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RÉSUMÉ
Objectif Le nombre d'interventions chirurgicales donnant lieu à la formation d'une stomie augmente dans notre établissement.  
Les soins aux stomisés en milieu hospitalier aident les patients à apprendre comment prendre soin de leur stomie et à devenir 
aussi indépendants que possible pour maintenir une bonne qualité de vie (QdV) après la chirurgie.  Mais il reste encore beaucoup 
à faire pour évaluer la QdV des patients lorsqu'ils rentrent chez eux.  Cette étude a été conçue pour soutenir l'amélioration de 
la QdV des patients stomisés à leur sortie de l'hôpital.  Elle contribuera à promouvoir le plein potentiel et la santé optimale des 
patients au sein de la communauté.

Méthode L'outil Stoma-QoL a été utilisé pour évaluer la façon dont les patients perçoivent la vie avec une stomie 1, 2, 4 et 8 
semaines après leur sortie via un sondage téléphonique.  L'outil Stoma-QoL contenait 20 questions fermées pour évaluer la QdV.  
Une éducation sur la stomie a été dispensée en utilisant plusieurs supports écrits et visuels.

Résultats 28 nouveaux patients stomisés ont répondu aux sondages aux périodes de temps convenues.  Le score le plus élevé 
atteint dans l'outil Stoma-QoL a été utilisé comme indicateur de QdV à chaque période de temps.  L'exemple d'un patient a montré 
un changement de score de 28 à 44 entre 1 et 8 semaines.  L'image corporelle et les problèmes liés à l'appareillage de stomie 
étaient les principales inquiétudes exprimées.

Conclusion  La qualité de vie peut affecter le bien-être d'un patient, non seulement sur le plan physique mais aussi émotionnel et 
social.  À l'aide d'un sondage sur la qualité de vie en stomie, les patients ont pu quantifier leur QdV, permettant ainsi aux membres 
de l'équipe de recherche d'individualiser les soins prodigués aux patients au sein du Système de soins de santé de Princeton. 
(Étude IRB : BN2332)

Article original

Connie Johnson*  MSN RN WCC OMS LLE DWC
Email  connie.johnson@pennmedicine.upenn.edu

Judy Kelly  BSN RN COCN WCC

Katrina Jones Heath  PT, DPT, PRPC 

Ashley Palmisano  RN ONC

Lawrence Jordan III  MD

Maureen Zielinski  RN

*Auteur-ressource

Améliorer la récupération : susciter une prise de conscience 
des difficultés quotidiennes des patients stomisés

Mots-clés stomie, patients stomisés, éducation des stomisés, collaboration, qualité de vie

Référence Johnson C et al. Enhancing recovery: raising awareness of everyday struggles of patients with ostomies. WCET® Journal 
2020;40(1):27-31

DOI  https://doi.org/10.33235/wcet.40.1.27-31

INTRODUCTION
De nombreux patients stomisés qui se sont présentés en 
postopératoire aux urgences de notre établissement pour voir 
l'infirmière plaie/stomie éprouvaient des difficultés qui étaient 
souvent émotionnelles et non pas des problèmes de gestion liés à la 

stomie ou à l'appareil.  Plusieurs des nouveaux patients stomisés ont 
exprimé leur sentiment de tristesse à propos de leur situation  ; ils 
se sentaient frustrés par un manque de connaissances sur les soins 
de leur stomie, par les ajustements à la vie avec une stomie et par 
un manque perçu de contrôle sur leur situation, et ils ressentaient 
de l'angoisse vis à vis des changements de leur image corporelle.  
En outre, et en raison du volume important d'appels reçus chaque 
semaine de patients stomisés exprimant des préoccupations 
semblables, le personnel de soins des stomies a décidé de se 
pencher plus avant sur la qualité de vie (QdV) des patients stomisés.

