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Réflexions éthiques autour des décisions de GPE

chez les sujets agés déments

Rethinking ethics of PGEs in elderly demented patients

o® V. Fournier, 5. Trarieux*

- > Depuis quelques années, la littérature est abondante en
défaveur de Findication d'alimentation artificielle par sonde
de gastrostomle per endoscopique (GPE) chezles personnes
agdes supposées mcompetentes

P Pourtant, des GPE continuent d tre réguhérement placées
chez ces patients.

» I} est important de faire une revue des arguments a Ia
fois médicaux et éthiques de ¢ ceux qui pla:dent contre cette
indication.

P Mais il est aussiimportant de mi'euxﬂtomprendre que'l est
. le raisonnement de ceux qui, en charge concrétement de ces
patients sur le terrain, décident de poser ces sondes.

»La confrdntation de ces deux ordres d'arguments, théo-
_ tiques d'une part, et pratiques d'autre part, permettra de
relancer le débat éthique et de | approfondir

_ P Il est vraisemblable que les enjeux de ces mdlcatlons
' I Is.ar

”sonnesagéesdementes Ralsonnementethlque Ethnque
clinique,
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Ponsky et Izant (1) en 1980, la technique d’alimentation
artificielle par sonde de gastrostomie per endoscopi-
que (GPE) a vu rapidement ses indications se multiplier, Elle
sest vite imposée en gériatrie, car chez les personnes agées les
techniques plus agressives (gastrostomie chirurgicale) ou dif-

D &s qu'elle fut mise au point et décrite par Gauderer,

*Centre d'éthique clinique, hipital Cochin, Assistance Publique-Hopitaux de Paris.

ficiles 3 maintenir sur le long terme (alimentation parentérale)
riétaient auparavant que peu ou pas utilisées, La GPE a trés vite
été considérée comme une méthode siire, efficace et facile &
maniet, potentiellernent utile dans la lutte contre la malnutrition
des patients ne se nourrissant plus suffisamment, comme c’est
souvent [e cas des patients 4gés atteints de troubles cognitifs
(2). Puis, progressivement, le recours & cette technique a reflué,
des indications ayant cornmencé 3 &tre contestées, précisément
chez le sujet 4gé supposé incompétent du fait, par exemple,
d’une maladie Alzheimer évoluge.

Dans Jes années 2000, des articles ont en effet commencé 4
accréditer l'idée selon laquelle [a GPE n'apporte de bénéfice
médical 4 ces patients ni en termes d'espérance de vie ni en
termes de qualité de vie, Parallélement, dautres articles se sont
attachés & démontrer quil n'y a rien d' “inéthigue” A laisser ces
patients sans supplémentation alimentaire. Pour autant, les
indications de GPE dans cette population n'ont pas totalement
disparu et, sur le terrain, un certain nombre de sondes continuent
détre posées, C'est donc que le seul argument médical ne suffit
pas & emporter la conviction, y compris sur le plan éthique, et
que d'autres enjeux sont 4 I'eeuvre lorsque la question se pose,
notamment pour les équipes soignantes qui ont 4 décider davoir
ou non recours & cette procédure. Sur quoi dés lors fondent-
elles leur décision ?

Lhypothése est que, comme toute décision médicale, celle-ciest
l'aboutissement d'un raisonnement ¢thique complexe mettant
en balance un ensemble de considérations qui méritent d'étre
recherchées et respectées, méme si elles ne sont peut-étre pas
toutes de méme niveau sur le plan de l'évidence scientifique
ou rationnelle.

Nous proposons de faire le point successivement ; (1) des argu-
ments médicaux de ceux qui contestent Vintérét de poser une
GPE chez un patient 4gé arrivé 4 un stade évolué de maladie
d’Alzheimer ou d'une autre pathologie altérant les fonctions
cognitives ; (2) de la dialectique de ceux qui défendent pour des
raisons éthiques le choix de ne pas alimenter artificiellement
les patients qui ne se nourrissent plus suffisamment sponta-
nément ; (3) de I'intérét de mieux repérer quels sont les consi-
dérants de ceux qui sur le terrain, lorsqu'ils sont confrontés &
cette question, contre les arguments de la [ittérature, décident
de poser une GPE : il n'est probablement pas si simple d'afir-
mer que leur décision est inéthigue au seul motif qu'elle n'est
pas conforme aux recommandations scientifiques. Comment
est-elle prise ? Est-il possible de mieux comprendre ce qui la
fonde ? Qu'en penser sur le plan éthique ?
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ARGUMENTATION MEDICALE

