH Ardéche Nord

i
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Stomie, détresse émotionnelle,

comment y faire face ?

£t Se réapproprier son corps et son histoire, c’est se confronter au différent pour retrouver I’amour de soi.
Pour soutenir vos efforts et réinvestir votre corps, un accompagnement en pluridisciplinarité vous est offert.77

La stomie, quel que soit le contexte de mise en place, confronte
au différent, a 'inconnu et a I'incertitude. Etre stomisé ou le devenir,
c’est traverser de nombreux sentiments, de honte, d’impuissance,
d’inutilité, d’inconfort, voire de soulagement. Diverses ressources
existent et les découvrir c’est contribuer a votre mieux-étre.
La chirurgie, la stomie et I’appareillage viennent bouleverser
I'équilibre interne et la stabilité émotionnelle.

Découvrir un nouveau corps qui est différent de celui connu est
source de détresse psychologique. Se réapproprier son corps,
comprendre le langage propre a la stomathérapie, c’est entrer
dans un nouvel univers. Crise, rupture et dépassement seront au
programme. La personne stomisée devra faire face a divers défis :

e Apprendre le nouveau fonctionnement de son corps.

e Comprendre les différents appareillages proposés.

e Connaitre les accessoires utiles a la préservation d’une peau
saine (garantie de confort et de sécurité).

o Etre capable de se confronter a son nouvel environnement,
au monde social, en dépit du sentiment de différence et des peurs
engendrées par la stomie.
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Comment y faire face et se réapproprier son histoire, sa vie, son propre soi ? Quatre questions fondamentales sont a se poser

0 Ou J’en suis ? e Qu’est-ce-je fais ? e Ai-je besoin d’aide ? e Quelles sont mes ressources, mes besoins actuels ?
Contenir vos angoisses, mieux appréhender vos peurs, apprendre Choisir ceux qui vous conviennent facilitera le réinvestissement
a réinvestir votre corps et le redécouvrir, c’est possible avec I'aide de votre corps. Oser poser vos questions aux professionnels, aux
d’un professionnel de santé expert/spécialisé (psychologue, pairs et aux stomisés-contact, se rapprocher d’associations,
sexologue, infirmier stomathérapeute ou autres professionnels connaitre la documentation existante, c’est s’ouvrir a de nouveaux
de santé). Le choix vous est offert. Avec 'accompagnement de possibles.

Iinfirmier stomathérapeute, vous pourrez découvrir les différents

appareillages et accessoires existants. Laury Beaubrun-Diant, docteure en psychologie, psychologue clinicienne

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Envisager l’avenir avec le sourire, c’est apprendre a se défaire
de tout ce qui peut limiter votre potentiel d’action et s’adapter au renouveau.

©0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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Oser vivre avec une Stomie

Avoir une stomie ne doit pas étre un frein pour pratiquer des activités

Avoir une stomie, c’est vivre avec au quotidien

Vivre avec une stomie change le quotidien d’une personne.
Aprés un temps d’adaptation, les activités physiques et sociales
peuvent reprendre progressivement. En discuter avec I'équipe
soignante, les stomisés-contact, étre accompagné si besoin
d’un kinésithérapeute connaissant la stomie, peut permettre
de se « lancer » dans la pratique d’activités quotidiennes,
de reprendre confiance en vous.

Dialoguer avec ses proches est important afin qu’ils comprennent
mieux ce qu’est une stomie. Dire qu’on est porteur d’une stomie,
lorsqu’on pratique une activité de groupe, évite les situations
inconfortables, pour la personne stomisée ou le groupe, face
a un éventuel incident (fuites, besoin impérieux de vider sa poche).
Avoir une stomie n’empéche pas de faire du sport. C’est bouger,
s’aérer. C’est un bon allié pour le moral et la santé. C’est surmonter
son handicap, c’est se lancer des défis, se projeter, étre capable
de... C’est aussi prendre des précautions, s’hydrater, ne pas
oublier son nécessaire pour les soins, faire attention aux sports
qui risquent de blesser la stomie.

