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RESUME

INTRODUCTION : En pédiatrie, dans le cadre de pathologies chroniques, il peut étre
nécessaire de poser une gastrostomie pour assurer un apport calorique suffisant ou limiter le
risque de pneumopathie d’inhalation. La qualité¢ de la préparation a la pose de gastrostomie
influence le vécu des parents comme des enfants, et peut modifier la qualité de vie a long terme.
L’objectif de notre étude est d’étudier la satisfaction des parents concernant 1’accompagnement

recu au long du parcours de la pose de gastrostomie.

MATERIEL ET METHODES : Nous avons réalisé une étude multicentrique rétrospective et
observationnelle, au sein des CHU de Robert Debré, Tours, Rennes et Bordeaux. Nous avons
envoy¢ un questionnaire de satisfaction aux familles de patients ayant bénéficié de la pose d’une

gastrostomie entre janvier 2016 et juin 2018.

RESULTATS : Nous avons inclus 92 patients. L’indice de satisfaction concernant
I’accompagnement regu lors du parcours de la pose de gastrostomie était de 8/10. Concernant
I’évolution de la qualité de vie de I’enfant et de leur qualité de vie, les parents notaient une
amélioration a 8/10. La remise d’un document et la démonstration du matériel avant le geste
améliorent significativement la satisfaction des parents. Plusieurs familles disent avoir un suivi

insuffisant aprés la pose de gastrostomie.

CONCLUSION : les parents se disent satisfaits ou tres satisfaits de ’accompagnement regu
autour de la pose de gastrostomie. Pour améliorer le vécu des familles, une documentation écrite
doit leur étre remise, et il est nécessaire de leur montrer le matériel de gastrostomie avant la
réalisation du geste. Le suivi doit étre organisé avec les professionnels impliqués dans la prise

en charge de I’enfant pour optimiser I’accompagnement des parents.

Mots clés : gastrostomie par voie endoscopique ; pédiatrie ; satisfaction des familles ;
préparation des familles
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INTRODUCTION

1- Définition

D’aprés le dictionnaire médical de 1’académie de médecine, la gastrostomie est la création par
voie chirurgicale ou endoscopique, a titre provisoire ou permanent, d une ouverture de la paroi
gastrique, communiquant avec 1’extérieur, méthode de référence pour une nutrition entérale
prolongée de plus de quatre semaines pour des patients chez lesquels 1’espérance de vie estimée
est supérieure & un mois. Toujours d’aprés ce dictionnaire, la gastrostomie endoscopique,
alternative a la gastrostomie ou a la jéjunostomie chirurgicale est actuellement la plus utilisée.
La technique permet la pose non chirurgicale, sous anesthésie générale d’un accés direct a

’estomac?.

Les proportions estomac / bouton ne sont pas respectées.

g

oesophage —’. \

estomac

Image 1 : schéma d’une gastrostomie

2- Un peu d’histoire

Les premiéres gastrostomies de 1’histoire sont dues au hasard : elles sont secondaires a des

traumatismes ayant cicatrisé en laissant des fistules gastro-cutanées.
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La premicre description d’une gastrostomie figure dans I’Encyclopédie de Diderot et
d’Alembert, a I’article gastrotomie. Elle y est décrite en ces termes? :

« L'histoire de Prusse et plusieurs auteurs rapportent qu'un paysan prussien qui sentait
quelques douleurs dans I'estomac, s'enfonca fort avant dans le gosier un manche de couteau
pour s'exciter a vomir ; que ce couteau lui échappa des doigts, et glissa dans I'estomac.
Tous les médecins et chirurgiens de Konigsherg jugerent que pour prévenir les accidents
facheux auxquels cet homme était exposé, il fallait faire une incision aux parties contenantes
du bas-ventre et a I'estomac pour retirer le corps étranger. Cette opération fut faite par Daniel
Schwaben, chirurgien lythotomiste, et le malade fut parfaitement guéri en peu de temps. On
conserve le couteau dans la bibliothéque électorale de Konigsberg, ou I'on voit aussi le portrait
du paysan a qui I'accident est arrivé. » L’homme fut sauvé, mais la cicatrisation fut imparfaite
et laissa une fistule.

Le deuxiéme cas est plus connu : en 1822, Alexis Saint-Martin, trappeur canadien, fut blessé
d’une balle dans le ventre. Il en garda une fistule qui permettait de voir I’intérieur de son
estomac. Le docteur William Beaumont, qui 1’avait soigné, décida méme d’en faire son

domestique afin de pouvoir étudier « en direct » les bases de la digestion.

La premiére gastrostomie intentionnelle, réalisée par laparotomie, est réalisée sur un chien en
1837 par Egeberg.

Les premiéres interventions chez I’homme sont réalisées en 1849 par Sedillot. La technique est
alors imparfaite et les patients qui en bénéficient sont dénutris et en mauvais état général, pour
certains atteints de cancers de I’cesophage. Il s’agit pour eux d’une opération de la derniére

chance. Chez des patients aussi fragiles, cette chirurgie est un échec.

Les premieres réussites sont décrites par Jones (1875), et Verneuil (1876), puis par
Tredelenburg en 1877 (premier patient d’age pédiatrique ayant survécu), chez trois patients

présentant des brilures caustiques de 1I’cesophage.

La gastrostomie par voie endoscopique est une révolution, permise par les avancées
technologiques de la fin du XXeme si¢cle, avec notamment 1’apparition de la vidéo. Elle a été
décrite pour la premiere fois par Gauderer et Ponsky en 1980, et a rapidement supplanté la

gastrostomie réalisée par voie chirurgicale.
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3- Techniques et indications

a. techniques

Différentes techniques existent® :

la voie chirurgicale, au cours de laquelle le chirurgien pratique une mini laparotomie et
qui permet un abord de 1’estomac sous contrdle direct de la vue.

la voie endoscopique, réalisee par le gastro-entérologue, avec un contréle endoscopique
du positionnement du tube.

la voie radiologique, peu utilisée en pédiatrie, puisqu’elle se fait sous contrdle scopique
et est donc irradiante. Son avantage est d’étre réalisable sous anesthésie locale, ce qui

n’est pas réalisable en pédiatrie.

La technique endoscopique est la plus fréquemment utilisée. Elle est en effet la moins invasive

et la mieux tolérée : ’anesthésie générale est courte, et la douleur post-opératoire est moins

importante que lors d’une gastrostomie par laparotomie. Comparativement a la voie

chirurgicale, elle permet une hospitalisation de plus courte durée et une alimentation via la

gastrostomie plus rapide, des J1 post-opératoire, et engendre moins de complications peu

sévéres en post-opératoire*>,

b. Indications

Les indications de la gastrostomie sont nombreuses®. Elles permettent de palier plusieurs types

de situations :

L’impossibilité a s’alimenter par voie orale, notamment chez les patients atteints de
pathologies neurologiques entrainant des troubles de déglutition, ou encore les obstacles
ORL (sténose de I’cesophage a la suite d’une ingestion de caustiques, atrésic de
I’cesophage, ...)

L’impossibilité de maintenir un apport calorique suffisant, comme dans les pathologies
malignes, I’insuffisance rénale, ou certaines maladies métaboliques.

Les pathologies chroniques nécessitant une optimisation de 1’état nutritionnel, par

exemple chez les patients atteints de mucoviscidose ou de cardiopathies congénitales.
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4- Complications

Les complications de la gastrostomie sont diverses, de sévérité et de fréquence variable®2,
Les différentes études les classent le plus souvent en fonction de leur sévérité.

Leur fréquence est tres variable en fonction des études (de 4 & 65% des patients ayant bénéficié
de la pose d’une gastrostomie). Dans les études effectuées dans une population adulte, on
observe jusqu’a 10% de complications séveres et 15% de complications mineures dans 1’année

suivant la pose de gastrostomie®.

En pédiatrie, on constate moins de complications séveres. Les complications les plus fréquentes
sont le bourgeon au point d’insertion de la gastrostomie et la fuite péristomiale (jusqu’a 67 %

de bourgeons et 60% de fuite dans 1’étude de Crosby & Duerksen en 2005)3”.

Complications mineures Complications majeures
Infection de la stomie Buried-bumper syndrome (enfouissement de
Douleurs la collerette dans la muqueuse gastrique)
Bourgeon Hémorragie
Fuite péristomiale Perforation intestinale
Chute du bouton de gastrostomie Fasciite nécrosante

Péritonite

Tableau 1 : complications les plus fréquentes ou les plus graves de la gastrostomie

5- Intéréts de la gastrostomie

La gastrostomie présente de tres nombreux avantages : elle permet un support nutritionnel
efficace, necessaire chez des patients porteurs de pathologies chroniques. Dans le cas de
patients atteints de pathologies neurologiques, elle peut également éviter la survenue de
complications comme des pneumopathies d’inhalation. Elle améliore ainsi le pronostic
fonctionnel et accélére la récupération en limitant la perte de poids et I’amyotrophie liée aux

alitements prolongés®*°.
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Outre ces avantages, elle facilite I’administration des traitements et de I’alimentation, et libére
ainsi les accompagnants de la responsabilité de 1’état nutritionnel et de la prise du traitement de
I’enfant. Enfin, certaines études montrent que la gastrostomie améliore la qualité de vie des

accompagnants en limitant le risque de dépression et en limitant la charge qui pése sur eux'%-
13

6- Le vécu des différents soignants

a. Le corps médical et paramédical

Pour les soignants professionnels, la pose de gastrostomie est donc souvent considérée comme
un geste nécessaire, peu invasif et présentant un rapport bénéfice-risque et codt-efficacité tres

favorable, améliorant la qualité de vie de I’enfant et son état de santé>>®,

Elle représente par ailleurs un confort dans la gestion de 1’enfant hospitalisé (en service ou a
domicile), avec la certitude de la prise des traitements, et d’une ration calorique adéquate,
modulable facilement en fonction des besoins physiologiques. Les apports protidiques,
glucidiques et lipidiques sont aisément calculables et permettent une prise en charge diététique

optimale et individualisée.

b. La famille et ’enfant

La relation des familles a la gastrostomie est trés variable, dépendant non seulement de la
situation de I’enfant mais également d’un bagage socio-culturel propre a chaque famille.

Pour certaines, la gastrostomie peut représenter un tournant évolutif de la maladie avec une
technicisation des soins dispensés a I’enfant et ’entrée de 1’hopital dans le foyer. Elle donne a
la maladie une réalité tangible!*°,

Pour certains patients, notamment les adolescents, la pose de gastrostomie peut étre vécue
comme une atteinte a I’intégrité physique. Elle doit également étre incorporée dans un schéma
corporel en mutation et son acceptation est parfois impossible.

Elle retire également aux parents la fonction nourriciére, fonction qui, culturellement et sur le
plan sociétal, est dévolue aux parents et demeure dans notre société moderne un champ de
pouvoir et d’influence familiale. Ce retrait de cette fonction peut étre considéré par les méres

comme un échec dans leur parentalité!®!’. Cette sensation d’échec peut étre accentuée par un
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important investissement affectif du temps du repas, parfois considére, vis-a-vis de 1’enfant
malade, comme un instant privilégié de communication avec lui et comme un temps de soin

réservé aux parents, duquel le professionnel est exclu.

Pour d’autres familles, le repas constitue un instant de tension et d’angoisse, pour les parents
(qui tentent de maintenir une alimentation suffisante pour leur enfant), comme pour 1’enfant,
qui entre en conflit avec ses parents. Ces tensions sont majorées par le suivi médical rapproché
de I’enfant et I’attention particuliére portée a sa croissance ponderale.