La qualité de vie après une chirurgie de stomie est un facteur majeur 
dans les processus de réadaptation d'une personne qui influe sur 
sa capacité à accepter les changements dans sa santé et son état 
physique, à gérer sa stomie, à établir des rapports sociaux avec 
sa famille et ses amis, et à se réintégrer de manière concrète à la 
société, y compris à reprendre un travail rémunéré ou volontaire1,2.
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L'incapacité à s'adapter sur le plan physique et psychosocial après 
une chirurgie de stomie peut avoir des conséquences néfastes à 
court ou à long terme.  Il est donc important de comprendre quels 
facteurs contribuent au manque de confiance et/ou de capacité 
d'une personne à s'adapter à la vie avec une stomie, en particulier 
dans la période postopératoire immédiate.  Un certain nombre 
d'outils ont été conçus pour évaluer la QdV après une chirurgie de 
stomie, notamment le questionnaire de City of Hope sur la qualité 
de vie avec une stomie, l'Échelle de qualité de vie avec une stomie et 
l'Indice de qualité de vie avec une stomie3,4.

L'outil Stoma-QoL¹ a été développé pour mesurer la QdV chez des 
personnes stomisées (Tableau 1).  Les préoccupations suivantes 
associées au port d'une stomie sont détaillées dans l'outil : sommeil ; 
relations intimes  ; relations avec la famille et les amis proches  ; 
préoccupations concernant les relations avec des personnes 
autres que la famille et les amis proches  ; port d'un appareillage 
de stomie  ; accès aux toilettes  ; image corporelle  ; et estime de soi.  
Les questions posées dans l'outil reflètent celles jugées les plus 
importantes pour la QdV des patients stomisés1–5.

Les infirmières en soins des plaies/stomies de notre établissement 
dispensent une formation aux patients hospitalisés sur les soins 
de stomie et leur fournissent une brochure informative sur les 
stomies.  Les brochures informatives sur les stomies contiennent 
des informations écrites sur  : tous les aspects des soins de 
stomie  ; l'appareillage de stomie et les accessoires de soins de la 
peau utilisés  ; l'achat de fournitures pour stomie  ; les ressources 
communautaires  ; et les questions liées à l'image corporelle et à 
la sexualité.  Cette formation, combinée à des conseils spécifiques 
en face à face dispensés par des infirmières en soins des plaies/
stomies, aide les patients (et les familles) à prendre bien soin de 
leur stomie de la manière la plus indépendante possible tout en 
les encourageant à maintenir une bonne QdV après une chirurgie 
de stomie.  Après une chirurgie de stomie, les patients reçoivent 
également Your Guide to Recovery (Votre guide de rétablissement), 
qui fournit des conseils supplémentaires6.  Pendant le séjour à 
l'hôpital d'un nouveau patient stomisé dans notre établissement, 
il sera vu pendant 10 à 14 heures en moyenne pour recevoir un 
formation et des conseils sur la façon de gérer sa stomie.

MÉTHODES
Comité d’examen de l’établissement : approbation de l'étude 
Conformément à la section 5.05 des Règles et règlements du 
personnel médical du Système de soins de santé de Princeton, le 
personnel est guidé par les « réglementations fédérales, étatiques et 
institutionnelles, y compris tous les aspects du consentement éclairé 
et de la protection des patients » 7 pour mener des recherches.

Le Comité de protection des personnes (IRB) basé dans 
l'établissement est un comité qui applique tous les règlements 
pertinents et les principes d'éthique de la recherche en examinant 
les méthodes proposées pour la recherche afin de s'assurer 
qu'elles sont conformes à l'éthique.  Le conseil de l'IRB de notre 
établissement est composé d'un groupe désigné incorporant, 
par exemple, une représentation médicale, de soins infirmiers, 
d'assurance qualité et juridique qui approuve ou rejette les études 
de recherche et continue de surveiller les études approuvées 
lorsqu'elles portent sur des humains.

Les demandes de recherche doivent être soumises avant le début 
d'une étude et une réunion formelle est tenue avec l'IRB pour 
déterminer si une étude de recherche peut ou non commencer. L'IRB 
protège également les droits et le bien-être des humains participant 
en tant que sujets à une étude de recherche.  Les risques potentiels 
pour les participants à l'étude doivent être divulgués dans une 
demande soumise à l'IRB.  Les chercheurs de l'étude ont déclaré que 
cette étude ne comportait aucun risque - physique, confidentiel ou 
juridique8.  Il a été noté que certains participants à l'étude pourraient 
éprouver une certaine gêne lorsqu'on leur demanderait de répondre 
à des questions portant sur leurs rapports sexuels ou sur leurs 
relations.  Il a fallu plusieurs mois pour obtenir l'approbation de l'IRB.  
Les chercheurs de l'étude ont reçu l'approbation no. BN2332 pour 
l'étude par l'IRB qui leur a donné 1 an pour recueillir des données.

