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Introduction

Décider d'une stomie définitive n'est jamais un moment anodin pour un chirurgien car il
connait les conséquences négatives pour le malade. En plus de la maladie ou de
I'accident en cause, la stomie bouleverse profondément la vie quotidienne du malade et
du couple sur de multiples domaines dont la sexualité.

De quoi parle-t-on ?

La stomie est I'|abouchement chirurgical d’'un organe interne creux a la peau. Au niveau
abdominal, les 3 principaux types de stomies sont la colostomie gauche (selles moulées),
I'lléostomie et la colostomie droite (selles semi liquides ou liquides) et l'urostomie
(écoulement d’'urine en permanence). Elle peut étre temporaire entrainant peu de
troubles sexuels ou définitive responsable alors d'une morbidité, y compris sexuelle,
souvent importante. On estime a plus de 80 000 sujets stomisés en France dont 70% de
colostomies, 15% d'iléostomies et 15% d'urostomies. Les principales indications
relevent d'affections congénitales (traités en regle dans I'enfance), d'accidents de la vie
(traumatismes, plaie perforante...), de maladies inflammatoires chroniques intestinales
(MICI) type maladie de Crohn et rectocolite hémorragique qui affectent plutét des sujets
jeunes, et surtout de cancers colorectaux et vésical qui affectent une population plutét
agée. Dans tous les cas, elle retentit sur le couple dans de multiples domaines.

Pourquoi faut-il en parler ?

Toutes les enquétes confirment la réalité et la sévérité des impacts négatifs sur la vie
sexuelle et intime (malade et couple). Une majorité de stomisés rapporte une altération
des fonctions sexuelles et une diminution de leur vie sexuelle. Malheureusement, la
problématique sexuelle reste trop souvent au 2¢ plan expliquant qu'elle fasse
régulierement partie des soins de support non ou peu satisfaits. Les malades n’osent pas
en parler, leur demande restant souvent masquée, notamment du fait des tabous mais
aussi d'un sentiment de honte lié a la stomie. Par exemple, il faut informer qu'une stomie
n'empéche pas de mener une grossesse a terme et d’accoucher normalement. Elle
nécessite simplement d’adapter I'appareillage de stomie aux modifications
morphologiques. Pourtant, le chirurgien digestif ou urologue, le gastro-entérologue et
I'oncologue (plutét sensibilisés a la problématique sexuelle) sont pas ou peu proactifs.
[Is attendent que le patient leur en parle d’ou... un monde du silence qui persiste.
Pourtant, une stomie étant par définition, un geste iatrogéne (trouble provoqué par un



acte médical), tout médecin intervenant dans le parcours de soins a une obligation
éthique et déontologique d’informer proactivement sur la morbidité sexuelle et de
rechercher une demande et/ou une souffrance « sexuelle » liée a la stomie chez le
patient et le couple. Cette situation est d’autant moins acceptable que: a) les difficultés,
attentes et demandes des patients (homme ou femme) sont bien documentées, b) des
solutions sont disponibles, notamment grace aux soignants stomathérapeutes, tres a
I’écoute des difficultés quotidiennes des patients et des couples. Ce déficit de soins
(soignant dépendant) est a I'origine d'inégalités de soins et de souffrances qui peuvent
étre plus ou moins importante en fonction de parametres sociaux (age, vie sexuelle
antérieure, dynamique du couple, attitude du partenaire, environnement socioculturel)
et/ou médicaux directement en lien avec la stomie (inadaptée, irritations, odeurs,
bruits..) ou non selon la maladie en cause (troubles digestifs ou urinaires) ou d'autres
symptomes (type douleurs, fatigue, syndromes anxio-dépressifs) provoqués par les
traitements ou des comorbidités.

Comment I'expliquer ?

Les mécanismes de la morbidité sexuelle inhérents a la stomie sont en regle
multifactoriels et intriqués. De fait, la stomie ne lése jamais directement la réponse
biologique sexuelle. Par contre, elle aggrave les troubles sexuels induits par la maladie
causale et/ou ses traitements (notamment en cas de cancer). Les atteintes vaginales
(inflammation, fibrose, modifications sensorielles...) sont alors habituelles et a I'origine
de dyspareunies parfois invalidantes. Le role délétére de la stomie pour la sexualité
s’effectue principalement au niveau des deux autres piliers de la sexualité (avec la
biologie): la vie identitaire et relationnelle. La modification de I'image corporelle induite
par cette mutilation entraine un sentiment de honte et parfois, de culpabilité (contrainte
imposée au partenaire). Il en résulte une perte de 'estime et de la confiance en soi (et
parfois en l'autre) a l'origine a la fois, d'une conduite d’évitement des moments
d’'intimité (émotionnelle/affective et/ou sexuelle), d’insatisfaction
(sexuelle/affective/globale) et d’une baisse, voire une perte du désir sexuel. Ce
sentiment de perte d’attractivité et d’identité féminine touche davantage les femmes
stomisés que les hommes plus concernés par l'atteinte érectile.

