Hernie parastomale : amélioration de la qualité de
vie, rétablissement de la confiance et apaisement
des craintes. L'importance du réle de l'infirmiere

stomathérapeute

RESUME

Cet article fournit un apercu des commentaires qualitatifs concernant la hernie parastomale (HPS) extraits d'un sondage
aupres de patients stomisés au Royaume-Uni en 2018. Larticle examine également I'importance du réle de l'infirmiére
stomathérapeute dans I'amélioration de la qualité de vie (QdV), I'apaisement des craintes et le rétablissement de la
confiance chez les patients stomisés et/ou présentant une HPS.
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INTRODUCTION

Une hernie parastomale (HPS) est une complication fréquente
apres une chirurgie de stomie. Lincidence réelle n'est pas
connue mais on estime que la prévalence est d’environ
25-30 % 12 mois apres la chirurgie' et 50 % ou plus 2 ans
plus tard, et de nombreux cliniciens pensent que la HPS peut
finir par devenir inévitable'>. En général, on manque de
recherche de qualité sur les antécédents, les facteurs de risque
et les causes de la HPS ainsi que de consensus en termes de
prévention et de traitement?, bien que des essais cliniques,
en particulier I'étude CIPHER, soient en cours pour traiter la
question.

Bien que cela ne soit pas concluant, les principaux facteurs
de risque de développement de HPS sont généralement
considérés comme étant le sexe masculin, I'dge (plus de
60 ans), la technique/les complications chirurgicales, avoir
subi une colostomie terminale, un traitement stéroidien
ou chimiothérapeutique antérieur, I'obésité (IMC> 25), le
tabagisme, la BPCO/des troubles respiratoires et une faiblesse
des muscles abdominaux®'°. Des études précédentes
indiguent une tendance vers l'inactivité physique aprés la
formation d'une stomie, la crainte d'une HPS étant un
facteur dissuasif majeur dans la pratique d'une vie active'.
D'autres études (par l'auteur de cet article) ont montré que
40 % des patients indiquaient qu'ils étaient devenus moins
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physiquement actifs aprés une chirurgie pour stomie
mais, chez ceux qui avaient recu un diagnostic de HPS, ce
pourcentage augmentait significativement a 53 %''3.

Les commentaires des patients dans ces études concluent que
la crainte d’aggraver la hernie ou un manque de conseils sur
la vie avec une HPS étaient des facteurs significatifs dans la
réduction de la qualité de vie (QdV) et de l'inactivité physique.
Les patients indiquent généralement (confirmé par les
commentaires ci-dessous) craindre ou étre incertains au sujet
des activités dans lesquelles ils peuvent s'engager en toute
sécurité pour réduire leur risque de développer une HPS, et ne
savent pas trop que faire lorsqu'ils recoivent un diagnostic de
HPS, ce qui entraine un sentiment de crainte et de vulnérabilité.
Les patients indiquent souvent de maniere anecdotique qu'on
leur a dit de ne pas faire d'exercices abdominaux, de se méfier
de I'exercice, d'éviter de soulever, et de ‘faire attention’ au cas
ou ils développeraient une HPS, ce qui aggrave le probleme
et génére un cycle de crainte, de refus de l'activité et de
diminution de la QdV.

COMMENTAIRES QUALITATIFS DES PATIENTS

Les réponses de 1500 personnes stomatisées a un sondage au
Royaume-Uni en 2018 ont été collectées. Les commentaires
suivants sont extraits directement de ces commentaires :

Jai peur de faire trop d'exercice car cela rend ma stomie/mon hernie
douloureuse et je ne sais pas a quel point je peux me pousser.

Personnellement, j'aurais aimé recevoir des conseils sur les
hernies et sur la facon de les éviter dés le début, mieux vaut
prévenir que guérir.



Jaimerais savoir quel type d'exercice faire et ne pas faire avec une
hernie.

Je pense qu'il faut plus d’informations dans ce domaine. A la fois
en ce qui concerne les exercices abdominaux, et aussi sur la facon
de s'engager dans des activités plus vigoureuses en toute sécurité.