Ceux qui remettent en cause l'intérét de la GPE sur le plan
médical le font principalement au nom de la balance bénéfices-
risques. Pour eux, la GPE est un traitement médical, et comme
tout traitement médical, elle ne saurait étre indiquée que si elle a
un intérét thérapeutique, curatif ou palliatif. Or, disent-ils, chez
ces patients éfant 4gés et arrivés & un stade évolué de démence,
il n'y a aucun argument pour penser qu'une GPE améne une
amélioration quelconque, ni en termes d'espérance de vie ni
en termes de confort ou de qualité de vie,

Dans un article paru en 1999 dans le JAMA (3), Finucane et
al. présentent les résultats de leur revue de la littérature sur ce
sujet ; “Nous nuvons retrouvé, disent-ils, aucune étude publiée
entre 1966 et 1999 et accessible sur Medline démontrant qu'une
GPE posée chez des patients a un stade avancé de démence
prévienne les pneumopathies de déglutition, améliore la sur-
vie, limite le risque descarres ou de surinfection, les améliore
sur le plan fonctionnel ou soit bénéfique en termes palliatifs.
Certaines données tendraient plutét & démontrer Uinverse,
et notamment que les risques de la procédure sont loin détre
négligeables... Nous pensons que chez les patients atteints de
démence sévére, il convient de ne pas encourager le recours i
cette pratigue.”

Les arguments de Muriel Gillick, médecin dans un centre
de moyen séjour pour personnes agées A Boston, dans un
article publié dans le New England Journal of Medicine en
2000 (4) ne sont pas trés différents, méme s'ils sont exprimés
de fagon plus incisive encore : “Ceux qui plaident pour la
non-GPE chez ces patients, dit-elle, se basent surtout sur des
arguments de confort. [ ... | Pour ma part, jaimerais insister
au contraire [...] sur des arguments defficacité, Il n'a jamais
été démontré que les GPE soient efficaces pour prolonger la
survie, améliorer létat nutritionnel, ou prévenir les fausses-
routes. En outre, elles ne sont pas nécessaires pour soulager
la souffrance. Puisquelles wapportent que peu de bénéfices, si
ce nest aucun, alors que le risque de malfaisance est considé-
rable, on ne devrait plus y recourir chez les patients atteints
de démence sévére.”

Ce sont [a deux exemples parmi d'autres publications qui pren-
nent fermement parti contre la pose de GPE dans cette popu-
lation. Aucun article & notre connaissance n'est paru depuis
démontrant une quelconque efficacité médicale de cette tech-
nigue que ce soit en termes de survie ou en termes de qualité

- de vie.

Pour autant, certains auteurs contestent ces conclusions médica-
les, s'appuyant sur Je fait qu'aucune étude n'a non plus démontré
linverse, c'est-d-dire que la pose de GPE était péjorative médi-
calement parlant : “La littérature actuellement disponible ne
permet pas daffirmer quun patient arvivé & un stade avancé
de démence est en fin de vie, ni davancer que Lalimentation
artificielle chez quelqu’un qui ne se nowrrit plus suffisamment
par vote orale ne prolonge pas sa survie, ni qu'une GPE est source
de complications médicales excessives ou de souffrance supplé-
mentaire pour le patient (5)."
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ARGUMENTATICON ETHIQUE

D'un point de vue éthique, la plupart des articles disponibles
avancent eux aussi des positions assez arrétées, le plus souvent
en défaveur de la GPE.

I 'y a aucun impératif ni séculier ni religieux qui impose le
recours 4 cette pratique’; dit la méme Muriel Gillick, Comme en
général ses confréres médecins, elle s'applique 3 démontrer que
les doutes éthiques qui persistent en la matiére ne sont fondés
que sur des présupposés idéologiques.