Chez certains patients, la gastrostomie fait suite a la nutrition par sonde naso-gastrique, génante,
fréquemment retirée accidentellement par I’enfant et a reposer, occasionnant une succession de

gestes inconfortables pour 1’enfant!*°,

La gastrostomie, si elle peut donc étre un soulagement réel pour les accompagnants en les
libérant d’une anxiété et d’une contrainte parfois difficilement gérables, peut également créer
une fracture dans la représentation de la parentalité et retirer aux parents cet espace privilégié

et libre de prise en charge médicale qu’ils partageaient avec leur enfant.

Enfin, la pose d’une gastrostomie impose aux parents de se former a 1’utilisation du matériel de
gastrostomie, des poches de nutrition entérale, et a la gestion des complications les plus
fréquentes. Elle leur confere un statut de soignant semi-professionnel, avec un bagage technique
qu’il leur est nécessaire d’acquérir. Elle les force ainsi a s’extraire du rdle de parents

complétement distinct de la prise en charge technique de leur enfant*16,

7- Evolution de la qualité de vie aprées la pose de gastrostomie dans la littérature

Plusieurs études ont ét¢ menées sur 1’évolution de la qualité de vie des patients et de leurs

familles aprés la pose de gastrostomie.

Toutes montrent une amélioration dans 1’état nutritionnel du patient, et une supériorité de
I’efficacit¢ et du confort de la gastrostomie par rapport aux autres modes de soutien
nutritionnel®®. Elles montrent également que la qualité de vie des accompagnants est améliorée

par la pose de la gastrostomie, diminuant le risque de dépression et de troubles psychiatriques'®
13,18,19
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Cependant, elles mettent également en lumieére un manque d’information aux familles et aux
patients™®. Ainsi, ceux-ci percoivent parfois la pose de gastrostomie comme un non-choix 2. Ils
décrivent également un sentiment d’abandon et de peur avant la pose de la gastrostomie’. Dans
une étude, plusieurs meres disent avoir eu une réelle difficulté a accepter la gastrostomie en
raison d’une mauvaise évaluation de la balance bénéfice-risque de la pose de gastrostomie pour
leur enfant!®. La qualité de I’information aux familles en amont du geste permet de convaincre
plus rapidement les familles de I’importance de la mise en place de la gastrostomie, et permet

également de préparer les familles a la gestion & domicile de cette gastrostomie!>2+25,

De plus, une étude a montré que les familles convaincues de la nécessité de la pose de

gastrostomie ont I’impression d’une plus grande efficacité de la nutrition entérale®®.

Enfin, une formation bien réalisée, si elle ne modifie pas la prise pondérale de 1’enfant, améliore
en revanche la qualité de la gestion des complications, diminuant les consultations aux urgences
et les réhospitalisations?’. Elle améliore également la confiance des accompagnants vis-a-vis

des soignants et améliore encore leur qualité de vie”?8,

Certains centres ont mis au point des équipes dédiées a I’accompagnement ambulatoire des
familles et des patients porteurs de gastrostomie, ou ont créé des protocoles de formation pour
les familles. Ces equipes et ces protocoles ont amélioré la qualité de vie des familles et du
patient, réduit I’impact négatif du geste, et diminué les durées d’hospitalisations et le nombre

de consultations inappropriées aux urgences?’—°.

Pour la satisfaction des accompagnants concernant la gastrostomie, peu d’études ont été
réalisées. Martinez-Costa et son équipe ont toutefois créé un questionnaire permettant d’évaluer
la satisfaction des familles lors de la pose de gastrostomie®2?43L, Ce questionnaire, constitué de
8 items, retrouve une satisfaction importante des familles des patients vis-a-vis de la
gastrostomie, avec notamment une impression d’amélioration clinique des enfants. Ce
questionnaire, s’il évalue rapidement la satisfaction des familles, ne permet pas d’évaluer les

facteurs influant cette satisfaction.
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8- Préparation a la pose de gastrostomie en France

Il n’existe pas de recommandation ou de protocole de préparation a la pose de gastrostomie en
France.

La prise en compte de I’appréhension des parents et de 1’enfant est essentielle, et réalisée au
mieux dans les différents centres, mais inégale en fonction des habitudes de service et de
I’organisation des soins dans chaque centre. La proximité des familles avec le CHU et les
différents prestataires de service entraine également des besoins de formation et

d’accompagnement différents et individualisés.

Dans la plupart des cas, les patients et leurs familles bénéficient avant le geste d’une
consultation ou d’un entretien avec le gastro-pédiatre et d’'une démonstration de 1’aspect de la
gastrostomie et du matériel. 1l existe par ailleurs des livrets explicatifs fournis par les

laboratoires pour servir de support aux enfants ou aux parents (Image 2).

Image 2 : livrets d’accompagnement a gastrostomie destinés aux familles et aux enfants.

9- Objectifs de I’étude

L’objectif principal de cette étude est d’étudier la satisfaction des parents concernant la
préparation a la pose de gastrostomie par voie endoscopique au sein de différents CHU en
France.

Les objectifs secondaires sont d’étudier les facteurs influant la satisfaction des familles, et de

donner des pistes d’amélioration et d’homogénéisation entre les différents centres.
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MATERIEL ET METHODE

1- Type d’étude

11 s’agit d’une étude retrospective observationnelle, descriptive, multicentrique et transversale.

Nous avons inclus les familles des patients ayant bénéficié de la pose d’une gastrostomie par
voie endoscopique entre janvier 2016 et juin 2018, dans les CHU de Tours, Robert Debré,

Rennes et Bordeaux, et agés de moins de 18 ans au moment de la pose de la gastrostomie.

Les familles exclues étaient celles ne comprenant pas le francais et donc incapables de répondre

au questionnaire.

2- Schéma de I’étude

a. Reédaction du questionnaire

Le questionnaire a été établi a partir de plusieurs études, ainsi que de I’expérience des gastro-

pédiatres de Bordeaux.

Les questions s’appuient sur différentes études rapportant le vécu des familles, et I’évolution
de leur qualité de vie apres la pose de gastrostomie. Nous avons notamment intégré dans notre
questionnaire la quasi-totalité des items du SAGA-8, créé par 1’équipe du Dr Martinéz-Costa,

et validé par une étude!®3,
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Ce questionnaire permet d’évaluer la satisfaction des familles a la pose de gastrostomie chez

leur enfant. Il est constitué de 8 items, 5 d’entre eux étant cotésde 1 a 5 :
satisfaction générale quant a la gastrostomie
évaluation de la facilité de gestion matérielle a domicile
qualité du soutien proposé par le centre hospitalier

perception, de la part de la famille, de la modification de 1’état nutritionnel de leur

enfant.

Les 3 autres items sont un QCM (réponse oui ou non) :
le temps passé a alimenter 1’enfant a-t-il diminué ?
fait-il moins d’infection respiratoire ?

auriez-vous accepté plus tét la gastrostomie si vous aviez su les bénéfices pour votre

enfant ?

Nous avons ajouté a ces items d’autres questions permettant de connaitre plus précisément le
soutien, I’information, la formation et I’accompagnement dont les parents ont bénéficié avant
et apres la pose de gastrostomie. Nous avons également laissé aux parents un espace pour
exprimer leurs remarques librement. Ces questions sont notamment tirées de 1’expérience des
gastro-pédiatres de 1’équipe, ainsi que de plusieurs autres études étudiant le vécu des familles a

la pose de gastrostomig!l1416:18
Notre questionnaire comporte plusieurs parties (cf Annexe 1) :

- D’abord un indice de satisfaction général concernant 1’accompagnement recu par les
familles autour de la gastrostomie de leur enfant.

- Une premiere partie permet d’évaluer la qualité de la préparation en amont du geste.
Elle permet de détailler les habitudes et les protocoles des différents services quant aux
intervenants, a la documentation laissée aux parents, et elle interroge le vécu des parents
de cette préparation en amont.

Elle est constituée d’un indice de satisfaction (a noter sur 10) et de questions a choix
multiples.

- Une deuxiéme partie permettant d’évaluer la satisfaction des parents concernant le geste

et les suites immédiates de la gastrostomie. Elle évalue la qualité de la formation
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pratique des parents, leurs connaissances vis-a-vis d’éventuelles complications et leur
capacité a gérer de maniere adéquate ces complications (gestion a domicile ou
consultation hospitaliere). Elle évalue également le suivi proposé par le service référent.
- Une troisieme partie évalue le vécu a plus long terme des parents et de 1’enfant. Il est
demandé aux parents d’estimer 1’évolution de leur qualité de vie d’une part, et de celle
de I’enfant d’autre part.
Cette partie comprend également une évaluation plus précise des modifications induites
par la GPE (gastrostomie percutanée endoscopique) dans la vie quotidienne : temps
passé a alimenter I’enfant, évolution de 1’état général de 1’enfant attribuable a la
gastrostomie.
Enfin, il est demandé aux parents de considérer et de critiquer, a postériori, leur
sentiment vis-a-vis de la GPE avant le geste (accepteraient-ils la GPE plus t6t ? la
conseilleraient-ils a d’autres parents ?).
- Enfin, une quatriéme partie permet aux familles d’exprimer librement des remarques et
commentaires sur ce qu’ils ont apprécié et ce qui leur a manqué dans la prise en charge

autour de la pose de la gastrostomie.

b. Envoi des questionnaires
Nous avons envoyé aux familles, par voie postale, une enveloppe contenant :

- une lettre explicative a 1’en-téte du service de gastro-pédiatrie du CHU de Bordeaux, un
accord de participation a 1I’¢tude, a signer par les parents, et une adresse courriel afin
que les familles puissent renvoyer le questionnaire signé par mail.

- le questionnaire

- une enveloppe prétimbrée et adressée pour le retour du questionnaire par voie postale.

L’envoi des questionnaires a été fait entre aott 2018 et janvier 2019.

3- Comité d’éthique

L’étude a été déclarée au registre de la faculté de médecine de Bordeaux.
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Un avis a été pris aupres du comité de protection des personnes de Bordeaux. Cette étude étant

assimilée a une enquéte de satisfaction, elle ne nécessite pas 1’approbation du CPP.

Par ailleurs, aucune déclaration a la CNIL n’est nécessaire, puisque les données sont

anonymiseées par les patients avant le renvoi du questionnaire.

4- Analyse statistique

Les analyses statistiques ont été réalisées sur Excel et sur le logiciel BiostaTGV.

Pour les valeurs quantitatives continues, comme 1’age des patients, la moyenne a été calculée

sur Excel.

Pour les indices de satisfaction, les médianes et les espaces interquartiles ont été calculés sur le

logiciel Excel.

Pour analyser les indices de satisfaction, nous avons décidé de classer les valeurs quantitatives
attribuées par les parents en quatre catégories qualitatives : tres insatisfaits (valeurs attribuées
1 et 2), peu satisfaits (3 a 5), plut6t satisfaits (6 et 7) et trés satisfaits (8 a 10).

Nous avons également classé en quatre catégories les évolutions de qualité de vie des parents
et des enfants, ainsi que 1’évolution de 1’état général de I’enfant attribuable a la gastrostomie :
nette aggravation pour les valeurs 1 et 2, légére aggravation pour les valeurs 3 a 5, légere
ameélioration de 6 & 7 et nette amélioration de 8 a 10.

Pour les études de corrélation entre les différents items du questionnaire, plusieurs tests ont été

utilisés, et réalisés sur le logiciel BiostaTGV :

Pour analyser les relations entre les indices de satisfaction et des variables qualitatives, le test
exact de Fischer a été utilisé. Nous avons considéré les résultats statistiquement significatifs

pour p < 0,05.