Tout ce qu'on m'a dit, c'était de ne rien soulever de lourd pendant
6 semaines, rien de plus qu'une bouilloire pleine. Mais apres ¢a ?
Qui sait... les aprés-soins devraient inclure des consultations
avec des physiothérapeutes qui ont des connaissances et de
I'expérience en matiére de stomie.

J'ai peur de faire de I'exercice au cas ou j'aurais une hernie.

Il serait bon de savoir quels exercices on doit ou on ne doit pas
faire pour améliorer sa santé/sa force ou éviter une blessure/
hernie.

Trop souvent, les patients ne sont pas informés des choses a faire
et d ne pas faire aprés la réparation d'une hernie ce qui entraine
le retour de la hernie, la rééducation physique aprés la chirurgie
devrait étre une pratique courante.

J'aimerais savoir comment renforcer mes muscles abdominaux
sans risquer de provoquer une hernie grave.

Je suis TRES en colére car on ne m'a donné AUCUN renseignement
sur la fagon de prévenir ou de minimiser une hernie jusqu'a ce que
jlinsiste. J'ai seulement découvert comment je pouvais m'aider
moi-méme en allant sur Internet. Malheureusement, c'est trop
tard pour soutenir ma hernie qui continue de grossir.

Je crains d'avoir une hernie, il est difficile de savoir quand on fait
trop d'exercice

Ces commentaires, qui sont représentatifs des réponses les
plus fréquentes, refletent un théme commun de crainte et de
fausses informations, et un fort désir de recevoir de meilleurs
conseils sur la HPS et une rééducation/des exercices s(irs apres
une chirurgie pour stomie. Ces commentaires, ainsi que les
résultats d’autres études'’, montrent une nette tendance a
‘éviter la crainte’™ chez les patients stomisés, mais plus
particulierement chez les patients diagnostiqués avec une HPS.

COMMENT L'INFIRMIERE STOMATHERAPEUTE PEUT-
ELLE LES AIDER ?

L'infirmiere stomathérapeute est uniquement placée pour
rééduquer et soutenir, réduisant ainsi les sentiments d'anxiété
et de crainte des patients, et, au final, améliorant leur confiance,
leurs niveaux d'activité et leur QdV'. Dans cette section, nous
suggérons trois manieres de procéder :

« En utilisant une approche centrée sur la personne.
« En utilisant un langage basé sur les forces.

«  En mettant en ceuvre un programme d'exercices de
rééducation thérapeutique

Fournir des conseils clairs et factuels sur la HPS (réduction
du risque et gestion de la HPS), dans le droit fil des directives
cliniques publiées par I'Association of Stoma Care Nurses
(ASCN) UK®, va de soi. Les facteurs de risque modifiables,
tels qu'indiqués dans les directives de I'ASCN, peuvent étre
discutés avec sensibilité avec les patients, en particulier la
perte de poids et I'arrét du tabac. Ces conseils devraient
également inclure l'introduction d'un programme de
rééducation thérapeutique approprié, ou une orientation

vers un tel programme, avant ou apres la chirurgie. Ceci
pourrait se faire sous forme de livrets, de vidéos en ligne,
de classes de rééducation appropriées pour le cancer ou la
stomie ou une instruction individuelle. Les infirmiéres
stomathérapeutes doivent veiller a ce qu'un matériel éducatif
soit mis a disposition, tel celui produit par des organismes
de bienfaisance (lleostomy Association et Macmillan) et des
fabricants de sacs de stomie, et ceux mis en évidence dans
les directives cliniques de I'ASCN. Idéalement, elles devraient
également étre en mesure de démontrer des exercices
appropriés a leurs patients. Cependant, la maniere dont ces
conseils et ces informations sont fournis, ainsi que le langage
utilisé, peuvent avoir un effet profond sur ce qu'un patient
ressent au sujet de la HPS'™S. Il est important que les patients
ne ressentent ni culpabilité ni honte, et qu'ils ne se sentent pas
responsables d'avoir causé leur hernie d'une fagcon quelconque.

