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4 Qu'est ce que la sonde de gastrostomie ?

La sonde de gastrostomie est un fin tuyau (sonde) placé dans l'estomac,
sortant au-dessus du nombril et fixée a la peau les premiers jours suivant
sa mise en place. Elle permet de maintenir les apports journaliers en
apportant directement dans 'estomac des aliments liquides (par des
poches prétes a 'emploi), de l'eau et/ou des médicaments.

La mise en place d'une sonde de gastrostomie n‘empéche pas de continuer
a s'alimenter avec la bouche sauf contre-indication médicale.

En dehors des périodes d'alimentation, le tuyau est fermé hermétiquement.
La sonde de gastrostomie se porte sous les vétements et reste invisible.
Il est possible de prendre des douches avec la sonde.
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4 Quel est l'intérét d'une sonde de
gastrostomie ?

Le repas est un moment trés important, autant dans la vie sociale que
pour le plaisir de manger. Pourtant lorsque les difficultés de déglutition
augmentent, la durée de repas s'allonge et le patient commence souvent
a manger avant les autres ou continue apres que tout le monde ait fini. De
plus, la nécessité d'assurer un apport alimentaire suffisant nécessite souvent
un effort en raison de la fatigue et du risque accru de fausses routes.
Le plaisir de manger devient plus limité, notamment en fin de repas.

):l La sonde de gastrostomie permet de conserver une alimentation
plaisir tant qu’elle reste possible et autorisée tout en limitant les
inconvénients.

Elle permet ainsi :

* de réduire le risque de fausses routes (car il y a moins d'alimentation
par la bouche) et donc d'infections qui risquent d’aggraver les troubles
respiratoires, mais elle ne réduit pas le risque a zéro,

* de réduire l'amaigrissement grace au complément d'apport journalier,

¢ de mieux faire face a la maladie.

Le patient peut participer aux repas, avoir le plaisir de manger, sans devoir
se forcer a finir son assiette. Le complément nécessaire pourra étre passé
directement par la sonde. Bien que la gastrostomie aide a améliorer
la qualité de vie, il n'existe aujourd’hui pas de preuves dans les études
méedicales indiquant que sa mise en place améliore de maniére significative
l'espérance de vie.
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4 Quand poser la gastrostomie ?

La sonde de gastrostomie est proposée en cas de perte de poids importante
ou s'il existe des troubles de la déglutition rendant l'alimentation difficile ou
a risques (fausses routes, toux pendant ou apres les repas, fatigue, temps
de repas). Comme les fausses routes les plus fréquentes apparaissent en
buvant des liquides, le patient peut aussi continuer a manger son repas a
table et passer les liquides par la sonde. Il n‘est pas souhaitable d'attendre
que les troubles de déglutition soient importants pour poser la sonde.

La pose de la sonde de gastrostomie devient difficile et a risque

& élevé de complications lorsque que l'état de santé du patient
s'est trop dégradé (perte de poids importante et dénutrition
sévere, altération de l'état général, infection pulmonaire).

4 Comment est posée la sonde ?

La sonde de gastrostomie est posée sous anesthésie locale ou générale
par un gastroentérologue ou un radiologue lors d'une courte intervention.
Cela nécessite une hospitalisation de 4 a 6 jours permettant ainsi le suivi
et l'instauration progressive de l'alimentation par la sonde afin de s'assurer
d'une bonne tolérance.

4 Quels sont les inconvénients de la sonde ?

Il peut exister des effets secondaires par suite de la mise en place de
la sonde, comme des douleurs dans les premiers jours qui suivent la
pose, ou des diarrhées a l'instauration de l'alimentation par la sonde.
Ces inconvénients sont la plupart du temps bénins et/ou facilement
résolutifs avec des traitements ou une adaptation des produits.

Il est nécessaire de changer la sonde aprés plusieurs mois. Ce changement
s'effectue a une fréquence de 2 a 4 mois.
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4 Le retour a domicile

Des prestataires ainsi qu'une équipe paramédicale (votre infirmiere libérale
par exemple) vont vous accompagner pour la mise en place et le suivi des
votre retour au domicile. Tout le matériel nécessaire est fourni (poches,
tubulures, pompes) et pris en charge par la sécurité sociale.

L'alimentation peut se faire la journée ou la nuit. La nutrition est administrée
a l'aide d'une pompe silencieuse (n'empéchant pas de dormir) et portable.
Un sac a dos peut étre fourni pour faciliter le quotidien et respecter vos
habitudes de vie.

Aprés un petit apprentissage, la sonde pourra étre facilement manipulée
par le patient et/ou son entourage pour la réalisation des soins d'hygiene
de base et la mise en place de l'alimentation. Cela vous permettra d'étre
plus autonome.

Il'y a un suivi régulier effectué par des diététiciens afin de réévaluer les
besoin et/ou d'adapter les produits.

Avant de prendre une décision ou pour avoir des renseignements
supplémentaires, il est aussi possible d'organiser une visite a domicile, faite par
un prestataire, qui peut vous montrer le matériel et répondre a vos questions.
Pour plus des renseignements contacter votre neurologue de référence.

Merci au centre SLA du CHU Toulouse et a Jéremy Geffroy,
diététicien, qui ont contribué a la réalisation de livret.
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