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Contexte - Objectif

La gastrostomie constitue un enjeu majeur dans la prise en charge nutritionnelle de la Sclérose Latérale Amyotrophique (SLA). L'objectif de ce travail était d’évaluer les
divergences de perception entre soignants et patients concernant la gastrostomie afin d’'identifier des pistes d’'amélioration dans la communication et la prise en charge.

Méthode

= Questionnaire anonyme diffuse aupres de patients (avec ou sans gastrostomie) et de soignhants.
=» 9 questions — 5 themes : perception, divergences, enjeux ethigues, influence age/pronostic dans la décision, role du dieteticien(ne).

Reésultats

Population :
= 62 soighants ont répondu au guestionnaire dont 14 médecins, 15 infirmiers, 13 diététiciens et autres paramédicaux : 1 assistante sociale et 1 kinésithérapeute.

= Ancienneté moyenne des soignhants dans la profession : 13 ans.

= 15 patients ont répondu au guestionnaire dont 5 avec gastrostomie et 10 sans.

= 50 % des formes bulbaires ont benéficié d’'une gastrostomie, contre 25 % des formes spinales.
= Age moyen : 66 ans (avec gastrostomie) et 71 ans (sans gastrostomie).

1 - Perception de I'indication de la gastrostomie 2 - Divergences de perception dans la décision de
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Soin nécessaire pour Bénéfices Qualité et confort de corporelle et perte thérapeutique
sécuriser nutritionnels et vie symbolique du repas)
I'alimentation médicaux = Soignants = Patients avec gastrostomie = Patients sans gastrostomie
® Soignants ® Patients avec gastrostomie ® Patients sans gastrostomie
La perception concernant lindication de gastrostomie est apparue De maniere globale, une divergence de perception de la gastrostomie a éte
globalement similaire entre soignants et patients avec la gastrostomie, rapportee chez 92 % des soignants, contre 40 % des patients avec
contrairement aux patients sans gastrostomie. gastrostomie et 50 % des patients sans gastrostomie.
3 - Perception du respect des enjeux 52 % des soignants ont considéré que I'age influence la decision de gastrostomie
éthiques dans la décision de gastrostomie et 78 % pour le pronostic d’évolution de la SLA.
100% Chez les patients avec gastrostomie, 56 % ont estime que I'age n’influence pas la
349 decision et 67 % que le pronostic n'a pas d'influence, tandis que les patients sans
72% gastrostomie sont plus partages ; 50 % ont estimeé une influence de lI'age et du
60% 60% 60% pronostic.
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Chez les soignants, 50 % ont exprimé des interrogations, notamment en 37,70%
lien avec des poses tardives de gastrostomie par rapport a I'évolution de la 25%
maladie, tandis que les patients avec gastrostomie n’ont rapporté aucun
regret. 0% 0%
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Les données de la littérature suggerent un intérét d’'une prise en charge précoce de la
gastrostomie dans la SLA sur les plans nutritionnels?, de la qualité de vie % et de la
survie 1.

Le rOle du diététicien(ne) a éeté considére comme important par 100 % des
soignants et des patients sans gastrostomie, et par 75 % des patients avec
gastrostomie.

Cette étude a mis en évidence des divergences de perception entre soignants et
patients, soulignant 'importance de la communication et de I'accompagnement
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