Pour les corrélations entres les indices de satisfaction et des valeurs continues (age, ancienneté
de la gastrostomie, autres indices de satisfaction), le test de Pearson a été utilisé. Nous avons
considéré que la corrélation était moyenne pour un r compris entre 0,4 et 0,6 ou -0,4 et -0,6, et

forte pour un r compris entre 0,6 et 1 ou -0,6 et -1.
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Enfin, les comparaisons de moyennes ont été réalisées par le test t de Student. Nous avons

considéré les résultats statistiguement significatifs pour p < 0,05.

Nous n’avons pas réalisé de test de régression multivariée.
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RESULTATS

1- Caractéristiques de la population

289 familles ont été éligibles : 49 patients pris en charge au CHU de Tours, 30 au CHU de
Rennes, 159 au CHU Robert Debré a Paris et 51 au CHU de Bordeaux.

92 familles ont répondu au questionnaire, soit un taux moyen de réponses de 31,8%. Ce taux
varie en fonction des centres, de 20,1% pour les patients suivis a Paris, a 51% pour les patients
pris en charge au CHU de Tours (Tableau 2).

L’age médian a la pose de gastrostomie est de 1,5 ans, et varie de 1,5 ans a 2 ans en fonction

des centres.

Variables N (%) Age a la pose (années)
Médiane [IQ]
Patients inclus 92 (31,8) 1,5[0,5-4,8]

Centre de pose

Bordeaux 24 (47,1) 2[0,5-4]
Tours 25 (51) 2[0,5-4,6]
Paris 32 (20,1) 1,5[0,5 - 4,5]

Rennes 11 (36,7) 1,5[0,6 - 8,2]

Tableau 2 : Caractéristiques des patients inclus
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2- Satisfaction des familles concernant 1’accompagnement global lors de la pose de

gastrostomie

Les indices de satisfaction concernant I’accompagnement recu tout au long du parcours de pose

de gastrostomie sont présentés dans le tableau 3.

La médiane de I’indice de satisfaction pour I’ensemble des patients est a 8 (1Q : [7-10]), et varie

peu en fonction des centres. Elle est maximale a 9 chez les patients suivis a Paris, et minimale

a 8 pour les patients suivis & Tours ou a Rennes.

71,4 % des familles sont trés satisfaites de I’accompagnement qu’ils ont recu. Cette proportion

de patients trés satisfaits varie de 63,6% a Rennes a 75% a Bordeaux.

Seules 8,8 % des familles se disent peu ou pas satisfaites de I’accompagnement regu lors de la

pose de la gastrostomie.

0,
Médiane (IQ) | Pas satisfaits  Peu satisfaittl ° Plutot Tres satisfaits

(1-2) (3-5) satisfaits (6-7) (8-10)

Population de I’étude | 8 [7; 10] 1(1,1) 7(7,7) 18 (19,8) 65 (71,4)

Dans les différents
centres :

Bordeaux 8,5[7 ; 10] 1(4,2) 2 (8,3) 3 (12,5) 18 (75)
Tours 8[8; 10] 1(4) 7 (28) 17 (68)

Paris 9[7,5;10] 3(9,7) 5 (16,1) 23 (74,2)

Rennes 8[6:9,5] 3(27,3) 1(9,1) 7 (63,6)

Tableau 3 : Satisfaction de I’accompagnement général a la pose de gastrostomie par voie
endoscopique en fonction des différents centres
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3- Satisfaction des familles concernant la préparation recue lors de la pose de

gastrostomie

Les modalités de préparation des familles a la pose de gastrostomie sont présentées dans le

tableau 4.

63% des familles ont bénéficié d’une documentation écrite avant le geste, et 83,7% d’une

présentation du mateériel et d’une démonstration avant la pose de la gastrostomie.

88% des familles indiquent avoir recu suffisamment d’information avant le geste. Cette

proportion varie de 72,7% des familles pour les patients suivis a Rennes, a 100% des familles

des patients suivis au CHU de Tours.

Remise d’une
documentation écrite
avant le geste

Présentation du
matériel et
réalisation d’une

Impression des
parents d’avoir recu
une information

démonstration avant suffisante
le geste
N (%) N (%)
N (%)
Totalité des familles 58 (63) 77 (83,7) 81 (88)
Centre de pose
Bordeaux 16 (66,7) 18 (75) 20 (83,3)
Tours 17 (68) 23 (92) 25 (100)
Paris 17 (53,1) 27 (84,4) 28 (87,5)
Rennes 8 (72,7) 9(81,8) 8 (72,7)

Tableau 4 : modalités de la préparation des familles a la pose de gastrostomie
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La satisfaction des familles concernant la préparation regue pour la pose de gastrostomie est

présentée dans le tableau 5.

L’indice médian de satisfaction concernant la préparation proposée aux familles avant la pose
de gastrostomie est de 8/10 (IQ : [7-10]).

82,6% des familles se dit soit satisfaite soit trés satisfaite de la préparation qu’elles ont recue

(variant de 63,7% des familles suivies a Rennes, a 87,4% pour les familles suivies a Robert

Debré).

N (%)
Médiane (1Q) Pas satisfaits  Peu satisfaits Plutot Tres satisfaits
(1-2) (3-5) satisfaits (6-7) (8-10)
Population de I"étude | g 7. 4y 3(3.3) 13 (14,1) 21 (22.8) 55 (59,8)
Dans les différents
centres :
Bordeaux 81[6;9,2] 1(4,2) 3(12,5) 4 (16,7) 16 (66,6)
Tours 8[7; 10] 1(4) 3(12) 9 (36) 12 (48)
Paris 8,5[7;9,25] 4 (12,5) 6 (18,7) 22 (68,7)
Rennes 715;9] 1(9,1) 3(27,2) 2 (18,2) 5 (45,5)

Tableau 5 : indice de satisfaction concernant la préparation recue avant la pose de gastrostomie
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4- Satisfactions des familles concernant la pose de gastrostomie et suites

immeédiates du geste.

a. Satisfaction concernant la pose de gastrostomie

La satisfaction des familles concernant la pose de gastrostomie est présentée dans le tableau 6.

La médiane de cet indice est a 8 (1Q [6 — 9], et varie peu en fonction des centres (elle est de 7 a

Rennes et de 8 dans les autres centres).

N (%)
Médiane (1Q) Pas satisfaits  Peu satisfaits Plutot Tres satisfaits
(1-2) (3-5) satisfaits (6-7) (8-10)
Population de 1’étude 81[6;9] 3333 12 (13,2) 20 (22) 56 (61,5)
Dans les différents
centres :
Bordeaux 81[6;9] 2 (8,7) 2 (8,7) 5(21,7) 14 (60,9)
Tours 81[7;10] 1(4) 6 (24) 3(12) 15 (60)
Paris 81[6;10] 3(9,4) 8 (25) 21 (65,6)
Rennes 715:8,5] 1(9,1) 4 (35,4) 6 (54,5)

Tableau 6 : indice de satisfaction concernant la pose de gastrostomie
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b. Complications de la pose de gastrostomie.

Les complications survenues au décours de la pose de gastrostomie sont présentées dans le

tableau 7.
68,5% des patients inclus ont présenté des complications.

La complication la plus fréquente est le bourgeon (survenu chez 46,7% des patients). On

retrouve seulement deux complications severes (1 péritonite et un déces).

N (%)
Pas de complication 29 (31,5)
Fuites de la gastrostomie 13 (14,1)
Bourgeon 43 (46,7)
Péritonite 1(1,1)
Chute du bouton de gastrostomie 21 (22,8)
Autres * 6 (6,5)

* Autres complications décrites : douleur (3 patients), vomissements incoercibles (1 patient), décés (1
patient), pancréatite (1 patient)

Tableau 7 : complications de la pose de gastrostomie (certains patients peuvent avoir
plusieurs complications)

5- Evolution a distance de la gastrostomie

a. Modifications de la qualité de vie

L’évolution de la qualité de vie des parents et des enfants aprés la pose de la gastrostomie est

décrite dans le tableau 8.

La pose de gastrostomie a induit une amelioration de la qualité de vie moderée a importante

chez 76,1% des parents, et une nette amélioration pour 62% des enfants.
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On note une aggravation de la qualité de vie apreés la pose de la gastrostomie chez 23,9% des

parents et 17,4% des enfants.

N (%)
Médiane Nette Aggravation Amélioration Nette
(1Q) aggravation amélioration
(1-2) (3-5) (6-7) (8-10)

Evolution de la qualité
de vie des parents 81[6:9] 2 (2,3) 19 (21,6) 20 (22,7) 47 (53,4)
(n=88)
Evolution de la qualité
de vie des enfants 8[7;10] 1(1,1) 15 (16,3) 19 (20,6) 57 (62)

Tableau 8 : Evolution de la qualité de vie apres la pose de gastrostomie

85,3% des familles décrivent une amélioration modérée a importante de 1’état général de leur

enfant directement imputable a la pose de la gastrostomie (Tableau 9).

N (%)
Médiane Nette Aggravation Amélioration Nette
(IQ) aggravation amélioration
(1-2) (3-5) (6-7) (8-10)
Effet de la
gastrostomie sur 1’état 8[7;10] 1(1,1) 12 (13,6) 21 (23,9) 54 (61,4)

général de I’enfant
(n=88)

Tableau 9 : Evolution de 1’état général de I’enfant attribuable a la gastrostomie
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Enfin, le temps passé a alimenter leur enfant a diminué pour 40,2% des familles. 1l est resté

identique pour 36,8% des familles et a augmenté pour 23% d’entre elles (tableau 10).

N (%)
Depuis la pose de gastrostomie, le temps passé a
alimenter 1’enfant (n=87)
A diminué 35(40,2)
Est identique 32 (36,8)
A augmenté 20 (23)

Tableau 10 : modification du temps passé a alimenter 1’enfant aprés la pose de la
gastrostomie

b. Réévaluation, a distance du geste, des appréhensions ressenties avant la GPE.

Une grande majorité des parents (96,5%) conseilleraient a d’autres parents d’accepter la pose

de la gastrostomie.

Une proportion importante des parents interrogés (38,6%) aurait accepté plus tét la gastrostomie
s’ils avaient su le bénéfice apporté. 56,8% 1’accepteraient au méme moment et 3,4%

I’accepteraient plus tard (Tableau 11).
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N (%)

Conseilleriez-vous a d’autres parents d’accepter la pose
de la gastrostomie pour leur enfant ?

Oui 82 (96.5)
Non 3(3,5)

Si vous aviez su les changements apportés par la
gastrostomie pour vous et votre enfant, 1’auriez-vous

aeoepise: Plus tot 34 (38,6)
Au méme moment 50 (56,8)

Plus tard 3(34)

Je I’aurais refusée 1(1,1)

Tableau 11 : évaluation a posteriori de I’acceptation de la gastrostomie

6- Etude des différentes composantes de la satisfaction des familles concernant la
pose de la gastrostomie

a. Satisfaction de la pose de la gastrostomie en fonction de la préparation recue

La figure 1 présente les indices de satisfaction des familles lors de la pose de gastrostomie en

fonction de la satisfaction a la préparation regue.
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On retrouve une corrélation statistiquement significative entre la satisfaction concernant la

préparation recue et la satisfaction de la pose de la gastrostomie (r = 0,6 ; p < 0,01).