Une activité physique adaptée est possible aprés avoir pris conseil
aupres de votre équipe soignante, d’un kinésithérapeute. Elle peut
étre prescrite par votre médecin traitant lors d’une consultation.
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Corinne qui pratique
le jardinage quand la météo le lui permet.
Avant de jardiner, Corinne nous révele qu’elle porte une
ceinture abdominale faite sur mesure pour protéger sa
sangle abdominale, sa stomie et accompagner tous ses
mouvements. Passer la tondeuse n’est pas une difficulté.
Désherber, bécher, amender le sol et effectuer
des plantations lui procure une grande satisfaction
et une évasion. Elle oublie sa stomie, trop occupée
par ses taches de jardinage. Pour elle le jardinage
est un sport complet. Tous les efforts physiques
fournis sollicitent tout son corps.

Yann fait tout ce qui lui passe par la téte.

Il pratique du tir a I’arc une fois par semaine,
du vélo quotidiennement, de la trottinette
pour se rendre a I’école. Il va ponctuellement
a la piscine et pratique de I'escalade d’intérieur
des que la salle est accessible.

Yann n’est pas du tout “bloqué”
par sa stomie.



Vous pouvez pratiquer une activité quotidienne, sportive ou
ludique : marcher, jardiner, nager, faire du vélo, skier, naviguer...
permet de renforcer la paroi abdominale.

Vous pouvez vous baigner en piscine ou a la mer. Il existe une
attestation certifiant la compatibilité des appareillages de stomie
avec les activités aquatiques.

Etre porteur d’une stomie n’empéche pas d’avoir une sexualité.
N’hésitez pas a en parler a votre chirurgien, I’équipe soignante,
le sexologue, le stomisé-contact. Dans certains cas, une grossesse
peut étre envisagée.

Christiane Loubéry, patiente-experte, présidente de URILCO 33
Chantal Vaurs, patiente-experte, présidente IAS Nord Dauphiné

Avoir une vie sociale, pratiquer des activités quotidiennes, c’est se sentir revivre,
s’épanouir, oublier qu’on « porte » une stomie. C’est étre comme tout le monde.
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Glossaire / Sigles

Abouchement
Bricker
Colostomie
Désunion
Effluents
Etiologique
Eventration
lléostomie
Nécrose
Pair
Prolapsus
Sténose

Stomathérapeute

Stomathérapie

Stomie
Stomisé-Contact
Urétérostomie

AFET
CERPPS
IFMK
IFSI
SNITEM

Jonction d’un organe creux a la peau

Dérivation chirurgicale des urines vers la peau

Abouchement du célon a la peau

Rupture localisée d’une suture chirurgicale

Urines ou selles

Relatif a I’étude des causes de la maladie

Agrandissement d’un orifice acquis non naturel de la paroi abdominale. L’intestin ou le colon peuvent passer par cet orifice
Abouchement de I'iléon (derniére partie de I'intestin gréle avant le cbélon) a la peau

Mort d’un tissu

Personne qui est dans la méme situation

Descente d’un organe ou d’une partie d’un organe suite au relachement de ses moyens de fixation
Rétrécissement d’un conduit ou d’un orifice naturel

Infirmier spécialisé dans la prise en charge des personnes stomisées ayant suivi une formation agréée par le World Council
of Entersotomal Therapist

« Maitrise des connaissances techniques et des principes de la relation d’aide qui vont permettre au stomisé de retrouver une
autonomie apres l'intervention afin de reprendre une vie personnelle, familiale, professionnelle et sociale aussi normale que
possible ». Suzanne Montandon

Abouchement chirurgical d’un organe creux a la peau (Stoma : bouche en grec)
Personne stomisée, adhérente d’une association de patients stomisés et formée a I'accompagnement
Abouchement des ureteres a la peau

Association Francaise d’Entérostoma-Thérapeutes

Centre d’Etudes et de Recherches en Psychopathologie et Psychologie de la Santé
Institut de Formation en Masso-Kinésithérapie

Institut de Formation en Soins Infirmiers

Syndicat national de I'industrie des technologies médicales
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