Paediatrics & Child Health, 2017,214-219
doi: 10.1093/pch/pxy029

Canaf:liar.l Point de pratique
PaeQIatrlc Advance Access publication 17 April 2018
Society

Point de pratique

La prise de décision entourant I'alimentation par sonde de
gastrostomie chez les enfants ayant une atteinte neurologique :
engager un dialogue efficace avec les familles

Sanjay Mahant, Eyal Cohen, Katherine E. Nelson, Peter Rosenbaum

Société canadienne de pédiatrie, section de la pédiatrie hospitaliére, Ottawa (Ontario)

Correspondance : Société canadienne de pédiatrie, 100-2305, boul. St. Laurent, Ottawa (Ontario) K1G 4]8

Courriel: info@cps.ca; site Web: www.cps.ca

Résumé

Les enfants ayant une atteinte neurologique ne sont pas tous en mesure de salimenter de maniére sécu-
ritaire et suffisante par voie orale pour maintenir un état nutritionnel convenable. L'alimentation par
sonde de gastrostomie (ASGS) est une intervention importante et souvent essentielle dans une telle
situation. Cependant, bien des parents et des familles ont du mal a prendre la décision de passer a ce
type d’alimentation. Le présent point de pratique aborde les raisons courantes qui expliquent ces con-
flits décisionnels chez les parents et traite des principaux aspects d’'une vie sous ASGS. On y présente
également un cadre de prise de décision partagée et I'approche de la Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF). On termine par des recommandations pratiques
aux cliniciens afin de faire participer les familles au processus décisionnel menant a cette intervention

qui change la vie.

Mots-clés : G-tube; ICF; Shared decision-making

Pour assurer ou compléter l'alimentation des enfants ayant
une grave atteinte neurologique, I'insertion d’'une sonde de
gastrostomie (SGS) peut représenter une intervention médi-
cale importante lorsque l'alimentation par voie orale n'est pas
sécuritaire, est inadéquate ou est inefficace. Il n'existe pas d’essai
aléatoire et controlé sur l'alimentation par sonde de gastrosto-
mie (ASGS), mais les données tirées d’analyses systématiques
d’études observationnelles révélent que ce type d’alimentation
peut améliorer 'état nutritionnel, tel que le démontre la prise
de poids (1). Des études prospectives associent 'utilisation de
la SGS a d'autres avantages : moins d’hospitalisations et d’an-
tibiotiques pour soigner des infections pulmonaires, moins
de temps consacré & l'alimentation, moins d'inquiétudes au
sujet de l'alimentation de la part des proches aidants, facilité
a administrer les médicaments et meilleure qualité de vie des
proches aidants (1-4). Leffet des SGS sur la qualité de vie et la
survie des enfants demeure incertain (1,4). Les questions rela-
tives aux méthodes d’insertion des SGS, aux divers dispositifs

et aux complications, résumées au tableau 1, ont fait I'objet d'un
article publié dans la présente revue en 2011 (5).

Une analyse systématique (incluant des études canadiennes) a
démontré que les familles et les cliniciens peuvent avoir du mal &
prendre des décisions entourant TASGS, et ce, pour trois grandes
raisons (6). D’abord, il nexiste pas de données probantes de
qualité sur lefficacité de TASGS, en particulier sur les résultats
cliniques d’ordre non nutritionnel. Par exemple, des cliniciens
peuvent citer des études sur les risques d'inhalation causés par
l'alimentation qui, selon eux, démontrent hors de tout doute
I'intérét de la SGS, alors que pour l'enfant qui n'est ni dénutri ni
atteint d'affections respiratoires importantes, peu de données sou-
tiennent cette approche (1). Par ailleurs, les décideurs substituts
prennent souvent des décisions majeures pour la vie d'un enfant
présentant une atteinte cognitive, incapable de parler et donc d’ex-
primer ses propres désirs ou de témoigner de sa qualité de vie. De
plus, TASGS peut étre une intervention permanente, qui change
la vie du tout au tout et que la famille peut trouver « anormale >,
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Tableau 1. Les sondes de gastrostomie : Renseignements généraux pour les cliniciens

Quand commencer a en parler? Il est bon de parler rapidement des avantages potentiels de I'alimentation par sonde de

gastrostomie, de préférence dés le diagnostic de I'atteinte neurologique ou la constatation des difficultés alimentaires. Certains

moments cliniques conviennent bien pour lancer ces discussions : les troubles de déglutition, le piétre apport nutritionnel

par voie orale et la prise de poids insuffisante malgré un enrichissement calorique des repas pris par voie orale, I'inhalation

récurrente ou la durée prolongée des repas, le reflux gastro-cesophagien pathologique (RGOP) s'il provoque un apport

nutritionnel insuffisant, la dysmotilité malgré un traitement médical et lorsqu'on anticipe une alimentation prolongée par sonde

de gastrostomie (p. ex., plus de trois a six mois).