12

10

0 2 4 6 8 10 12

indice de satisfaction a la pose de gastrostomie

indice de satisfaction de la préparation recue

Figure 1 : indice de satisfaction concernant la préparation a la gastrostomie en fonction de
I’indice de satisfaction concernant la pose de gastrostomie

b. Satisfaction des familles en fonction de 1’age a la pose

On ne retrouve pas de corrélation statistiquement significative entre 1’age a la pose de la
gastrostomie et la satisfaction de I’accompagnement global a la pose de gastrostomie (r =0,1,

p=0,39).

c. Satisfaction des familles en fonction de la remise d’un document avant le geste

Le degré de satisfaction des familles en fonction de la remise d’une documentation écrite est

décrit dans la figure 2.
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Il 'y a une différence significative entre le degré de satisfaction des parents ayant recu une

documentation écrite et ceux n’en ayant pas regu (p = 0,002).

Pourcentage des patients
N w S u (o)) ~ (0] (o)
o o o o o o o o

[y
o

1-2 3-5 6-7 8-10
Indice de satisfaction

o

m Remise d'un document écrit avant le geste

Pas de remise d'un document écrit avant le geste

Figure 2 : Indices de satisfaction générale de la pose de gastrostomie en fonction de la
remise d’une documentation écrite.

d. Satisfaction des familles en fonction de la réalisation d’une consultation

systématique apres le geste

La satisfaction concernant I’accompagnement proposé¢ aux familles en fonction de la réalisation

d’une consultation avec un gastropédiatre apres le geste est présentée dans la figure 3.
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On ne retrouve pas de modification statistiquement significative de la satisfaction des familles
concernant 1’accompagnement général en fonction de la réalisation systématique d’une

consultation par un gastro-pédiatre apreés le geste (p=0,38).

40

Pourcentage des patients

. ||
1-2 3-5 6-7 8-10
Indice de satisfaction

m Consultation avec un gastropédiatre apres le geste

Pas de consultation avec un gastropédiatre apres le geste

Figure 3 : satisfaction de I’accompagnement proposé pour la pose de la gastrostomie en
fonction de la réalisation d’une consultation systématique avec un gastropédiatre apreés la
pose

e. Satisfaction des familles en fonction de la réalisation d’une démonstration du

matériel avant le geste

La satisfaction de I’accompagnement propos¢ aux familles en fonction de la réalisation d’une

démonstration du matériel avant la pose de gastrostomie est présentée dans la figure 4.
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La satisfaction des parents est statistiquement plus importante dans les familles qui ont

bénéficié d’une démonstration du matériel avant la pose de la gastrostomie (p = 0,001).

Pourcentage des patients
N w H (9] (o)) ~ (o) (Vo]
o o o o o o o o

=
o

[ ]
1-2 3-5 6-7 8-10
Indice de satisfaction

o

m Démonstration du matériel avant le geste

Pas de démonstration du matériel avant le geste
Figure 4 : satisfaction de I’accompagnement proposé pour la pose de la gastrostomie en

fonction de la réalisation d’une démonstration du matériel avant la pose

f. Satisfaction des familles en fonction de 1’ancienneté de la gastrostomie

La satisfaction des familles en fonction de I’ancienneté de la pose de la gastrostomie est

présentée dans la figure 5.
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On ne retrouve pas de corrélation statistiquement significative entre I’ancienneté de la pose de

gastrostomie et la satisfaction de 1’accompagnement proposé (r = -0,16; p=0,16)
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Figure 5 : satisfaction de I’accompagnement proposé pour la pose de la gastrostomie en
fonction de I’année de pose

7- Evolution de la qualité de vie en fonction de la satisfaction a la pose

a. Evolution de la qualité de vie des parents en fonction de la satisfaction lors de la

pose de la gastrostomie

L’évolution de la qualité de vie des parents en fonction de la satisfaction de I’accompagnement

lors de la pose de gastrostomie est présentée sur la figure 6.
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On ne retrouve pas de corrélation significative entre 1’évolution de la qualité de vie des parents

et leur satisfaction concernant la pose de gastrostomie (r = 0,31 ; p = 0,003).
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Figure 6 : évolution de la qualité de vie des parents en fonction de la satisfaction de
I’accompagnement lors de la pose de gastrostomie

b. Evolution de la qualité de vie des enfants en fonction de la satisfaction lors de la

pose de la gastrostomie

L’évolution de la qualité de vie des enfants en fonction de la satisfaction de I’accompagnement

lors de la pose de gastrostomie est présentée sur la figure 7.

On retrouve une corrélation moyenne entre la satisfaction des parents lors de la pose de la
gastrostomie et la perception, par les parents, de I’amélioration de la qualité de vie des enfants
(r=0,5 p<0,001)
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Figure 7 : évolution de la qualité de vie des enfants en fonction de la satisfaction de
I’accompagnement lors de la pose de gastrostomie

8- Gestion des complications en fonction de la préparation recue

La gestion des complications de la gastrostomie ne varie pas en fonction de I’indice de

satisfaction concernant la préparation regue a la pose de gastrostomie (p=0,57) (tableau 12).

On ne retrouve pas de différence significative de modalité de préparation a la pose de
gastrostomie (démonstrations du matériel en amont de la pose de gastrostomie, remise d’un
document avant le geste et sentiment d’avoir recu une information suffisante) entre les patients
ayant consulté aux urgences sans nécessité d’hospitalisation, et ceux ayant été hospitalisés ou

ayant geré la complication a domicile (Tableau 12).
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Consultation aux Pas de consultation

urgences sans aux urgences ou Test t de student
necessité necessité
d’hospitalisation d’hospitalisation

Moyenne des indices
de satisfaction de la 7,1 7,4 p=0,57
préparation a la pose

de gastrostomie

Proportion de
familles ayant recu 50 66 p=0,29
un document
(%)

Proportion de
familles ayant 68,8 85,1 p=0,22
bénéficié d’une

démonstration (%)

Proportion de
familles estimant 81,3 93,6 p= 0,26
qu’ils ont eu

suffisamment

d’explications (%)

Tableau 12 : Gestion des complications en fonction de la préparation recue avant la pose de

gastrostomie.



9- Commentaires des familles de patients

De nombreux parents ont laissé des commentaires sur ce qu’ils avaient apprécié ou sur ce qui

leur avait manqué au cours du parcours de soin entourant la gastrostomie.

Les sujets principaux abordés sont présentés dans le tableau 13.

Commentaires positifs Commentaires négatifs
Suivi Suivi
global 8 global
médical 14 médical
paramédical 4 paramédical
Soutien quotidien 1 Soutien quotidien
Information regue Information regue
explications des soignants 3 explications des soignants
formation technique 7 formation technique
documents donnés 1 documents donnés
Suites de la gastrostomie : confort 17 | Suites de la gastrostomie : douleur
de I’enfant de I’enfant
préparation psychologique du
patient insuffisante

Tableau 13 : principaux sujets des commentaires laissés par les parents

a. Commentaires portant sur la relation avec les soignants
Plusieurs parents mettent en avant I’importance de la communication avant le geste :

« Ily a eu une telle communication, pour toutes les étapes, de confiance avec l’équipe

et d’apprentissage, que malgré la peur de la gastrostomie tout s est bien passé. »
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Ou encore :

« Nous avons apprécié qu’on nous laisse le temps de cheminer vers [’acceptation de
cette opération (discussion en consultation a plusieurs reprises, explication du

deéroulement des différentes étapes, ...) »

« L’équipe médicale est a 1’écoute et surtout tres bienveillante. Nous avons toujours

été renseignés avec des explications compréhensibles pour mon fils et pour moi ».
Et ces autres familles qui écrivent :

« Nous avons aimé le professionnalisme de [’équipe, les échanges avec des motS

simples et faciles a comprendre »

A Tinverse, certains parents déplorent une relation insuffisante, voire inexistante avec les

soignants :

« Il nous a manqué de [’écoute et des renseignements de la part des médecins. Notre
fils ne supportait pas [’alimentation, il avait des haut-le-ceeur, personne n’a su le
prendre en charge. C’est une autre maman qui nous a dit que le débit de

[’alimentation devait étre trop rapide. »

« Il nous a manqué de [’écoute face a la situation [de notre enfant], que le médecin

prenne le temps de s’intéresser au patient et aux parents autant qu’au protocole. »

Plusieurs familles mettent également I’accent sur les démonstrations réalisées avant le geste :

« Nous avons apprécié la formation gastrostomie, ou on nous a montré la pose du

bouton, comment gonfler le ballonnet, etc... »
Ou encore :

«Ca nous a rassuré d’avoir une formation sur le changement de bouton de
gastrostomie afin de pouvoir le changer si celui-ci s’enléve sans passer par les

urgences »

« Nous avons beaucoup apprécié de pouvoir voir le bouton lors d’une consultation

avant le geste car nous ne savions pas a quoi nous attendre »
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D’autres parents déplorent une préparation insuffisante :

« Il nous a manqué un document écrit plus technique sur la gastrostomie, detaillant

les soins, la surveillance et les conseils de prise en charge. »

« Nous aurions aimé avoir plus d’explications en cas de chute du bouton : une sonde

urinaire donnée par l’infirmiere avec peu d’explications, c’était insuffisant. »

« La mise en place de supports tels plaquette d’informations, films, etc... serait utile

pour les parents. »

« Il nous a manqué un petit livret explicatif, ou que quelqu 'un nous explique comment
remettre la gastrostomie en cas de retrait accidentel. Pour les problémes du quotidien
et la gestion des soins de la gastrostomie, nous avons di demander a d’autres parents
sur des forums, car nous n’avions aucun contact a l’hopital en cas de petits

problémes. »

« Nous avons regretté que n’ai pas été davantage expliqué a notre enfant de 18 mois
ce qui allait se passer. Ce n’est qu’apres [’opération qu’on nous a montré la peluche
équipée d’un bouton. Or, au retour de [’opération, notre enfant était paniqué a la vue
du bouton. Il a mis plusieurs jours avant de le regarder et de nous laisser approcher

sans se débattre et pleurer. »

« Il nous a clairement manqué un accompagnement psychologique pour notre fille.
Elle a découvert sa gastrostomie au réveil. Aucune préparation n’avait été réalisée

avec elle et c’est tres dommageable. »

b. Commentaires portant sur le suivi apres la pose de la gastrostomie

La majorité des commentaires sur le suivi réalisé sont positifs. ls portent le plus souvent sur le

suivi médical, mais aussi sur le suivi global ou paramédical.
Ainsi, ces parents qui écrivent :

«J’ai apprécié la présence et la disponibilité de la stomathérapeute, que j’ai trouvée
trés a [’écoute et donnant de trés bonS conseils. J'ai aussi apprécié l’écoute et la

réactivité de toute l’équipe. »

Ou encore :
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« Ce qui fut agréable, c’est le suivi par mail avec les infirmieres spécialisées, afin de

pouvoir prodiguer [a notre enfant] les soins adaptés. »

« L’accompagnement par I’HAD a la sortie a été tres bénéfique et nous a permis de

mieux gérer le retour a la maison ».

D’autres parents disent avoir eu un suivi insuffisant apres le retour a domicile :

« Nous n’avons pas eu d’accompagnement pour gérer [’appareil et les soins, ¢a nous

a vraiment manqué. »

«J’ai apprécié la prise en charge pendant la pose de la gastrostomie. Par ailleurs, je
suis trés dégue de la prise en charge aprés, car il n’y a eu aucun SUivi par un
gastroentérologue. Du coup je me retrouve seule a gérer les soins et les complications

quandilyena.»

« On a eu l'impression d’étre lachés dans la nature. Au début il n’y avait aucun suivi
en gastroentérologie, uniquement en ORL, j’ai dii insister pour obtenir un suivi

gastroentérologique ! »

« Etant en campagne, nous sommes un peu abandonnés. Un suivi régulier prenant en

compte les spécificités des besoins de notre enfant aurait été le bienvenu. »

« J'aurais aimé voir des le début le gastro-entérologue, la stomathérapeute et la

nutritionniste. J'ai dii demander avec insistance tous ces professionnels. »

Plusieurs parents disent aussi avoir recu des informations contradictoires sur les soins a

pratiquer.

c. Commentaires sur la qualité de vie de I’enfant

Les commentaires portant sur la qualité de vie de ’enfant ainsi que sur la prise de poids

montrent le plus souvent le soulagement des parents devant le confort accru de leur enfant.