L'approche centrée sur la personne

Une approche centrée sur la personne adopte une vision
holistique d'un patient, en tenant compte non seulement de
son état de santé, mais aussi de ses besoins psychologiques et
sociaux, ainsi que ses préférences personnelles, ses loisirs et ses
intéréts'”'®, Elle place tout probleme médical ou handicap dans
le contexte de la personne toute entiére. Ceci est important
lorsqu'on discute de la HPS avec un patient. Considérez |'effet
que des conseils involontairement prudents peuvent avoir sur la
personne.

Dans cet exemple d'étude de cas, on a dit au patient A (un
homme de 75 ans porteur de colostomie) d'éviter de jouer au
golf au cas ou cela aggraverait sa HPS. Ce conseil a été donné
rapidement a la clinique, presque a la volée, et avec gentillesse et
de bonne foi mais son effet a été dévastateur. Le golf était toute
la vie du Patient A. Il était président du club de golf et avait joué
toute sa vie. Il avait méme choisi d'acheter une maison adjacente
au terrain de golf. C'était une bouée de sauvetage vitale pour sa
vie sociale et son bien-étre mental et physique. Se faire dire de
ne plus jamais jouer était déconcertant et préjudiciable pour son
bien-étre physique et mental.

Au contraire, une approche centrée sur la personne aurait
consisté a apporter des modifications pour lui permettre de
jouer au golf de facon plus sécuritaire, en faisant des exercices
abdominaux, par exemple, en lui montrant la bonne technique
pour soulever ses clubs, en utilisant un buggy sur le parcours et
en portant des vétements de maintien s'il le jugeait utile.

Langage basé sur les forces.

Le langage basé sur les forces met 'accent sur les forces, les
capacités et les opportunités de la personne, et non pas sur
ses problémes, son état de santé ou ses lacunes percues’s. Il
consiste a donner des conseils sur ce que la personne peut
faire, et non pas sur ce qu'elle doit éviter (Figure 1). Il est
pourtant facile d'utiliser involontairement un langage négatif
en essayant de fournir des conseils attentionnés et prudents.

Lors d'une discussion sur la HPS avec un patient, utiliser un
langage « basé sur les forces » signifie utiliser un langage
positif et focaliser sur les modifications centrées sur le patient,
en insistant sur ce qu'il PEUT faire et non pas sur ce qu'il NE
PEUT PAS faire. Ceci valorise le patient et lui donne la confiance
nécessaire pour gérer lui-méme sa HPS, en l'autonomisant et en
atténuant ses craintes.
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Ce simple changement peut faire une différence fondamentale
dans la maniére dont un patient s'adapte a la vie avec une
stomie ou une HPS, et pourrait étre la clé pour sortir du cycle
« d'évitement de la crainte », réduisant ainsi la crainte et
améliorant la QdV.

Programme d'exercices de rééducation thérapeutique

Enfin, la mise en ceuvre d'un programme de rééducation
thérapeutique approprié basé sur I'exercice peut étre un outil
puissant pour aider les patients a retrouver confiance en leur
corps, a réduire leurs craintes et a améliorer leur QdV'*-2",

Cette recommandation est conforme aux directives cliniques
de I'ASCN du Royaume-Uni¢. Ces directives indiquent que
des exercices du caisson abdominal appropriés peuvent étre
commencés dés les 3 a 4 jours suivant la chirurgie. Si possible, ils
peuvent également étre mis en ceuvre AVANT l'intervention sous
forme de ‘préadaptation’ Des exercices appropriés sont illustrés
dans les directives cliniques de I'ASCN du Royaume-Uni. Les
physiothérapeutes hospitaliers, organisations de bienfaisance
pour stomisés ou fabricants de sacs de stomie pourraient
suggérer d'autres programmes et exercices appropriés. Le
programme me-+recovery de ConvaTec? est un programme a
trois phases approuvé par I'ASCN, le Royal College of Nursing et
I'Association of Coloproctology GB and Ireland. Il propose une
gamme d'exercices adaptés a tous a n'importe quel stade de la
récupération chirurgicale.