Les entrevues des patients ont été réalisées par une infirmière 
stomathérapeute (pendant leur hospitalisation), l'utilisation de 
matériel visuel (dossiers / brochures sur les stomies, tablier de 
stomie) et l'analyse des documents (outil Stoma-QoL) a été réalisée 
dans le continuum des soins, en commençant par les soins aigus.  
Les patients de notre hôpital d'enseignement communautaire ont 
été identifiés grâce à des listes de consultations internes.

Méthode de recherche et collecte de données 
Cette étude a utilisé une approche méthodologique quantitative.  
La recherche quantitative peut être appliquée en demandant aux 
patients d'attribuer des nombres à leurs réponses en utilisant 
un outil de sondage validé.  L'outil Stoma-QoL5 a été choisi pour 
mesurer la QdV dans cette étude car il était simple à utiliser.  Il 
était également censé aider à identifier les questions liées à la QdV 
facilitant la planification de processus visant à améliorer la QdV des 
patients vivant avec une stomie.  L'instrument comprend 20 items, 
dont chacun devait être évalué par les participants à l'étude sur 

Tableau 1. L'outil Stoma-QoL 

Veuillez cocher la réponse qui décrit le mieux ce que vous ressentez en ce moment.

Un questionnaire sur la qualité de vie des personnes stomisées

Toujours Parfois Rarement Pas du tout

1.   Je deviens anxieux lorsque la poche est pleine  1  2  3  4
2.   Je crains que la poche ne se détache  1  2  3  4
3.   Je ressens le besoin de savoir où se trouvent les toilettes les plus proches  1  2  3  4
4.   Je crains que la poche ne sente mauvais  1  2  3  4
5.   Je m’inquiète des bruits que produit la stomie  1  2  3  4
6.   Je dois me reposer dans la journée  1  2  3  4
7.   Ma poche de stomie limite le choix de vêtements que je peux porter  1  2  3  4
8.   Je me sens fatigué dans la journée  1  2  3  4
9.   Je me sens pas sexuellement attrayant à cause de ma stomie  1  2  3  4
10. Je dors mal la nuit  1  2  3  4
11. Je crains qu’on entende le froissement de la poche  1  2  3  4
12. Je me sens gêné par mon corps à cause de ma stomie  1  2  3  4
13. Il serait difficile pour moi de passer la nuit hors de chez moi  1  2  3  4
14. Il est difficile de cacher le fait que je porte une poche  1  2  3  4
15. �C’est difficile pour moi d’être avec d’autres personnes à cause de ma 

stomie  1  2  3  4

16. J’ai peur de rencontrer de nouvelles personnes  1  2  3  4
17. �C’est difficile pour moi d’être avec d’autres personnes à cause de ma 

stomie  1  2  3  4

18. J’ai peur de rencontrer de nouvelles personnes  1  2  3  4
19. Je me sens seul même quand je suis avec d’autres personnes  1  2  3  4
20. Je crains que ma famille ne se sente mal à l’aise autour de moi  1  2  3  4

Veuillez répondre à toutes les questions. Merci d’avoir rempli le questionnaire.

Stoma-QoL
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une échelle de Likert à 4 points9 en utilisant des nombres allant de 
1 à 4 (toujours, parfois, rarement et pas du tout).  Les questions sont 
fermées. Les scores bruts les plus élevés et les plus bas possible à 
obtenir sont 80 (meilleure QdV) et 20 (pire QdV) respectivement3.

L'outil Stoma-QoL a été administré sur cinq périodes de temps - 
avant la chirurgie, puis 1, 2, 4 et 8 semaines après la chirurgie - par 
des infirmières en soins des plaies/stomies dans le cadre d'entrevues 
prévues avec des participants consentants.