« Notre fille a pris entre 10 et 12 kg en un an. Elle est plus présente, plus active, les

suites opératoires ont été faciles... Notre fille est radieuse »

« Plus d’acharnement pour nourrir notre fille : ¢’est un bonheur »
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« Mon enfant a pris du poids grace a la pose de la gastrostomie. Maintenant il peut

sortir, aller au centre. Il est libre. »

« Je suis tres satisfaite du résultat, ma fille va mieux, elle fait beaucoup de progres

grace a la gastrostomie. »
Des parents ont aussi écrit :

« La gastrostomie a amelioré la qualité de vie du frére ainé de mon enfant
gastrostomisé. Il avait tres peur de la sonde dans le nez de sa sceur et avait peur de
lui faire mal en jouant, du coup il ne ’approchait pas. Quand elle a eu le bouton

« invisible », ca a tout changé. »

Dans notre population, deux questionnaires disaient que la qualité de vie de leurs enfants s’était

aggravée :

« Notre enfant ne tolérait pas du tout la gastrostomie, il avait trop mal au ventre et

vomissait. Il a été trés difficile de faire accepter cela aux médecins. »

« Nous avons arrété [’alimentation par la gastrostomie, trop de vomissements et de

ballonnements, et une prise de poids insuffisante. »

d. Propositions des parents

Dans quelques questionnaires, les parents notent qu’ils auraient aimé avoir des contacts avec

d’autres familles de patients gastrostomisés ou avec les patients eux-mémes :

« Nous aurions aimé avoir un contact avec d’autres familles qui ont vécu la pose

d’une gastrostomie pour leur enfant. »

« Jaurais aimé connaitre le ressenti d’un autre gastrostomisé pour m’expliquer ce
que pouvait ressentir mon enfant. J’ai trouvé des forums internet et j’ai pu échanger

avec des patienrs, ¢a m’a aidé au quotidien. »
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DISCUSSION

1- Biais et comparabilité

Notre étude comporte de nombreux biais.

Tout d’abord, le faible nombre de patients inclus limite les interprétations des résultats. De plus,
la faible proportion de réponses au questionnaire sélectionne des familles les plus mécontentes,

ou les plus satisfaites, et exclue les familles parlant peu ou mal le francais.

Dans les études déja parues comparables a la nétre, le taux de réponse n’excéde pas 26% pour
les études rétrospectives’. Le nombre de familles inclues est généralement faible, entre 20 et 60

familles!0-121518.2224.2632.33 ayec un maximal & 92 familles dans I’étude de Martinez-Costa.

Ce faible taux d’inclusion est sans doute expliqué, d’une part par une réticence a prendre du
temps pour répondre au questionnaire, de la part de familles qui ont un suivi hospitalier deja
lourd, et d’autre part par un désir d’oublier des moments difficiles (2 réponses ont concerné un

enfant décédé lors de la réception du questionnaire).

Ensuite, il s’agit de considérations individuelles, de ressenti des familles, sans connaissance
objective du dossier médical de I’enfant. Il y a de probables fortes variations interindividuelles,
en fonction du niveau socio-économique de la famille, de la pathologie qu’il présente, et du
type d’habitat, rural ou citadin, proche ou éloigné du CHU et accessible facilement ou non aux

prestataires de service.

2- Satisfaction

a. Satisfaction des parents

Notre étude retrouve un haut degré de satisfaction des parents vis-a-vis de 1’accompagnement
qu’ils ont regu autour de la pose de gastrostomie, avec un indice de satisfaction médian a 8/10,
et 91,2% des familles qui se déclarent satisfaites ou trés satisfaites. Ce taux de satisfaction est

semblable a celui observé dans d’autres étudest®1922243134 oy jl varie de 81 & 91%.
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Plusieurs commentaires laissés par les parents étaient des remerciements pour la gastrostomie
et ’accompagnement qu’ils avaient recu au cours du parcours et le suivi qu’ils continuaient a

avoir.

On retrouve également un indice de satisfaction élevé pour la préparation recue avant la pose
de la gastrostomie, avec une médiane & 8/10. Cependant, on note une plus grande variabilité
dans les indices cotés par les parents, avec un premier quartile allant de 5 a 7 en fonction des
centres. Les modalités de la préparation réalisée avant la pose de la gastrostomie semblent varier
en fonction des différents centres. On note par exemple que seuls 75% des familles de patients
suivis a Bordeaux disent avoir eu une démonstration du matériel avant I’intervention, contre

92% des patients suivis a Tours.

Plusieurs paramétres semblent influer sur la satisfaction de I’accompagnement global a la pose

de la gastrostomie.

On retrouve notamment la réalisation d’'une démonstration du matériel aux familles avant le
geste. Les rares familles a ne pas avoir bénéficié¢ de cette démonstration le signalent d’ailleurs
en commentaire, regrettant de n’avoir pas recu une préparation suffisante, tant a la vue de la

gastrostomie, qu’a la manipulation du bouton et au branchement de la nutrition.

La remise d’un document écrit aux familles joue également un réle important. Il est probable
que cette documentation écrite constitue un complément indispensable a la formation et a la
démonstration technique réalisée avant la pose de gastrostomie et au cours de 1’hospitalisation

autour du geste.

Les parents doivent effectivement acquérir les compétences techniques du branchement de la
nutrition, du maniement de la pompe et des soins locaux & réaliser'®. Ils y parviennent
géneralement rapidement, mais cet apprentissage condensé laisse peu de place a I’apprentissage
de la gestion de complications frequentes, comme la chute du bouton de gastrostomie. Plusieurs
parents déplorent d’ailleurs I’absence d’un document écrit sur la gestion technique de la

gastrostomie au domicile.
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Malgré cela, les familles que nous avons interrogees considéerent dans la grande majorité des
cas que I’information regue avant la pose de la gastrostomie est suffisante (88,9% des familles).
Pourtant, certaines études réalisées au debut des années 2000 portant sur le vécu des parents
dans la pose de gastrostomie mettent I’accent sur I’impression de manque d’informations autour
de la gastrostomie>*®. Dans les études plus tardives, la majorité des parents considérent que le
support proposé par les centres hospitaliers est suffisant?534, Il est probable que les méthodes
de prise en charge ont évolué, accentuant la formation des parents et I’intensité du soutien

logistique et psychologique apporté aux proches des patients.

b. Enjeux de la préparation a la pose de la gastrostomie

Nous avons montré que la préparation des familles a la pose de la gastrostomie est corrélée a la
satisfaction au moment de la pose de la gastrostomie. Ce résultat présente sans doute un biais
puisque 1’étude est rétrospective, et un mauvais vécu du geste et des suites immédiates de la
pose de gastrostomie entache la perception de la préparation dont les familles avaient bénéficié
en amont du geste. Cependant, il est également probable qu’une préparation bien réalisée avant
le geste prépare les parents a I’hospitalisation et les arme pour le post-opératoire. Dans son
étude, Schweitzer?” montre méme qu’une préparation protocolisée et bien réalisée avant le geste

diminue la douleur post-opératoire des enfants et I’anxiété des parents.

Dans notre étude, plus de 83% des parents se disent satisfaits ou trés satisfaits de la pose de la
gastrostomie, avec un indice de satisfaction médian a 8. Comme pour la préparation en amont
du geste, on note une variabilité¢ importante des indices de satisfaction, avec un espace
interquartile large (1* quartile allant de 5 a 7 en fonction des centres, et troisieme quartile de
8,5 a 10). Aucune donnée de la littérature n’est disponible sur la satisfaction des parents
concernant la pose de la gastrostomie et les suites immédiates du geste. Pourtant, le geste et ses

suites immédiates conditionnent le vécu des parents et de I’enfant avec la gastrostomie.

La qualité de la préparation influe aussi probablement sur la gestion des complications de la

gastrostomie.

Ainsi, dans notre étude, 68,8% des patients consultant aux urgences pour une complication liée
a la GPE, sans nécessité d’admission hospitaliére, avaient bénéficié d’une démonstration du

matériel avant le geste, alors que cette démonstration avait été réalisée pour 83,7% de nos

52



familles. A I’inverse, 85,5% des patients consultant de maniere adaptée (hospitalisation) ou ne

consultant pas pour ces complications avaient eu une démonstration du matériel avant le geste.

La différence n’est pas significative, mais on retrouve des résultats semblables dans 1’étude de
Schweitzer?’, ou les familles recevant une bonne éducation a la pose de gastrostomie consultent
moins souvent aux urgences, et de maniére plus justifiée. De méme, 1’étude menée par
Dinenage® montre que la mise en place d’une équipe dédiée a la préparation et au suivi des

patients gastrostomisés diminue le nombre de consultations hospitalieres inappropriées.

c. Suivi

Dans plusieurs études?”?3% des protocoles de prise en charge multidisciplinaire sont proposés,
avec la création d’équipes dédiées au suivi, le plus souvent ambulatoire avec un soutien
téléphonique, permettant aux parents de gérer les complications de la gastrostomie sans

consultation aux urgences et d’améliorer leur qualité de vie.

Parmi les familles que nous avons interrogées, plusieurs commentaires mettent en valeur le
suivi par les stomathérapeutes ou ’HAD, avec des échanges de mail ou un lien téléphonique,
permettant d’orienter les prises en charge. Ces prises en charges sont une garantie de sécurité
pour les parents et les familles. Dans d’autres cas, les parents disent se sentir isolés, sans
information sur la prise en charge des complications, sans suivi médical adapté par un
gastrologue pédiatre, et se sentent obligés, soit d’improviser les supports alimentaires, soit de
réclamer avec insistance une consultation adaptée. Ces parents, s’ils reconnaissent le plus
souvent les bienfaits de la gastrostomie sur I’état général de 1’enfant, décrivent un stress et un

sentiment d’abandon déja décrit dans 1’étude de Guerricre.

De nombreux parents disent également se sentir isolés et trouver un soutien efficace dans les
blogs de parents d’enfants gastrostomisés. 1ls disent aussi ressentir un soulagement reel de
pouvoir s’échanger des astuces de prise en charge, d’une part sur un plan logistique et technique,
et d’autre part sur un plan plus psychologique avec la création de routines alimentaires lors du
branchement de I’alimentation. Ces comportements sont également décrits dans 1’étude de
Russell®, et permettent d’ancrer la nutrition entérale dans une norme sociale, et améliore
I’acceptation de la gastrostomie. Il est d’ailleurs intéressant de noter que, dans 1’étude menée
par Petersen’, plusieurs parents interrogés continuent d’alimenter per os leur enfant aprés la

pose de gastrostomie, et ce malgré une contre-indication médicale (troubles de la déglutition).
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3- Evolution de la qualité de vie.

Les parents décrivent une amélioration importante de leur qualité de vie, avec un bénéfice coté
4 8/10. Ce résultat est cohérent avec les résultats de I’étude menée par Pemberton®!, qui retrouve
une amélioration importante de la qualité de vie des parents aprés la pose de la gastrostomie.
Par ailleurs, une étude menée par André*? indique que les parents d’enfants présentant une
infirmité motrice cérébrale et dépendants de la gastrostomie ont la méme qualité de vie que les
parents d’enfants présentant une IMC mais non dépendants d’une alimentation sur
gastrostomie. Dans cette étude, les parents indiquent avoir ressenti un bénéfice évalué a 8,7/10

attribuable a la gastrostomie.