Comment les sondes de gastrostomie sont-elles insérées? L'intervention différe selon les centres, mais en général, la sonde de

gastrostomie est insérée par un radiologiste (a I'aide de 'échographie et de la fluoroscopie), un gastroentérologue (2 l'aide d’'une

caméra endoscopique) ou un chirurgien général (par chirurgie ouverte ou laparoscopie ou a l'aide d’une caméra endoscopique).

Quels types de sondes de gastrostomie sont insérés? Deux types de sondes sont généralement privilégiés : la sonde a profil

bas ou de type bouton qui s'arréte au niveau de la peau ou une sonde dotée d’une longue partie externe. La plupart des sondes

de gastrostomie pour enfant sont placées directement dans 'estomac, mais un grave RGOP (par exemple) peut nécessiter

T'utilisation d’une sonde gastrojéjunale.

Quels sont les risques de I'alimentation par sonde de gastrostomie? Les risques a court terme dépendent de I'intervention

utilisée pour insérer la sonde. Ils incluent la péritonite (dans environ 2 % des cas), les hémorragies, I'infection, les troubles

liés a 'anesthésie, la ponction d'un organe abdominal et, dans de rares cas, un décés périopératoire. A plus long terme, ce type

d’alimentation pose des risques attribuables a une défaillance de la sonde (blocage, délogement, bris) et aux problémes de stomie

(infections, saignements, irritation). Chez certains enfants, la RGOP s’aggrave; on peut favoriser un traitement médical ou

chirurgical ou installer une sonde gastrojéjunale.

parce quelle empéche de vivre I'expérience de l'alimentation par
voie orale.

Les lignes directrices sur le soutien nutritionnel des enfants
ayant une atteinte neurologique font ressortir I'importance
d’écouter et de respecter les désirs des parents quant a la déci-
sion d’insérer une SGS (7). Le présent point de pratique traite
des données probantes et des cadres conceptuels et contient
des recommandations pratiques afin d'aider les familles qui pei-
nent a prendre une telle décision. Lalimentation par sonde gas-
trojéjunale et par jéjunostomie n'est pas expressément abordée.

QU’EST-CE QU’UN CONFLIT DECISIONNEL,
ET POURQUOI CERTAINES FAMILLES EN
EPROUVENT-ELLES UN LORSQU’ELLES
ENVISAGENT LALIMENTATION PAR SONDE
DE GASTROSTOMIE?

Un contflit décisionnel peut surgir pendant le processus de sélec-
tion entre des options opposées. Ce conflit est plus susceptible de
se produire lorsque le choix s'associe a des risques, 4 une incerti-
tude quant aux résultats, a des sentiments de deuil ou de regret ou
a une inadéquation avec les valeurs personnelles (8). Selon une
analyse systématique de TASGS, les parents d’enfants ayant une
atteinte neurologique vivent souvent un conflit décisionnel au
moment d’envisager cette intervention (6). Trois grandes sources

de conflit décisionnel sont exposées a la figure 1 (6,9) :

« Le contexte : Lasituation propre a chaque enfant et a chaque
famille

 Lesvaleurs : Un conflit entre la valeur et la signification de
l'alimentation par voie orale pour les parents et les deuils
potentiels reliés a TASGS

« Les processus de soins : Une transmission d’information

inadéquate et un mauvais soutien des familles

La valeur ou le sens particulier que les parents attachent a
lalimentation par voie orale (le plaisir de manger, lexpérience
sociale, I'importance des repas pour entourer I'enfant et renforcer
l'attachement) par rapport au « handicap » que peut représenter
la SGS, sont au cceur de ce conflit. Pour bien des parents, le temps
consacré a nourrir lenfant par voie orale représente une expression
d'amour, une période de contact étroit qui correspond également &
une interaction « type » parent-enfant et une source de satisfaction
intrinséque. Le choix entre I'alimentation orale et TASGS représente
un compromis entre la valeur symbolique de l'alimentation par voie
orale et la tiche pratique d’assurer un apport nutritionnel suffisant.
Le clinicien et le parent ne s’entendent pas toujours sur la
valeur accordée au plaisir de manger par voie orale par rapport
aux risques qui s’y associent (p. ex., risque d’inhalation). Ce
potentiel de mésentente peut également contribuer au conflit

décisionnel vécu par les parents.