Pendant la période d'étude de 12 mois, de nouveaux patients 
stomisés ont été contactés pour participer à l'étude pendant 
leur hospitalisation.  À la période de 8 semaines de l'étude, les 
patients qui étaient sortis de l'hôpital et qui avaient continué leur 
participation à l'étude ont été interrogés à domicile par contact 
téléphonique.  Les participants ont été invités à évaluer verbalement 
leurs réponses à l'outil Stoma-QoL à l'aide de l'échelle de Likert. 

Les patients considérés pour leur inclusion dans l'étude ont été 
identifiés dans des listes de consultations internes.

Interventions de l'étude 
Des entrevues téléphoniques structurées ont été menées par des 
infirmières en soins des plaie/stomies auprès de nouveaux patients 
stomisés conformément aux périodes de temps ci-dessus, avant et 
après la chirurgie, à l'aide de l'outil Stoma-QoL.  L'étude a utilisé du 
matériel visuel tel que des dépliants/brochures sur les stomies et un 
tablier de stomie10 afin d'éduquer les nouveaux patients au sujet du 
tube digestif, du type de procédure chirurgicale à former, du type 
de stomie à créer et de la façon de prendre soin de leur stomie.  Les 
données ont été analysées en utilisant des statistiques descriptives 
simples.

RÉSULTATS
Au cours de l'étude de 12 mois, 102 nouveaux patients ont été 
stomisés.  Collectivement, plus de 300 consultations de stomie ont 
été effectuées pendant leurs périodes d'hospitalisation. Sur les 
102 nouveaux patients, 82 avaient des stomies permanentes, 17 
avaient des colostomies et 11 avaient des iléostomies.  L'âge moyen 
des patients était de 65 ans, 75 % étaient des femmes et 25 % des 
hommes (Tableau 2).

Seuls 28 patients ont complété l'étude.  L'exemple des résultats d'un 
patient qui a examiné les différences dans les scores de QdV entre 1 
semaine suivant la sortie de l'hôpital et 8 semaines suivant la sortie 
de l'hôpital est fourni dans les Tableaux 3 et 4.  1 semaine après la 

sortie, le score QdV total était de 28 sur 100, avec des scores plus 
élevés pour la catégorie « Toujours » (n = 12), « Parfois » recevant 8 
réponses cochées. Les catégories «  Rarement  » ou «  Pas du tout  » 
n'ont pas été cochées. Les thèmes les plus courants des réponses 
fournies dans la catégorie « Toujours  » étaient liés respectivement 
à l’image corporelle et au matériel de stomie.  En comparaison, à 
l'intervalle de 8 semaines, le score QdV total était de 44 sur 100.  
Les réponses des patients, de la plus élevée à la plus basse, dans 
chaque catégorie étaient «  Parfois  » (n = 12), «  Rarement  » (n = 
6) et « Toujours  » (n = 2).  Aucune réponse n'a été cochée pour 
la catégorie «  Pas du tout  ».  De même, l'image corporelle a été 
identifiée comme la plus préoccupante.

DISCUSSION
L'utilisation de l'outil Stoma-QoL était une méthode objective et 
cohérente que les infirmières en soins des plaies/stomies pouvaient 
utiliser pour évaluer la QdV des nouveaux patients stomisés à des 
intervalles prescrits dans notre établissement pendant la durée de 
l'étude.

L'entrevue initiale des patients par l'infirmière en soins des plaies/
stomies utilisant l'outil Stoma-QoL a été une révélation pour les 
patients et le personnel.  Les patients ont ouvertement discuté de 
leurs angoisses à l'idée de leur prochaine chirurgie de stomie, ce qui 
était un résultat inattendu.  Les résultats des patients décrits dans 
les Tableaux 3 et 4 ont montré que plus le score obtenu est élevé, 
meilleure est la QdV perçue par le patient après des interventions 
éducatives.

L'outil a permis d'identifier les domaines de difficulté que les 
patients rencontraient pour s'adapter à la vie avec une stomie 
post-chirurgie.  La plus prédominante de ces difficultés était l'image 
corporelle et les facteurs liés au matériel de stomie.  Ces résultats 
sont conformes à d'autres études où l'image corporelle et la gestion 
de l'appareillage étaient des facteurs inhibant la QdV11,12.