La gastrostomie permet donc d’augmenter la qualité de vie des parents, malgré des soins
techniques parfois chronophages : dans son étude, Heyman®2 compare les durées et la technicité
de soins qui incombent aux parents d’enfants présentant une pathologie chronique et dépendants
d’une gastrostomie aux durées et technicité de soins pour des enfants atteints d’une pathologie
chronique mais non dépendants d’une gastrostomie. Il retrouve un temps de soin
significativement plus important dans le groupe gastrostomie, mais une qualité de vie et un

risque dépressif diminué, de maniere non significative, dans ce méme groupe.

Les familles décrivent notamment, dans leurs commentaires, un confort pour I’entourage avec
le retrait de la sonde naso-gastrique et la facilité d’administration des traitements. Certaines
familles se disent également libérées de la contrainte de nourrir, parfois de force, leur enfant.
Elles peuvent alors entrer dans une alimentation plaisir et redécouvrir un temps de repas apaisé
et une progression de I’enfant. Ces réflexions sont également présentes dans 1’étude de
Spalding®, ou les parents décrivent une distinction entre ’alimentation survie d’avant la pose

de gastrostomie et I’alimentation plaisir et décomplexée qui suit la pose de gastrostomie.

Concernant les enfants, I’évolution de la qualité de vie est aussi trés satisfaisante, avec un

bénéfice estimé a 8/10.

Les parents soulignent notamment le soulagement d’étre libérés de la sonde naso-gastrique

lorsque celle-ci était nécessaire auparavant, et le confort ainsi apporté a I’enfant.

54



IIs expriment aussi le soulagement de voir leur enfant grossir, ou maintenir un poids stable
(principalement dans le cas de cancers). Avitsland®?, dans une étude menée sur 58 patients,
retrouve que la gastrostomie améliore la communication parent-enfant. Dans une revue de la
littérature portant sur les expériences familiales aprés la pose de gastrostomie®?, il est décrit des

effets positifs sur la joie de I’enfant et sur le stress des parents.

Cette amelioration importante de la qualité de vie des parents comme des enfants n’est pourtant
pas nécessairement accompagnée d’une réduction du temps alimentaire. En effet, contrairement
aux études déja publiées, dans lesquelles le temps d’alimentation de I’enfant diminue aprés la
pose de gastrostomie chez une grande majorité de patients!®?23L  |es familles décrivent un temps
identique d’alimentation dans presque 38% des cas, et une diminution dans 40% des cas. Pour
22% des familles, le temps passé a gérer 1’alimentation a méme augmenté apres la pose de
gastrostomie. Les parents décrivent en effet souvent la nutrition entérale comme un complément

a une alimentation orale.

Le manque d’informations et de réassurance en amont de la pose de gastrostomie peut étre mis
en lumiére par le fait que presque 40% des familles indique qu’ils auraient accepté la
gastrostomie plus tot s’ils avaient su les bénéfices apportés. Dans I’étude de Martinez-Costa?®,
ce taux atteint 71,7%, ce qui signifie que I’information apportée aux parents est de plus en plus
appropriée et que I’indication de la gastrostomie est mieux adaptée au cheminement des parents

dans la pathologie de leur enfant.

4- Complications

On observe dans notre étude un taux important de complications puisque 68% des patients ont

présenté une complication.

Les complications les plus fréquentes sont le bourgeon (présent chez 44,4% de nos patients) et
la chute du bouton de gastrostomie (chez 23% des patients). Le taux de complications sévéres
est de 2,2%, avec un decés en post-operatoire immédiat dans un contexte de maladie
métabolique, et une péritonite a la suite d’une mauvaise manipulation du personnel hospitalier

pour replacer un bouton de gastrostomie tombé.
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Dans les études précédentes, le taux de complications varie énormément : ainsi dans une étude
menée par Croshy’, on observe jusqu’a 67% de bourgeons et 56% de chutes du bouton de
gastrostomie, alors que dans 1’étude de Martinez-Costal®, il n’y a que 23% de bourgeons et 20%

de chute du bouton, mais un taux important de péritonite (8%).

5- Pistes d’amélioration de la prise en charge

On observe, a travers les réponses au questionnaire, une réelle satisfaction de

I’accompagnement recu autour de la pose de gastrostomie, dans tous les centres interrogés.

Les commentaires laissés par les parents mettent 1’accent sur plusieurs points qu’il est possible

de considérer comme des pistes d’amélioration.

Ces pistes sont multiples et chaque famille a un parcours particulier, et des besoins
spécifiques®, parfois contradictoires en fonction de I’histoire médicale de ’enfant. Il pourrait
donc étre intéressant de proposer aux parents plusieurs modes de prise en charge qu’ils

choisiraient en fonction de leurs attentes et de leurs expectatives.

Tous d’abord, plusieurs parents expriment le regret que leur enfant n’ait pas été préparé a la
vision de la gastrostomie. Cette préparation est probablement réalisée dans la majorité des cas,
mais devrait étre systématique chez des enfants ayant déja acquis un schéma corporel organisé,

et qui vont devoir investir la gastrostomie comme une partie intégrante de ce schéma corporel.

Ensuite, plusieurs parents regrettent de n’avoir pas rencontré d’autres parents ou d’autres
gastrostomisés avant la pose de gastrostomie. Il pourrait étre intéressant d’indiquer aux parents
des sites dédiés, comme celui du groupe miam-miam, voire d’organiser des rencontres entre
parents avant et apres la pose de gastrostomie, en ateliers encadrés par une éequipe
pluridisciplinaire avec stomathérapeute, diététicien, psychologue et gastro-pédiatre afin de
partager les impressions des parents, de les aider a gérer les imprévus de la gastrostomie, et
d’échanger des astuces techniques. Ces ateliers permettraient de cibler au mieux les attentes des

parents et d’anticiper les difficultés rencontrées lors du retour a domicile.
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J’ai également pu constater que certains parents se sentent abandonnés au retour a domicile. 11
s’agit le plus souvent de parents habitant loin de 1’hopital, pour qui il est compliqué de se
déplacer au CHU, et qui n’ont pas de suivi par un gastro-pédiatre. Chez ces patients, le suivi
nutritionnel et gastroentérologique est assuré par les pédiatres prenant en charge la pathologie
principale. Les parents sont alors parfois confrontés a des conseils contradictoires et font parfois
méme des nutritions artisanales. Pour ces patients, certains centres ont créé une adresse mail
gérée par une équipe multidisciplinaire qui aide a gérer a distance la nutrition et les
complications fréquentes et peu séveres (comme les vomissements, fuites ou bourgeon). Les

patients se sentent alors épaulés et plus confiants dans la prise en charge.

Enfin, d’autres parents réclament, a 1’issue de la pose de gastrostomie et de la formation
technique au maniement de la pompe et aux soins locaux des documents écrits techniques,
permettant de résumer les acquis, et d’indiquer les complications les plus fréquentes, ainsi que
de donner les outils pour les gérer a domicile. Ceci permettrait d’éviter des consultations
hospitalieres inutiles (comme pour replacer un bouton de gastrostomie), colteuses et

éprouvantes pour les parents et I’enfant.

A Bordeaux, les parents recoivent de la stomathérapeute, avant ou apres le geste, un document
informatif sur les soins a réaliser, I’administration des traitements et de I’alimentation, et la
prise en charge des complications fréquentes. Ce document comporte également des numéros
a joindre en cas de nécessité (cf annexe 2). Afin de compléter cette information, un document
médical est remis aux parents, comportant les informations sur le geste, I’hospitalisation et les
possibles complications. Ce document nécessitait d’étre actualisé, une nouvelle version est

proposée en annexe (Annexe 3).

Il serait intéressant de transmettre ces documents aux autres professionnels impliqués dans la
prise en charge de I’enfant. En effet, environ 20 GPE sont posées par an a 1’hopital des enfants
de Bordeaux. Les patients qui en bénéficient nécessitent un suivi médical et nutritionnel au long
cours. Ce nombre considérable de patients rend impossible un suivi exclusif dans le service de

gastroentérologie pédiatrique au CHU.

De plus, plusieurs familles rapportent des informations contradictoires et un suivi insuffisant,
probablement par manque de formation des médecins en charge de I’enfant et par manque de

communication entre les équipes posant la GPE et celles assurant le suivi au long cours.
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Afin d’homogénéiser les prises en charge du patient et de sa famille et d’améliorer le suivi des
enfants porteurs d’une GPE, il faudrait donc organiser des formations pour les différents
professionnels en charge des enfants, et leur transmettre les supports donnés aux parents pour
apporter aux familles une information cohérente.
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CONCLUSION

Les conclusions a tirer de cette étude sont a moduler devant le faible taux de réponse

occasionnant d’importants biais pour son interprétation ;

On constate toutefois que les parents expriment une réelle satisfaction, tant de
I’accompagnement regu au cours de la pose de gastrostomie que de 1’évolution de leur qualité

de vie et de celle de ’enfant.

Il existe probablement de grandes variations dans les préparations qu’ils ont recue, entre les
différents centres d’une part, mais également en fonction des médecins qui ont réalisé

I’information.

Il est cependant intéressant de constater que la qualité de la préparation en amont du geste
permet aux parents d’étre plus satisfaits lors du geste, probablement car ils savent ce a quoi
s’attendre, et appréhendent mieux la gastrostomie. Cette préparation en amont du geste devrait
comporter de maniére systématique une démonstration du matériel de gastrostomie, et
éventuellement une préparation psychologique de I’enfant. En effet, cette démonstration
pourrait diminuer les consultations inutiles aux urgences pour des complications gérables a

domicile.

Il pourrait aussi étre intéressant de généraliser le document remis aux parents par la
stomathérapeute apres le geste, afin de leur offrir un support technique sur les soins a réaliser a

domicile et les conduites a tenir en cas d urgence.

Ce document devrait également étre remis a tous les professionnels impliqués dans la prise en
charge de I’enfant, et associé a une formation sur la gestion de la nutrition et des complications

afin d’homogénéiser les prises en charge des enfants.

On pourrait également créer un site internet a I’image du groupe miam-miam (dédié aux
troubles de 1’oralité), géré par les parents et par des professionnels, permettant de répondre aux

questions et aux inquiétudes des parents.

Enfin, la création de groupes de paroles pourrait améliorer le vécu des parents et de 1’enfant et

leur qualité de vie.
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ANNEXES

Annexe 1 : questionnaire envoye aux parents :

QUESTIONNAIRE

Initiales de votre enfant :

Date de naissance de votre enfant :
Centre ou a été réalisée la gastrostomie :
Mois et année de la pose de gastrostomie :

Etes-vous satisfait de I’accompagnement que vous avez recu lors de la pose de gastrostomie de votre
enfant ?

Pas satisfait du tout trés satisfait

1 -2 -3 -4 -5 - 6- 7- 8- 9- 10

CONCERNANT LA PREPARATION A LA POSE DE GASTROSTOMIE

Donnez un indice de satisfaction pour la préparation que vous avez recue avant la pose de
gastrostomie de votre enfant

Pas satisfait du tout trés satisfait

1 -2 -3 -4 -5 - 6- 7- 8- 9- 10

Etiez-vous convaincu de la nécessité de pose de la gastrostomie chez votre enfant ?
Non
Oui

Avez-vous rencontré un membre de 1’équipe de gastroenterologie pédiatrique avant le geste ?
Non
Oui

Aves vous recu suffisamment d’explications sur le déroulement de I’hospitalisation, la pose de la
gastrostomie et ses éventuelles complications ?