Quand et qui doit I'aborder ?

Les conséquences potentielles sur la vie sexuelle et affective du patient et, si besoin, du
couple doivent étre abordées tout au long du parcours de soins afin de mieux le
personnaliser. Deux moments sont plus particuliers: a) la phase d’annonce (hors
situations d’urgence) de la stomie ou une information adaptée doit étre délivrée et
comprise (droit des patients et devoir du médecin), b) le suivi proche de un a trois mois :
la phase aigue étant passée, la patiente est davantage disponible a une éventuelle écoute
et/ou prise en charge des difficultés sexuelles. Ensuite, il faut s’enquérir réguliéerement
d’'une éventuelle demande et/ou souffrance « sexuelle » en sachant que les priorités de
vie (patient/couple) évoluent avec le temps, le partenaire, I'état de santé et I’évolution



de la maladie causale. Le réle du stomathérapeute est essentiel. En intervenant tot
(souvent des la phase d’annonce), il participe activement a l'apprentissage de
I'autonomie du patient via une éducation thérapeutique sur la stomie (qui inclue aussi la
morbidité sexuelle et les précautions a avoir lors d’'une activité sexuelle). Ces échanges
réguliers facilitent le dialogue sur les conséquences intimes sur la vie de couple mais
aussi le repérage des situations de vulnérabilités, d évitement et/ou de détresse non
exprimées liées (ou non) a des difficultés sexuelles.

Comment faciliter 'adaptation ?

Selon 'OMS, «la réadaptation médicale est définie comme [l'application coordonnée et
combinée de mesures dans les domaines médical, social, psychique, technique et
pédagogique, qui peuvent aider a remettre le patient a la place qui lui convient le mieux
dans la société ou/et a lui conserver cette place ». En cas de stomie, 1'adaptation permet
au malade d'intégrer son vécu, de trouver un nouvel équilibre fonctionnel grace a un
travail de deuil / résilience et a une qualité de vie améliorée. Elle nécessite des mesures
préventives, éducatives, thérapeutiques en regle interdisciplinaire ou les facteurs
psychosociaux jouent un role important, notamment les proches (place majeure du
conjoint) et I'environnement socioculturel. Les stomathérapeutes ont une place majeure
dans ce travail d’autonomisation du stomisé, notamment en expliquant les différents
«trucs et astuces» alimentaire, vestimentaire ou autre (type bouchon de stomie,
positions mieux adaptées) qui facilitent la reprise de la vie sexuelle/intime plus « en
sécurité ». Les médecins intervenant dans le parcours de soins du malade ont un réle
tout aussi important puisque dépister, prévenir, traiter les dysfonctions sexuelles, les
détresses liées a l'atteinte de 1'image corporelle, corriger les fausses représentations,
etc. fait partie des soins de support. En intégrant le prendre soin (care), c'est-a-dire,
informer, s’informer, rassurer, accompagner et la prise en charge (cure), c'est-a-dire
dépister les vulnérabilités et traiter spécifiquement de facon adaptée a la complexité de
la dysfonction sexuelle. Enfin, cette réinsertion/réhabilitation doit intégrer deux acteurs
complémentaires: a) les associations de patients (type Fédération des stomisés de
France) souvent tres utiles via leur site dédi etdes groupes de parole/soutien, b) le
partenaire, aidant naturel dont le réle est souvent facilitant. L’enquéte nationale VICAN2
a ainsi montré qu’'une large majorité (81%) des malades qui vivaient en couple
bénéficiait de «beaucoup d’aide» pour les actes de la vie courante de la part de leur
conjoint (les hommes davantage que les femmes !).

Conclusions

Se préoccuper des conséquences sur la vie sexuelle d'une femme (homme) stomisée fait
partie intégrante du soin au titre de soins de support. Dans la vie quotidienne, un
stomisé est confronté plus ou moins fortement a trois tabous: la stomie, la maladie
chronique digestive (d'autant plus qu'elle est cancéreuse) et la sexualité. De fait, ils
entretiennent un monde du silence et un déficit de prise en charge aggravant la triple
peine subie par la malade: 1) la mutilation liée a la stomie constante et visible dans



I'intimité, 2) le sentiment de honte aggravé par un monde du silence, 3) l'isolement
psychosocial avec peur du rejet. Le maintien ou la reprise d'une vie sexuelle et affective
est un challenge qui peut et doit étre relevé car il permet, en plus de I'autonomisation
quant a la stomie, de ne pas demeurer que dans un parcours de soins mais de se
réapproprier un parcours de vie personnelle et de couple.
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