Dans l'ensemble, et en passant, il a été noté qu'après une période 
de 2 semaines d'éducation, les patients étaient généralement plus 
à l'aise avec le changement dans leur vie après la chirurgie.  Les 
résultats du sondage ont également permis de développer un plan 
personnalisé pour améliorer la QdV de chaque patient.

En outre, les participants ont signalé les avantages de participer 
à cette étude car ils identifiaient les problèmes concernant leur 
stomie, les soins de leur stomie, leur image corporelle ou la 
perception qu'ont les autres d'eux comme causes d'anxiété ou 
de préoccupation.  Ce faisant, cela a permis d'optimiser leur plan 
de soins personnels pour améliorer leur QdV après la chirurgie de 
stomie13,14.

La collaboration est la clé de toutes les interventions réussies avec 
les patients.  Le personnel de soins des plaies/stomies de notre 
établissement travaille en étroite collaboration avec les chirurgiens, 
le personnel infirmier et les gestionnaires de cas pour promouvoir le 
plus haut niveau de soins et les meilleurs résultats pour les patients, 
augmentant ainsi leur QdV.  La gestion de cas joue un rôle clé pour 
assurer une transition en douceur pour le patient stomisé, souvent 
fragile sur le plan émotionnel, de l'hôpital au domicile.  Il s'agit 
notamment d'assurer un suivi des soins à domicile du patient et de 
lui fournir du matériel à utiliser à domicile.

Tableau 2. Données démographiques de l'étude

Caractéristique
Sexe n(%)

Femme
Homme

Type d’ostomie
Colostomie
Iléostomie

Age, moyen (gamme)



24 WCET® Journal    Volume 40 Numéro 1    Mars 2020

Les processus de collaboration s’étendent également au Centre de 
bien-être pelvien (CPW) de notre hôpital.  La réadaptation pelvienne 
est centrée sur le traitement des troubles de la paroi pelvienne 
et abdominale chez les hommes, les femmes et les enfants.  Il 
est reconnu que de nombreux patients stomisés présentent une 
forme quelconque de dysfonctionnement de la paroi pelvienne 
ou abdominale.  Par conséquent, la réadaptation pelvienne est 
considérée comme bénéfique15,16.  Sur recommandation au CPW, le 
physiothérapeute effectue une évaluation musculo-squelettique 
approfondie et fournit au patient un programme de réadaptation 
personnalisé répondant à ses besoins15,16 qui peut inclure une 
éducation complémentaire, une gestion liquidienne et alimentaire, 
une physiothérapie du plancher pelvien, des dispositifs de support 
pelvien ou d'autres traitements conservateurs.  Le CPW coordonne 
également le traitement entre plusieurs prestataires.

Les résultats d'une étude auxiliaire ont indiqué que les patients qui 
assistaient régulièrement à des séances de réadaptation pelvienne 
signalaient des améliorations de leur QdV.  Les patients ont 
également déclaré que le fait de parler à quelqu'un facilitait pour 
eux la prise en charge de leur stomie15,17, ce qui, à son tour, tendait à 
améliorer le score de QdV.

Il est essentiel que les professionnels de la santé souscrivent à 
une pratique interprofessionnelle collaborative afin de garantir les 
meilleurs résultats possibles pour les patients sortis de l'hôpital 
avec une maladie majeurs qui change leur vie.  Cela permettra aux 
patients de mieux gérer les phases d'adaptation psychologique qui 
peuvent inclure le choc, le déni, l'acceptation et l'adaptation à leur 
situation18.

LIMITATIONS DE L'ÉTUDE
Comme le nombre de participants à cette étude était très faible et 
que l'exemple de changements du score de QdV d'un seul patient a 
été mis en évidence après les interventions de l'étude, les résultats 
de cette étude doivent être confirmés par d'autres recherches à 
grande échelle avant d'être généralisés à tous les patients post-
chirurgie de stomie.