Non

Oui

Avant la pose de gastrostomie, vous a-t-on montré le matériel dont vous vous servez?
Non
Oui

Vous a-t-on remis un document écrit explicatif avant le geste ?
Non
Oui
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CONCERNANT LES SUITES DE LA GASTROSTOMIE

Donnez un indice de satisfaction pour les suites de la pose de la gastrostomie
Pas satisfait du tout tres satisfait
1 -2 -3 -4 -5 - 6- 7- 8- 9- 10
Avez-vous recu des explications concernant les soins locaux a réaliser ?
Non
Oui
Avez-vous recu des explications concernant I’administration de la nutrition par la gastrostomie ?
Non
Oui

Vous a-t-on remis un document écrit sur la gestion de la gastrostomie a domicile et sur les possibles
complications?

Non

Oui

Votre enfant a-t-il été vu en consultation a titre systématique apres la pose de la gastrostomie ?

Non
Oui
Y-a-t-il eu une complication de la gastrostomie ?
Non
Oui

Si oui, lesquelles ?
Fuite de la gastrostomie
Bourgeon
Péritonite
Chute du bouton de gastrostomie
Autre (précisez)

Saviez vous qu’il pouvait y avoir des complications ?
Non
Oui

Avez-vous consulté aux urgences pour la prise en charge de ces complications ?
Non
Oui

Votre enfant a-t-il été hospitalisé pour ces complications ?
Non
Oui

Comment avez-vous été accompagnés dans la prise en charge de ces complications ?
Pas d’accompagnement tres bien accompagné

1 -2 -3 -4 -5 - 6-7- 8- 9- 10
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CONCERNANT VOTRE QUALITE DE VIE ET CELLE DE VOTRE ENFANT
APRES LA POSE DE LA GASTROSTOMIE

Quelle a été I’évolution de votre qualité de vie en tant que parents ?
Aggravation identique amélioration
1 -2 -3 -4 -5 -6-7- 8- 9- 10
Quelle a été I’évolution de la qualité de vie de votre enfant ?
Aggravation identique amélioration
1 -2 -3 -4 -5 - 6- 7- 8- 9- 10

Conseilleriez-vous a d’autres parents d’accepter la pose de gastrostomie chez leur enfant ?

Non

Oui
Si vous aviez su I’évolution apportée par la pose de gastrostomie, 1’auriez-vous acceptée pour votre
enfant

Plus tot

Au méme moment
Plus tard

Je ne I’accepterais pas

Depuis la pose de la gastrostomie, passez-vous :

Plus de temps a gérer ’alimentation de votre enfant
Autant de temps a gérer [’alimentation de votre enfant
Moins de temps a gérer I’alimentation de votre enfant

Donnez un indice de satisfaction concernant I’évolution de 1’état général de votre enfant attribuable a
la pose de gastrostomie

Pas satisfait du tout tres satisfait

1 -2 -3 -4 -5 - 6- 7- 8- 9- 10

Quelles sont vos remarques et commentaires a propos de 1’accompagnement dont vous avez fait
I’objet autour de la pose de la gastrostomie de votre enfant ?

Qu’avez-vous apprécié ?

Que vous a-t-il manqué ?
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Annexe 2 : document remis par la stomathérapeute au CHU de Bordeaux :

Nom Prénom

Date de création de la gastrostomie :

Opérateur :

Type de Dispositif :
Sonde de gastrostomie a cone :
Bouton de gastrostomie :

Références du dispositif :

> FR: Longueur :
» Repére Haut de collerette :

Volume du Ballonnet prescrit :

Date de pose du 1¢ bouton :

Référence du bouton a prévoir :

Fournisseur Matériel :

RDV Post opératoire :

Sonde de gastrostomie a ballonnet :

JO0O

e

Q-
I
—

Ce document vous a été remis par un professionnel de santé lors d’un entretien. En cas de besoin vous pouvez contacter

I’équipe médicale ou paramédicale.

Document visé et validé par I'équipe médicale et chirurgicale du CHU pédiatrique de Pellegrin ainsi que par le groupe de

stomathérapie du CHU.

Révisé en Juillet 2017
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La gastrostomie est réalisée sous anesthésie générale par endoscopique soit de fagon chirurgicale associée parfois a la
chirurgie du reflux « Nissen ». Les dispositifs sont alors un peu différents.

» Gastrostomie Percutanée Endoscopique GPE : 2 méthodes
La méthode « PULL »

Une sonde a cone est mise en place pour environ 3 mois. Cette sonde sera remplacée sous
anesthésie générale par un bouton de gastrostomie a ballonnet lors d’'une nouvelle hospitalisation.

La méthode « PUSH »

Cette méthode permet au gastroentérologue de poser le bouton en premiére intention grace a un systéme de fixations
par 3 plots d’ancrage quand cela est possible et évite donc une deuxieme anesthésie a votre enfant.

» Gastrostomie chirurgicale :
Une sonde de gastrostomie a ballonnet est mise en place pour une durée de 6 semaines. Cette sonde sera remplacée
par un bouton de gastrostomie lors d’une consultation avec un chirurgien et/ou une infirmiére stomathérapeute.

Le bouton de gastrostomie se change généralement tous les 6 mois. Il doit se situer a 3 mm de la peau sans la marquer
et tourner librement. Son changement peut étre anticipé si le ballonnet devient prématurément poreux ou si la valve anti-
reflux est défectueuse. La taille du bouton évolue en fonction de la variation du poids et de la taille de votre enfant. Prenez
conseil aupres d’un professionnel en cas de doute.

Un bouton de rechange adapté a votre enfant vous sera prescrit. Il devra toujours
suivre votre enfant méme en cas d’hospitalisation.

Il existe deux types de dispositif a ballonnet repérables par la présence d’une valve : la sonde et le bouton

Le ballonnet est généralement gonflé avec 3 ou 5 ml d’eau. Aprés autorisation médicale et éducation, changer I'eau du
ballonnet une fois par semaine pour vérifier sa contenance, tout en maintenant fermement le dispositif d’'une main.
Choisissez un moment calme pour votre enfant et a distance d’un repas.

Ne jamais dégonfler le ballonnet sans avis médical avant 3 mois.

Si probléme avant 3 mois prévenez I’équipe médicale.
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Si le volume d’eau récupéré est insuffisant, le ballonnet n’est plus efficace et le dispositif risque de tomber. Regonflez-le avec
la quantité d’eau nécessaire.

Refaites un contrdle de ballonnet le lendemain. Si cette situation se renouvelle, il est préférable de changer le dispositif

Apreés explications et formation, si vous le souhaitez, vous pourrez apprendre a le changer vous-méme.

o 0 L’enfant porteur d’une gastrostomie peut étre accueilli en créeche ou a I’école apres avoir

informé le personnel.

*Pour chacun des soins marqués par ce symbole* assurez-vous d’avoir été formé/ée ou avoir recu les
informations suffisantes par un professionnel de santé.

En cas de difficulté ou d’incompréhension merci de contacter la stomathérapeute et/ou I'équipe médicale qui
suit votre enfant.

En cas de ballonnements : Aspirer* délicatement I'air contenu dans I’estomac pour améliorer le confort.

En cas de fuites: Glisser sous le dispositif une compresse spécifique type Algostéril® ou Aquacel® selon
prescription médicale. A changer aussi souvent que nécessaire pour éviter toute macération ou risque de bralure.

Vérifier et replacer au besoin la collerette externe de la sonde.

Rechercher la cause des fuites : dispositif défectueux ou non adapté en taille, alimentation mal
tolérée, trop rapide trop conséquente ou constipation...

Pour les dispositifs a ballonnet, vérifier le volume d’eau contenu dans le ballonnet.

Si gastrostomie de moins de 3 mois assurez-vous d’avoir I’accord médical avant de vérifier le volume
du ballonnet*

En cas de complication :
Rougeur, inflammation, bourgeonnement, persistance de fuite :
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Contacter votre médecin ou votre stomathérapeute

Urgences Pédiatriques 0556795972
Service de chirurgie du Professeur DOBREMEZ 0556795976
Service de médecine du Professeur LAMIREAU 0556 79 56 31

Stéphanie FOURMENT puéricultrice stomathérapeute 05 57 82 09 38
stephanie.fourment@chu-bordeaux.fr

Isabelle MARTINEAU cadre stomathérapeute 05 56 79 59 95
Elisabeth SOLLE puéricultrice stomathérapeute 05 56 79 56 35

» Maintenir la peau le plus au sec possible.
A l'aide de compresses non stériles, laver la peau a I'eau et au savon autour et sous le dispositif. Bien rincer et sécher la peau
délicatement. Eviter toute macération sous la collerette de la sonde, autour du bouton et sous les plots.

0 O En cas de méthode PUSH, I'utilisation de coton tige est plus pratique pour nettoyer autour des plots.

g 2 Jusqu’a la chute des plots, désinfecter le pourtour de I'orifice 1fois /jour avec un antiseptique type
Biseptine® et sous les plots avec compresse sans trop les soulever.

Tourner une fois par jour la sonde et la collerette ou le bouton si place suffisante autour des plots avec douceur pour modifier
les points d’appui.

> Sisonde : Surveiller et au besoin replacer la collerette*au niveau du repére que le médecin vous aura indiqué
aussi souvent et dés que nécessaire pour éviter les fuites.
> Siméthode PUSH : Les fils des plots se résorbent généralement entre le 15me et le 21°™e jour. Passé le 282me j
Consultez s’ils ne sont pas tombés pour faire couper les fils.

» Pas de pansement occlusif.

Pour éviter toute traction sur le dispositif :

» Mettre la sonde de préférence sous le body ou sous un filet.
> Oter le prolongateur d’alimentation du bouton dés la fin de I'utilisation pour protéger la valve anti reflux.

L’enfant peut se mettre sur le ventre, se doucher ou se baigner (15 jours minimum apres la pose). Si baignade a la plage,
penser a protéger du sable puis a rincer a I'eau douce.

Ne pas mélanger les médicaments a la nutrition.
Piler les comprimés puis les dissoudre dans de I’eau minérale au besoin tiédie.
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Commencer par passer 5 ml d’eau pour vérifier la perméabilité du dispositif et son emplacement avant de
passer les médicaments a I'aide d’une seringue vissée sur le prolongateur du dispositif ou sur 'embout de la
sonde de gastrostomie. Rincer aprés I'administration de médicament avec de 5 ml d’eau

A ne pas confondre avec la valve « BAL »

Certains médicaments peuvent boucher la sonde ou le bouton. Référez vous a votre médecin en cas de
doute.
Si dispositif bouché, possibilité d’utiliser un peu de coca ou eau tiede

Faire prescrire par le médecin des formes « sirop » ou « solution » si elles existent

Certains médicaments ne doivent pas étre dissouts ni déconditionnés pour étre efficaces

Exemple Le passage du Créon ® et de la Micropakine ® sont interdits par gastrostomie.

Se laver les mains avant et aprés chaque manipulation
Vérifier la position de la collerette* avant chaque utilisation au besoin replacez-la.

> Installer votre enfant en position % assise
» S’assurer de la tenue du dispositif en pratiquant une légére traction.

Au branchement de I’alimentation :

» Utiliser une tubulure par jour sur les produits d’alimentation préts a I'emploi dit « stables ». Exemple
Sondalis®; Frésubin ® ; Nutrison ®
> Si utilisation d’aliments cuisinés ou lait reconstitué, changer la tubulure a chaque fois.
» Purger la tubulure* avant de brancher I'alimentation.
» Régler la pompe* en tenant compte de la prescription médicale.
> Respecter le volume, le débit et la fréquence.
» Adapter la tubulure sur la sonde ou brancher le prolongateur d’alimentation a angle droit purgé*sur le
bouton.