QUE PEUT-ON APPRENDRE DES FAMILLES
DONT UN ENFANT EST ALIMENTE PAR
SONDE DE GASTROSTOMIE?

Une étude systématique a porté sur les expériences des

familles apreés I'installation d’'une SGS chez leur enfant ayant
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Famille nucléaire et élargie

o Compréhension par les parents
du diagnostic et du pronostic de
I'enfant

o Bien-étre physique, social et
affectif de I'enfant

o Compréhension de I'effet du
mode d'alimentation sur la santé
globale de I'enfant

o Formation, expériences et
connaissances des parents

o Culture et style décisionnel de la
famille, y compris la langue
maternelle et les traditions

o Systéme d'entraide de la famille
nucléaire

o Systéme d’entraide de la famille
élargie

o Influences extemes (p. ex.,
école, finances, religion)

Conflit décisionnel ou résolution du conflit

t

Etapes pour envisager une alimentation par
voie non orale, une alimentation entérale

t

Considérations relatives a la qualité de
vie

o Plaisir de manger (p. ex., go(t,
socialisation)

o Intégration avec les activités et les
taches familiales

o Horaire et durée des repas et
compatibilité avec les autres taches
familiales

o Préparation et transport des aliments

o Considérations relatives aux colts et
aux avantages

o Confort

o Questions de contrdle et d'estime de soi

o Entourage, attachement, soutien de
I'enfant et de la personne qui s'en
occupe

Considérations relatives a la santé

o Lutte pour alimenter I'enfant ou
caractére non sécuritaire de
I'alimentation

o Capacité fonctionnelle ou handicap

o Attentes développementales et sociales
par opposition a une redéfinition de la
santé et du fonctionnement

o Apport nutritionnel suffisant

o Poids et croissance sains

o Complications ou inquiétudes médicales
ou chirurgicales

o Peur de « perdre » 'habileté de manger
(neurologique)

o Santé et bien-étre global et autonome

—

Information

Pertinence

Exactitude

Qualité

Moment

Capacité de « vérifier »
linformation auprés de
familles semblables
Confiance envers les
connaissances du
dispensateur de soins

Soutien

D'une équipe soignante
multidisciplinaire

Absence de « pression »
sur les parents pour qu'ils
prennent une décision

Ecoute, compréhension et
réponse aux inquiétudes

Bon moment pour intervenir

Continuité des soins

CONTEXTE

Caractéristiques propres
au processus
décisionnel de la famille

VALEURS

Valeurs, attitudes, croyances et
systémes de croyances influant
sur les décisions

PROCESSUS de SOINS

Prise de décision en
concertation avec 'équipe
soignante de I'enfant

Figure 1. Conlflit décisionnel et résolution du conflit dans le processus de décision parentale entourant I'alimentation par sonde de gastrostomie. Information

traduite et adaptée des références 6 et 9

une atteinte neurologique (10). Les parents ont décrit a 1a fois
les effets positifs et négatifs de 'ASGS sur la vie familiale et
sur leur enfant, y compris la santé physique et la qualité de vie
de l'enfant, les soins qu’ils apportent et le stress qu’ils ressen-
tent, le fonctionnement familial et les relations au sein de la
famille et avec le systéme de santé. Ainsi, ils ont souligné des
effets positifs sur la prise de poids et le bonheur de I'enfant, la
qualité de vie des proches aidants et la flexibilité de la famille.
IIs affrontaient aussi des difficultés : les complications
alimentaires et respiratoires vécues par l'enfant, 'augmen-

tation des soins demandés, les nouvelles sources de stress

pour la famille et le fardeau lié & I'augmentation du nom-
bre de déplacements pour obtenir des soins médicaux. Les
expériences des familles et de leur enfant variaient énormé-

ment d’'une étude a l'autre.