Grace a ces programmes d'exercice simples, les patients peuvent
retrouver des mouvements normaux, améliorer la fonction
et le contréle du tronc et du plancher pelvien et apprendre
a bouger avec plus de confiance®. Les exercices du caisson
abdominal peuvent donner aux gens un sentiment de contréle
et de stabilité et les aider a vivre avec une stomie et/ou une
HPS. Les exercices du caisson abdominal base appropriés pour
les personnes stomisées impliquent un simple resserrement
des muscles profonds du tronc et du plancher pelvien
et des mouvements tels que des inclinaisons pelviennes et
des rotations des genoux en position couchée sur le dos. Ces
exercices ont leur fondement dans la méthode Pilates clinique et

Soulever quoi que ce soit me fera du mal = CRAINTE

Vous devez éviter de soulever
Vous étes a haut risque de hernie

Portez ce vétement de
maintien

Faites de l'exercice avec prudence

sont similaires aux exercices post-natals. Lobjectif est d'assurer le
controle, la fixation et la fonction des muscles centraux profonds
et du bassin. La Figure 2 montre a quel point cette phase de
base est importante pour tous, en rétablissant la fonction, la
confiance, le mouvement et la forme physique.

Un programme d’exercices thérapeutiques de rééducation
approprié devrait inclure une gamme d'exercices de rééducation
qui peuvent étre effectués immédiatement aprés la chirurgie. |l
devrait également avoir des options pour progresser a mesure
que le patient s'améliore et retrouve sa forme. Cela améliore
également la motivation et I'engagement. |l devrait également
offrir une large gamme d'adaptations et de modifications pour
les patients qui souhaitent faire de I'exercice sur une chaise,
debout ou sur un lit"?".

Conformément aux soins centrés sur la personne, chaque patient
devrait également pouvoir choisir les exercices qu'il juge les
plus appropriés a sa forme physique, ses objectifs et son style
de vie. Le programme doit donc étre présenté de fagcon positive
en donnant au patient le sentiment qu'il a le choix, et qu'il est
habilité et motivé.

CONCLUSION

La HPS peut étre inévitable pour de nombreux patients et la
réalité de vivre avec une stomie et une HPS peut étre difficile a
accepter. Une fois diagnostiqués avec une HPS, de nombreux
patients deviennent moins actifs, craintifs et leur QdV est réduite.

Un programme d'exercices thérapeutiques approprié peut étre
un outil puissant pour rétablir leur confiance en eux et leur force
physique et devrait étre encouragé et offert a tous les patients.
Des exercices du caisson abdominal appropriés - tels ceux du
programme me+recovery — sont sans danger pour les patients
stomatisés et réduisent potentiellement leur risque de HPS, et
aussi pour ceux qui ont déja développé une HPS.

L'infirmiére stomathérapeute est uniquement placée pour
exercer une influence significative sur la facon dont un patient
s'adapte et affronte la vie avec une stomie et/ou une HPS. En
utilisant une approche centrée sur la personne et un langage

Figure 1. Certains exemples
d'un langage basé sur la force
(créé par l'auteur)

Ca a l'air grave (au fait, qu'est-ce qu’une hernie ?) = CRAINTE

J'ai besoin de compter sur quelque chose d'autre que sur mon
propre corps/mes muscles = INCAPACITE

Il vaut mieux que je ne bouge pas (plus jamais) = CRAINTE et INCAPACITE

Pour soulever, faites comme ca....

Vous pouvez réduire votre risque

de hernie en... = EQUIPE et CAPABLE

Faites des exercices abdominaux pour
renforcer vos propres muscles

Il est vraiment important de faire de
I'exercice, voici comment....
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Je peux soulever en toute sécurité sans me faire mal = CAPACITE

J'ai les compétences et les connaissances pour m‘aider moi-méme

Je peux compter sur mon propre corps/mes muscles pour me
soutenir = EQUIPE et CAPABLE

L'exercice est important pour ma santé et je sais comment le faire
en toute sécurité et de maniére appropriée = HABILITE



Figure 2. La phase de base du programme me+recovery de ConvaTec?

basé sur les forces, et en fournissant des conseils fondés sur
des preuves et l'introduction d'un programme d'exercices
thérapeutiques, il est possible de réduire les craintes, d'accroitre
la confiance et d'améliorer la qualité de vie du patient stomisé.
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