CONCLUSION
Cette étude a été conçue pour améliorer la QdV des patients 
postopératoires vivant avec des stomies.  En utilisant un instrument 

validé dans le temps, les chercheurs ont obtenu des indicateurs 
cliniques des aspects où les patients ont le plus de mal à s'adapter 
à la présence d'une stomie.  Les principaux sujets de préoccupation 
étaient l'image corporelle et les problèmes liés à l'appareillage de 
stomie.  L’étude a aidé à promouvoir le plein potentiel et la santé 
optimale des patients dans la communauté en leur fournissant une 
formation supplémentaire. Notre analyse nous a montré que la QdV 
des patients stomisés postopératoires est très importante.
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Tableau 3. Exemple d'un patient : 1 semaine après sa sortie de l'hôpital Tableau 4. Exemple du même patient : 8 semaines après sa sortie de l'hôpital

Toujours Parfois Rarement Pas du tout

1.   Je deviens anxieux lorsque la poche est pleine  1  2  3  4
2.   Je crains que la poche ne se détache  1  2  3  4
3.   Je ressens le besoin de savoir où se trouvent les toilettes les plus proches  1  2  3  4
4.   Je crains que la poche ne sente mauvais  1  2  3  4
5.   Je m’inquiète des bruits que produit la stomie  1  2  3  4
6.   Je dois me reposer dans la journée  1  2  3  4
7.   Ma poche de stomie limite le choix de vêtements que je peux porter  1  2  3  4
8.   Je me sens fatigué dans la journée  1  2  3  4
9.   Je me sens pas sexuellement attrayant à cause de ma stomie  1  2  3  4
10. Je dors mal la nuit  1  2  3  4
11. Je crains qu’on entende le froissement de la poche  1  2  3  4
12. Je me sens gêné par mon corps à cause de ma stomie  1  2  3  4
13. Il serait difficile pour moi de passer la nuit hors de chez moi  1  2  3  4
14. Il est difficile de cacher le fait que je porte une poche  1  2  3  4
15. C’est difficile pour moi d’être avec d’autres personnes à cause de ma stomie  1  2  3  4
16. J’ai peur de rencontrer de nouvelles personnes  1  2  3  4
17. C’est difficile pour moi d’être avec d’autres personnes à cause de ma stomie  1  2  3  4
18. J’ai peur de rencontrer de nouvelles personnes  1  2  3  4
19. Je me sens seul même quand je suis avec d’autres personnes  1  2  3  4
20. Je crains que ma famille ne se sente mal à l’aise autour de moi  1  2  3  4
















Toujours Parfois Rarement Pas du tout

1.   Je deviens anxieux lorsque la poche est pleine  1  2  3  4
2.   Je crains que la poche ne se détache  1  2  3  4
3.   Je ressens le besoin de savoir où se trouvent les toilettes les plus proches  1  2  3  4
4.   Je crains que la poche ne sente mauvais  1  2  3  4
5.   Je m’inquiète des bruits que produit la stomie  1  2  3  4
6.   Je dois me reposer dans la journée  1  2  3  4
7.   Ma poche de stomie limite le choix de vêtements que je peux porter  1  2  3  4
8.   Je me sens fatigué dans la journée  1  2  3  4
9.   Je me sens pas sexuellement attrayant à cause de ma stomie  1  2  3  4
10. Je dors mal la nuit  1  2  3  4
11. Je crains qu’on entende le froissement de la poche  1  2  3  4
12. Je me sens gêné par mon corps à cause de ma stomie  1  2  3  4
13. Il serait difficile pour moi de passer la nuit hors de chez moi  1  2  3  4
14. Il est difficile de cacher le fait que je porte une poche  1  2  3  4
15. C’est difficile pour moi d’être avec d’autres personnes à cause de ma stomie  1  2  3  4
16. J’ai peur de rencontrer de nouvelles personnes  1  2  3  4
17. C’est difficile pour moi d’être avec d’autres personnes à cause de ma stomie  1  2  3  4
18. J’ai peur de rencontrer de nouvelles personnes  1  2  3  4
19. Je me sens seul même quand je suis avec d’autres personnes  1  2  3  4
20. Je crains que ma famille ne se sente mal à l’aise autour de moi  1  2  3  4
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Veuillez cocher la réponse qui décrit le mieux ce que vous ressentez en ce moment. Veuillez cocher la réponse qui décrit le mieux ce que vous ressentez en ce moment.
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