LA CLASSIFICATION INTERNATIONALE
DU FONCTIONNEMENT, DU HANDICAP
ET DE LA SANTE

La Classification internationale du fonctionnement, du handi-

cap et de la santé (CIF) est un systéme créé par I'Organisation
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mondiale de la Santé (OMS) pour coder les composantes de la
santé (11). Le cadre conceptuel séloigne des conséquences de
la maladie pour sattarder au fonctionnement, a l'activité et a la
participation de I'individu dans son environnement et son con-
texte personnel. La perspective plus vaste de la CIF en matiére
de santé aide également les cliniciens a orienter les conversa-
tions sur la prise de décision avec les familles.

Chez les enfants qui présentent une atteinte neurologique, la
possibilité dopter pour une SGS peut étre abordée comme une
question de sécurité ou defficience (en s’attardant surlatteinte) ou
comme une mesure corrective (en s’attardant sur la malnutrition).
Cependant, le cadre biopsychosocial de la CIF incite a discuter de
ce que peut signifier TASGS pour la participation de l'enfant ala vie
familiale, car elle réduit les longues périodes nécessaires pour l'ali-
mentation et accroit les occasions de s'adonner a d’autres activités
sociales agréables. Ce point de vue privilégié par la CIF encourage
les cliniciens a ne pas limiter la SGS a une simple intervention
médicale, mais & en envisager les effets sur le fonctionnement,

l'activité et la participation de I'enfant.

LES RECOMMANDATIONS AUX
CLINICIENS

La prise de décision partagée

Lévaluation du pour et du contre de TASGS auprés de chaque
famille optimise la prise de décision. Comme on I'a indiqué plus
haut, il y a souvent un degré d'incertitude quant ala « meilleure >
option thérapeutique pour un enfant donné. Ainsi, I'incertitude
peut entourer le moment optimal de I'intervention ou découler
del'absence de données probantes de qualité, de la situation par-
ticuliére de I'enfant ou de I'évaluation des risques et des avantages
par la famille en fonction de ses valeurs personnelles. Ce quun
parent considére comme une période d’alimentation prolongée
ne l'est peut-étre pas pour un autre. Dans une prise de décision

partagée, le professionnel de la santé échange de l'information

avec la famille sur les avantages, les risques et les conséquences
des diverses options thérapeutiques, alors que les parents trans-
mettent de I'information et des points de vue sur leurs valeurs
et leurs préférences personnelles. Ensemble, les cliniciens et les
proches aidants déterminent un plan d’action et de traitement.
Chaque famille participe a la prise de décision a sa fagon. Les

cliniciens doivent adapter leur approche en conséquence.

Les conversations et 'approche

Le clinicien qui élargit la conversation sur 'ASGS avec les
familles peut les inciter a participer au processus décisionnel
d’une maniére plus constructive (voir le tableau 2) (12). Il faut
toujours considérer la capacité de I'enfant a participer a la prise
de décision et a se confier (13). Cependant, les enfants qui ont
une atteinte neurologique peuvent également présenter une
déficience cognitive qui les empéche de participer a ce proces-
sus de maniére significative.

Ces conversations ne doivent pas se limiter a I'intervention
elle-méme et a I'évaluation des risques et des avantages. Elles
doivent également explorer et situer le contexte familial, les
grands objectifs, les valeurs et les préférences relatives a 'ASGS
par rapport a l'alimentation par voie orale (figure 1). Il faut
commencer par poser des questions ouvertes, du style « Avez-
vous pensé a TASGS pour votre enfant? » « Pensez-vous que
votre enfant pourrait en profiter? » « Quel aspect de lali-
mentation trouvez-vous le plus important pour vous et votre
enfant? » « Qulest-ce qui vous inquiéte au sujet de I'alimenta-
tion de votre enfant? » « Que puis-je faire pour faciliter votre
prise de décision? » De nombreux parents craignent que leur
enfant ne puisse rien manger par voie orale. Si la situation le
permet, il est utile de les rassurer en leur expliquant qu'une
certaine alimentation par voie orale (p. ex., pour le plaisir et la
stimulation) demeure possible.

