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Jamais sans ma poche!
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La stomie, un handicap dont on ne parle jamais, tant il est génant et difficile
a assumer. L'an dernier, plus de 3000 personnes ont été équipées d'une poche
ventrale en Suisse. Explications et témoignages.
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Pour beaucoup de patients, la pose d’une stomie est difficile & assumer. Il faut du temps pour I’accepter et accep-
ter le regard des autres, comme lorsqu’on se met en costume de bain (photo).

A

destinée a recueillir les selles ou
les urines dont 1’évacuation ne peut

Comment dissimuler la poche
sous mes vétements? Faut-il en par-

ue de questions, que de
craintes, pour celui qui

vient d’apprendre qu’une
intervention chirurgicale 1’obligera
a porter une stomie, cette poche

plus étre assurée par les voies na-
turelles. Devrai-je renoncer a cer-
taines activités?
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ler 3 mon entourage professionnel?
Est-ce que je risque de sentir mau-
vais? >>>
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«Une fois informés, la moitié des
patients acceptent bien la perspective
de la pose d’une stomie», observe le
P' Dieter Hahnloser, médecin-chef
du Service de chirurgie colorectale au
CHUV. «Pour d’autres, c’est plus dif-
ficile 3 envisager. Mais, aprés ’opéra-
tion, surtout s’ils ont une longue his-
toire de douleur et d’incontinence, ils
nous disent : « Maintenant, je revis!»

La stomie est une dérivation d’un
conduit naturel qui n’arrive plus a as-
sumer ses fonctions, qu’il s’agisse de
I’intestin gréle (iléostomie), du colon
(colostomie) ou de la vessie (urosto-
mie). A travers une petite ouverture
dans la paroi abdominale, ce qui doit
étre évacué est recueilli dans une
poche que le patient doit vider régu-
liérement. La mise en place d’une sto-
mie peut étre provisoire, par exemple
le temps de guérir aprés une interven-
tion chirurgicale, ou définitive, si le
contr6le de I’élimination des selles ou
de l'urine ne peut étre rétabli.

SURTOUT DES SENIORS

«Notre objectif, précise le chirur-
gien, est toujours de réaliser une
mise en place provisoire de la stomie

«Les patients
nous disent: “Je

revis!” »

Pr DIETER HAHNLOSER

en vue de rétablir ultérieurement une
continuité naturelle du transit. Mais
ce n’est pas toujours possible.» En
Suisse, en 2018, sur 3030 stomies réa-
lisées, environ les deux tiers étaient
provisoires, et un tiers définitives. Il
n’existe aucune statistique précise sur
le nombre total de stomisés que compte
la Suisse, mais, en extrapolant d’aprés
des données européennes, ils seraient
environ 20000. Certains, qui souffrent
par exemple de la maladie de Crohn ou
de rectocolite ulcéreuse, sont de jeunes
adultes. Mais, comme les cancers sont
plus fréquents a un age avancé, la ma-
jorité des porteurs de stomies sont des
patients de plus de 60 ans.
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«Lorsque les personnes d’un cer-
tain dge viennent a la consultation
en couple, elles nous confient par-
fois ne pas oser toucher leur poche,
observe Dieter Hahnloser. C’est alors
leur épouse — ou leur conjoint — qui
s’occupe de la manipulation, jusqu’a
ce qu’elles se familiarisent avec la sto-
mie et comprennent que ce n’est pas
si compliqué...»

VIVRE BIEN MALGRE TOUT

Au début, apprendre a vivre avec
sa poche, l’apprivoiser, se familiari-
ser avec les gestes qui semblent rebu-
tants au premier abord ne va pas de
soi. Mais le fait de se sentir mieux,
de ne plus souffrir, aide a accepter la
situation. Le meilleur exemple est ce-
lui de Gérard L., qui vit avec une sto-
mie depuis un demi-siécle. S’il tient
a I’anonymat, c’est qu’il habite dans
un petit village et ne tient pas a ce
qu’on le plaigne, surtout pas!

«A 17 ans, je souffrais d’une colite
ulcéreuse. Je n’ai échappé a la mort
que grace a une iléostomie qui devait
étre provisoire. Mais, a 20 ans, a la
suite d’un cancer, elle est devenue
définitive. Je me suis dit: « Quelle va
étre ma vie ?» Quand on est jeune, ce
n’est pas facile. De plus, a I’époque, le
matériel n’était ni pratique ni

trés étanche...» Aujourd’hui,

Gérard L. a 69 ans et sa vie

ferait envie a plus d’une per-

sonne en parfaite santé. In-
génieur et cadre a la retraite,
il a voyagé en Chine, au Japon,

N

a La Réunion, au Vietnam, en

Guyane. Marié depuis quarante-six
ans, il a deux enfants. Sportif, il fait
des randonnées en haute montagne,
a traversé le lac de Neuchatel a la nage
et pratique le volleyball. Les inconvé-
nients de la stomie? «J’ai été frappé
par le commentaire d’un patient équi-
pé d’une stomie provisoire et qui m’a
dit qu’il se suiciderait plutét que de
devoir la porter définitivement. C’est
vrai qu’il faut s’organiser, et parfois
adapter son alimentation a certaines
activités. Mais cela n’empéche pas de
vivre, et de vivre bien!»

UN SUIVI PERSONNALISE

A disposition en tout temps, les
infirmiéres spécialisées du Centre de

www.generations-plus.ch

stomathérapie du CHUV informent,
conseillent, soignent et accom-
pagnent les patients aussi longtemps
qu’ils en éprouvent le besoin. Qu’il
s’agisse des soins corporels, de 1’ali-
mentation, de I’habillement ou de

« Nous leur apprenons les
gestes quotidiens »

CLAIRE GENOUD, STOMATHERAPEUTE

sexualité, elles ont réponse a toutes
les questions qui se posent aprés un
tel changement. Leur rdle est égale-
ment important pour les chirurgiens:
ce sont elles qui déterminent sur le
ventre ’'emplacement le plus adéquat
pour la pose de la stomie. «Nous te-
nons compte de la morphologie du pa-
tient, de ses activités et de sa maniéere
de s’habiller, explique Claire Genoud,
stomathérapeute. Il s’agit d’éviter les
plis cutanés pour que la poche tienne
parfaitement, puis de choisir le mo-
déle le plus adapté. » Il existe un vaste
choix de modéles hermétiques, équi-
pés de filtres qui évitent la diffusion
des mauvaises odeurs. L'appareillage
peut étre modifié au fil du temps,
si nécessaire. «Nous apprenons aux
patients les gestes quotidiens qui
consistent a vider ou a changer la
poche. Il est fréquent que les per-
sonnes munies de stomies provisoires
ne s’investissent pas et préférent s’en
remettre aux soins a domicile pour la
manipulation de leur poche. En re-
vanche, les porteurs de stomies défi-
nitives s’y mettent rapidement, parce
qu’ils savent que le plus dur est der-
riére eux. Fini les maux de ventre et
les courses incessantes aux toilettes.
Ils ont gagné en confort et en qualité
de viel»

MARLYSE TSCHUI
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