A la fin de I'alimentation :

» Rincer la sonde de gastrostomie ou le prolongateur du bouton avec 10 ml d’eau

> Retirer la tubulure et remettre le capuchon sur le site d’alimentation de la sonde et clamper la sonde ou 6ter
le prolongateur du bouton.

» Laver le prolongateur a I'eau savonneuse. Rincez-le et mettez-le a sécher clamp ouvert au sec.

Changer le prolongateur alimentaire 1 fois par semaine.
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ARRETER TOUTES BOISSONS ET ALIMENTATION

Ne rien donner ni par la bouche ni par 'orifice de la gastrostomie

» Sila pose de la gastrostomie date de moins de 3 mois :
C’est une urgence car |'orifice peut se refermer trés rapidement.
Installer provisoirement une sonde de secours si possible de méme calibre obturée par un bouchon ou un nceud dans I’ orifice
de la gastrostomie la fixer a la peau avec un sparadrap le temps qu’une personne compétente puisse intervenir.

A défaut, le dispositif arraché peut étre réutilisé aprés 'avoir préalablement nettoyé a I’eau et au savon.
Si sonde a collerette, découpez la collerette avant de I'introduire dans I'orifice sans forcer.
Si dispositif a ballonnet dégonfler le ballonnet. Enfoncer la sonde de 5 cm dans I'orifice. Fixez-la sur la peau avec du sparadrap.

Maintenez I’enfant a jeun jusqu’au contréle médical.
Transférer I'enfant aux urgences de I’hopital avec son bouton de rechange.

» Sila pose de gastrostomie date de plus de 3 mois :
Possibilité de reposer le bouton de rechange par une personne formée.

La vérification du bon positionnement du dispositif dans I’estomac s’impose avant de reprendre I'alimentation

Cette vérification se fait par gravité* avec de I'’eau ou par aspiration du contenu gastrique.*

En cas de doute faire une radiographie de controle.

(M)
<

5 Deux sondes des secours vous seront données avant votre départ : Une de méme calibre que le dispositif
de votre enfant et une inférieure.

A garder aupreés de votre enfant

A utiliser en cas de perte de dispositif
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Annexe 3 : actualisation du document médical remis aux parents avant la pose de

gastrostomie

| CHU de Bordeaux — Hopital des Enfants
& T CHU

\ Hopitaux de
| Bordeaux

Département de Pédiatrie Médicale

Pr Thierry LAMIREAU - Dr Laurent REBOUISSOUX — Dr Haude CLOUZEAU

INFORMATIONS destinées au patient avant la réalisation d’'une GASTROSTOMIE
PERCUTANEE ENDOSCOPIQUE pour NUTRITION ENTERALE

Madame, Monsieur,

’état de santé de votre enfant 'empéche de se nourrir et/ou de s’hydrater convenablement. Votre

médecin propose la pose d’une gastrostomie percutanée endoscopique.

La gastrostomie percutanée endoscopique permet de mettre en place une
sonde dans I’estomac qui ressort a travers la peau de 'abdomen, entre les
cotes et le nombril.

Cette sonde va permettre a votre enfant de se nourrir (nutrition entérale)
et/ou de s’hydrater et/ou d’administrer ses médicaments.

Aprés I'accord du médecin, il pourra continuer a manger et a boire par la
bouche aprés la pose de la gastrostomie.

Afin que vous soyez clairement informé(e) du déroulement de cet acte
médical, nous vous demandons de lire attentivement ce document
d’information. Le médecin est a votre disposition pour vous exposer en
complément toute autre précision que vous souhaiteriez.

L

sonde de
gastromie
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Quels sont les avantages de la gastrostomie percutanée endoscopique ?

La gastrostomie percutanée endoscopique est un geste simple et rapide dont la réalisation présente peu de
risques. Il existe peu de contre-indications et votre médecin a pris soin de les rechercher avant de vous
proposer cette technique.

La sonde de gastrostomie peut facilement étre dissimulée sous les vétements et est donc invisible pour les
autres.

Ce geste est réalisé sous anesthésie générale.

Comment se préparer pour la gastrostomie percutanée endoscopique ?

Avant la pose de la sonde, vous aurez une consultation avec un médecin anesthésiste qui pourra répondre
a toutes vos questions concernant I'anesthésie. Votre enfant devra arréter tout traitement anticoagulant
ou antiagrégant plaquettaire éventuel. Votre enfant aura un prélévement sanguin pour vérifier la
coagulation, la numération formule sanguine et le ionogramme.

Le jour de la pose, il devra étre a jeun strict (sans boire, ni manger, ni fumer) selon les consignes de
I'anesthésiste.

Pendant le geste, il lui sera injecté un antibiotique a titre préventif qui a pour but de diminuer le risque
d’infection. Il est important de signaler tout antécédent de réaction allergique méme mineure.

Comment va se dérouler la gastrostomie percutanée endoscopique ?

Le geste est réalisé dans des conditions d’asepsie chirurgicale au bloc opératoire.

L’opérateur utilise un endoscope souple qui est introduite par la bouche. Entre chaque patient et suivant la
réglementation en vigueur, I'endoscope est désinfecté et les accessoires utilisés sont du matériel a usage
unique. Ces procédures ont pour but de prévenir d’éventuelles transmissions d’infections.

L’endoscope est introduit par la bouche et poussé jusque dans I’'estomac. Il permet de vérifier I'état du tube
digestif et de repérer le point de la paroi abdominale ou va étre posée la sonde.

A cet instant, deux méthodes peuvent étre utilisées. Il n’est pas toujours possible de déterminer au
préalable laquelle sera la plus appropriée : le gastro-pédiatre décidera lors de I'examen :
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- Latechnique « Push » est la plus fréquemment utilisée :

A I'endroit repéré avec I'endoscope, on ponctionne directement dans I’'estomac, puis on met en place le
bouton de gastrostomie a I'aide d’un introducteur. Ce bouton de gastrostomie est fixé par 3 plots, qui
tomberont seuls plusieurs semaines apres le geste ou seront sectionnés environ 1 mois plus tard.

Toutes les étapes sont réalisées sous le contrdle de la vue grace a I'endoscope.

Bouton de gastrostomie

Plot

- Latechnique « Pull » :

A I'endroit repéré avec I'endoscope, I'opérateur fait une courte incision de la peau au bistouri puis une
ponction de I'estomac qui permet d’en faire sortir la sonde. La sonde n’est pas fixée a la peau avec des fils,
elle est maintenue en place par 2 collerettes de part et d’autre de la paroi. Une injection d’un anesthésique
local peut étre réalisée autour de I'orifice de la gastrostomie apres le geste.

Avec cette technique, il est nécessaire, aprés trois mois, de refaire une courte intervention sous anesthésie
générale pour remplacer la sonde par un bouton de gastrostomie.

Quelles complications peuvent survenir pendant l'intervention ?

Tout acte médical, explorations, interventions sur le corps humain, méme conduit dans des conditions de
compétence et de sécurité conformes aux données actuelles de la science et de la réglementation en
vigueur, expose a un risque de complications.

Les complications les plus fréquentes de la gastrostomie percutanée endoscopique sont :
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- Linfection de I'orifice dans les jours qui suivent sa mise en place. Toutes les précautions sont prises
pour limiter ce risque : antibiotique, désinfections du champ opératoire, conditions de stérilité pour la
pose et pour la réalisation du pansement.

- La douleur: elle peut étre plus ou moins importante. Des antidouleurs sont prescrits de fagon
systématique pour la limiter.

- Lablessure d’un segment digestif

- L’hémorragie : une nouvelle endoscopie pour stopper I’"hémorragie ainsi que des transfusions de sang
ou de dérivés sanguins sont parfois nécessaires.

- La péritonite : elle peut survenir en cas de fuite de liquide entre la peau et I'estomac.

D’autres complications sont possibles mais restent exceptionnelles, telles que les troubles cardiovasculaires
et respiratoires. Ces complications peuvent étre favorisées par les antécédents médico-chirurgicaux de
votre enfant ou par la prise de certains traitements.

Toutes ces complications apparaissent le plus souvent au moment du geste, mais peuvent également se
révéler quelques jours apres l'intervention (douleurs abdominales été du thorax, vomissements de sang
rouge ou noir, selles noires, fievre, frissons...). Il est alors trés important de contacter immédiatement le
médecin et/ou 'anesthésiste qui se sont occupés de vous au 05 56 79 56 31 (5°™ A) ou au 05 56 79 59 12
(les Urgences Pédiatriques). En cas d’'impossibilité de prendre contact avec eux, contactez trés rapidement
votre médecin traitant ou un service d’urgence.

Quelles sont les contraintes aprés la pose ?

Votre enfant restera hospitalisé pendant environ 72 heures dans les suites de lintervention pour
surveillance, pour débuter la nutrition entérale et pour vous apprendre a administrer la nutrition entérale
et vous expliquer les soins a réaliser.

Et apreés le retour a domicile ?

Pendant une a deux semaines, les soins seront faits tous les jours par vous ou avec |'aide d’une infirmiére
en utilisant un antiseptique. Ensuite, ils pourront étre espacés a 3 fois par semaine.

Aprés un mois, |'orifice est généralement cicatrisé. Il n’est alors plus nécessaire de faire des soins
antiseptiques et un nettoyage quotidien a I’eau et au savon suffit. Votre enfant pourra prendre des douches
et des bains sans protection.

IMPORTANT : Dans les quelques jours suivant I'intervention, I'apparition de douleurs abdominales ou du
thorax, de vomissements de sang rouge ou noir, de selles noires, ou de fievre avec frissons, il est trés
important de contacter immédiatement le médecin et/ou I’anesthésiste qui se sont occupés de vous au 05
56 79 56 31 (5°™¢ A) ou au 05 56 79 59 12 (les Urgences Pédiatriques). En cas d’impossibilité de prendre
contact avec eux, contactez trés rapidement votre médecin traitant ou un service d’urgence.
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Numéros Utiles : Urgences Pédiatriques

Service de chirurgie du Professeur DOBREMEZ

Service de médecine du Professeur LAMIREAU

Stéphanie FOURMENT puéricultrice stomathérapeute
stephanie.fourment@chu-bordeaux.fr

0556795972
0556795976

0556795631

0557820938
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ABSTRACT

INTRODUCTION : During chronic diseases, especially during the childhood, a gastrostomy
may be necessary to ensure a sufficient calorie intake or limit risks of respiratory infections.
The quality of preparation before getting a gastrostomy may influence the perception of
children and their families, and modify long term quality of life. We studied caregivers’
satisfaction about the care and formation they received around the gastrostomy, and we tried to

find how to improve our preparations.

METHODS : We realized a multicentric, retrospective and observational study, in university
hospital care centres of Robert Debré, Tours, Rennes et Bordeaux. We sent a satisfaction survey
to families of children who had an endoscopic gastrostomy between January 2016 and June
2018.

RESULTS : 92 patients were included. Caregivers were very satisfied: concerning the global
care and formation around the placement of gastrostomy, satisfaction was noted 8/10.
Concerning child’s quality of life evolution, caregivers noted a good evolution (8/10). Giving
a written document before getting the gastrostomy improve significatively caregivers’

satisfaction. Several caregivers said the follow-up after the gastrostomy is inadequate.

CONCLUSION : Caregivers are satisfied or very satisfied of care and formation they received
around the placement of gastrostomy. To improve their experience, caregivers should receive a
written documentation, and gastrostomy material should be demonstrated before the placement.

The follow-up must be organized with all the professionals involved in the child’s care.

Key-words : endoscopic gastrostomy, paediatric, caregivers’ satisfaction, caregivers’
preparation
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