Il estimportant de discuter avec les familles des conséquences

de 'ASGS sur la vie quotidienne. Il est essentiel de comprendre

Tableau 2. Etapes sur lesquelles s'appuient les cliniciens dans le processus décisionnel entourant I'alimentation par sonde de gastrostomie

Etablir un partenariat décisionnel avec la famille.

Prévoir assez de temps pour échanger a plusieurs reprises avec les familles et les laisser cheminer dans leur décision.

Déterminer clairement les objectifs de I'alimentation par sonde de gastrostomie.

Enoncer clairement les risques et les avantages, mais présenter I'intervention dans des termes positifs.

S’informer des valeurs et des préférences familiales.

Etre sensible au contexte familial, y compris la culture, les styles décisionnels, les ressources financiéres et le soutien aux soins a

domicile. Si la situation le justifie, demander 'intervention de travailleurs sociaux, d’infirmieres et de diététistes.

Donner des exemples concrets des répercussions possibles de I'alimentation par sonde de gastrostomie ou du maintien de

l'alimentation par voie orale sur I'enfant et sa famille.

Faire participer les membres de la famille élargie aux discussions (lorsque les parents le désirent).

Aider les parents a rencontrer d’autres familles qui ont du faire face a cette décision et a partager des expériences avec elles.

Il peut étre approprié de ne pas opter pour l'alimentation par sonde de gastrostomie. Assurer un suivi pour réévaluer la situation.

Adapté de la référence 12
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Suijets relatifs aux parents

- Sens de I'alimentation

- Logistique (finances,
répits, soins personnels
des parents)

- Inquiétudes

macroscopiques (objectifs

des soins, survie)

Sujets relatifs a I'enfant

- Avantages et
complications possibles

- Plan d’alimentation par
voie orale ou de
stimulation

- Plan de socialisation

Sujets relatifs a la famille

- Conséquences
potentielles sur la fratrie

- Réaction anticipée de la
famille élargie et du
systéme d’entraide

Figure 2. Enjeuxliés aux sondes de gastrostomie & explorer avec les familles. Information traduite et adaptée de la référence 10

le contexte familial (figure 1) pour aborder la perception
qu'ont les parents des conséquences potentielles de cette inter-
vention sur la vie quotidienne de leur enfant, sur leur propre
vie et sur la vie familiale en général (figure 2). Le fait de con-
naitre ce contexte permet également d’explorer et de calmer les
craintes et de discuter des stratégies d’adaptation. Il peut égale-
ment étre utile d’explorer le fonctionnement de I'enfant dans
des environnements différents. Il faut envisager de demander
« Comment l'enfant sera-t-il soutenu aI'école? » « Comment la
famille sera-t-elle soutenue a la maison? » « Les parents savent-
ils que I'enfant peut s’asseoir avec eux aux repas pour participer a
lexpérience sociale des repas en famille? » « Y aura-t-il des cofits
supplémentaires et comment seront-ils gérés? » Les familles
tirent souvent profit de la participation de la famille élargie
(p- ex., les grands-parents) ou d’autres personnes qui s'occupent
del'enfant  cette prise de décision. Pour présenter TASGS dans
des termes positifs, il faut étre attentif au langage utilisé aupres
des familles.

Le choix de T'ASGS ne se fait presque jamais dans I'urgence.
II est donc utile de prendre le temps voulu pour parvenir a
une décision. Certaines familles voudront toutefois agir ra-
pidement, alors que d’autres préféreront ne pas intervenir.
Dans certaines familles, 'alimentation par sonde nasogas-
trique peut représenter une solution provisoire acceptable
en attendant d’évaluer pleinement les diverses possibilités. 11
faudra peut-étre répéter I'information plusieurs fois et abor-

der les divers enjeux a diverses reprises pour que les parents

l'assimilent, fassent leurs propres recherches et réfléchissent a
leur décision. Les familles doivent se sentir libres de soulever
leurs inquiétudes et ne doivent pas ressentir de pressions
de la part de I'équipe soignante. Des séances d’information
et la remise de documents imprimés ou électroniques dans
un centre de santé local peuvent aider les parents a mieux
comprendre les méthodes d'insertion de la sonde ainsi que
les soins et la prise en charge a long terme. Certains parents
souhaiteront rencontrer d’autres familles qui ont 'expérience
de 'ASGS pour acquérir une meilleure perspective de cette
décision et découvrir comment ces familles fonctionnent au

quotidien.
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