» Le premier de ces présupposés, selon elle, est le concept de
sacralité de la vie : “Les patients ou ceux qui décident pour eux
(lewrs mandataires), s'ils font le choix de lalimentation artifi-
cielle, le font souvent parce qu'ils croient en une inestimable
valeur de la vie pour elle-méme, cette croyance étant souvent
dorigine religiense.” “Pourtant, dit Muriel Gullick, aucune des
religions qui plaident pour une valeur inestimable de lexistence,
ne le fait sans quelques amendements & son propos. Que ce soit
la religion catholique ou la religion juive, dit-elle, toutes deux
stipulent trés précisément qu'il convient de peser lavantage du
prolongement de vie ainsi obtenu avec l'inconvénient pour le
patient de la contrainte que représente le traitement nécessaire
pour obtenir ce gain. En cas de balance non favorable, il n'y a
aucune obligation. Toutes saccordent pour dénoncer tout geste
qui au seul motif de prolonger la vie ajouterait de la souffrance
ou la prolongerait. Toutes plaident pour le laisser mourir"

En fait, elle revient en cela a argument précédent : s'il n'y a
aucun avantage médical prouvé 4 cette technique, alors il n'y a
aucune obligation morale 4 y recourir, la religion, quelle qu'elle
soit, ne I'impose pas, puisque toutes les religions dénoncent
l'acharnement thérapeutique.

Hanson et al. (6) comme Schneiderman et al. (7} avancent, quant
& eux, un argument assez proche, celui du fraitement futile. Selon
eux, un traitement qui ne permet pas au patient de s'améliorer
“suffisamment” pour poursuivre une vie un tant soit peu de
qualité est un traitement qu'ils appellent fistile, c'est-a-dire qui
n'a pas de sens médicalement parlant et devient par [ méme
inéthigue.

» Le deuxiéme argument éthique régulidrement avancé pour
défendre l'indication de GPE, et [ui aussi souvent considéré
comme un présupposé idéologique sans réel fondement, est
celui d'un devoir dhumanité envers les plus vulnérables. Dans
leur article publié dans I'American Journal of Gastroentero-
logy en 2002, intitulé “GPE : un audit prospectif de I'impact de
recommandations dans deux hdpitaux généraux de districts au
Royaume-Uni’, Sanders et al. (8) écrivent : “Ii a été précédemment
démontré & plusieurs reprises que les personnels soignants, et
notamment les infirmiéres, pensent que nourrir un patient est
un soin de base qui doit étre mainteny quel que soit le niveay
cognitif de la personne considérée.” Et Robert McCann dans
un éditorial paru dans le Lancet en 1999 (9) souligne qu'il est
fréquent d'entendre sur ce sujet : “Nous nallons quand méme
pas le laisser mourir de faim I”

A ces arguments, leurs détracteurs répondent : “Il est impé-
ratif de discuter de ce type de commentaires avec ceux qui les
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prononcent pour les remettre en perspective, car ce qu'ils disent
témoigne souvent de ce qu'ils ont perdu de vue leur objectif
de soin (9)". D'ailleurs, disent Sanders et al. (8), “des études
canadiennes récentes suggérent que les accompagnants fami-
liaux des patients chez lesquels il a été décidé de placer une
GPE sont prés de 30 % a s'interroger rétrospectivement sur la
pertinence de cette décision”. La contre-argumentation revient
donc ici & considérer que le devoir dhumanité envers les plus
vulnérables ne serait finalement pas 13 ol on le pense de prime
abord, et que Ia bonne attitude humainement parlant pourrait
consister & ne rien faire qui pourrait ne serait-ce que risquer
de prolonger la survie de ces patients et donc leur souffrance
o leur inconfort.

» Enfin, troisiéme type de démonstration éthique, certains
auteurs se sont essayés & vérifier la pertinence de la décision
de GPE 4 partir d'une analyse principaliste, explorant de facon
systématique ce que chacun des quatre principes fondateurs de
léthique biomédicale a & en dire. Cest, par exemple, le travail
de Sarah Breier Mackie dans son article “PEGs and Ethics” paru
en 2000 dans Gastroenterology Nursing (10). Sa conclusion est
qu'aucun des quatre principes ne permet de défendre le choix
de la sonde:

— En ce qui concerne les principes de bienfaisance-non-mal-
faisance, elle commence par une analyse bénéfices-risques en
termes médicaux ; sur ce point, ses commentaires se rappro-
chent de ceux des auteurs précédents ; pour elle, cette analyse
ne permet pas de conclure, etle doit étre affinée au cas par cas,
chaque situation clinique étant différente et, il faut, en tout état
de cause, résister & I'idée selon laquelle ne pas nourrir équivaut
& laisser quelqu’un mourir de faim : “Lutilisation du mot mourir
de faim, dit-elle, est frés spécialement provocatrice... Elle renvoie
4 des images puissantes et évoquant de fortes émotions qui sont
sources de confusion dans le débat.” Elle rappelle aussi que,
selon ce premier principe de bienfaisance-non-malfaisance,
il convient de ne pas méconnaitre la malfaisance potentielle
faite aux patients & qui on impose une sonde. “Parfois, ils doi-
vent étre attachés pour ne pas tarracher. Parfois aussi, ils sont
clairement en fin de vie, et on peut alors se demander quel est
fobjectif exact de cette pose de sonde : na-t-on pas perdu en
route lidée que le but premier de toute prise en charge médicale
est le meilleur intérét du patient et non pas celui de ses seuls
parameétres biologiques 7'

— Pour l'auteure, il ne peut étre excipé du deuxiéme principe
fondateur de I'éthique biomédicale - le principe du respect de
lautonomie ~ pour défendre ni'un nil'autre des choix de poser
ou non une sonde chez ces patients profondément déments,
puisque leur maladie les a rendus nor autonomes, c'est-a-dire
incapables de se prononcer clairement sur ce quils souhaitent
pour eux-mémes i ce stade ; certes, ils peuvent avoir laissé
déventuelles directives anticipées ou avoir désigné un surrogate,
Iéquivalent de ce que nous appelons chez nous une “personne
de confiance’, mais selon les études disponibles, dit-elle, peu
nombreux sont ceux qui I'ont fait et peu nombreuses sont les
personnes de confiance qui se disent siires de ce quauraient
décidé ceux qui leur ont confié la tiche de décider pour eux,

~ Enfin, l'analyse que fait Sarah Breier Mackie au titre du principe
de justice, est que, il doit y étre fait référence en la matiére,
cela ne peut étre que sur la difficile question de savoir s'il est
approprié de consommer des ressources de soins pour ce type de
patients : le raisonnement est alors utilitariste, et suffisamment
sensible politiquement pour que peu s’y aventurent frontale-
ment. “Callahan, dit-elle, est l'un des rares qui s’y solent coura-
geusement essayés | Idéalement, écrit-il, cela nia pas de sens en
termes budgétaires ou de santé publigue, dutiliser des moyens
médicaux pour maintenir en vie quelqu'un qui de facon cerlaine
ne recouvrera pas L'usage de sa conscience (11)"

— Au-dela de la référence aux quatre principes fondateurs de
Péthique biomédicale, lauteure explore le sujet de la qualité
de vie, pour conclure comme la plupart des articles déja cités,
clest-d-dire qu'il convient de vérifier que le traitement n'est pas
Sutile : “I] est important détre sir non seulement que la GPE va
étre utile pour poursuivre son objectif premier qui est darriver
& miewx nourrir le patient chez qui elle sera posée, mais aussi
que les raisons pour lesquelles on souhaite nourrir ce patient
sont claires, défendables et objectivables.”

Cela dit, ces démonstrations aussi nombreuses et impérieuses
soient-elles, dans un sens peu favorables & la GPE, ne vident pas
totalement le débat éthique d'une certaine controverse, Kunin
écrit en 2003 dans le Journal of Medical Ethics que “porter un
Jugement surles vies qui valent out non détre vécues est contraire
au concept de Justice” et que “nous navons aucun moyen de déter-
miner la valeur et limportance d'une vie, queile queile soit, [...]
penser autrement, prétendre que nous avons lautorité de décider
guelle vie nous allons prolonger et laguelle nous allons laisser
séteindre, reléve d’une sorte darrogance qui est un anathéme
au regard de léthigue’. Pour lui, largument de la vulnérabilité
est puissant non pas, comme précédemment, pour le devoir
d'fumanité qu'il impose, mais au regard du devoir de justice, car
“les patients avec une démence sévére comme ceux qui sont en
état neuro-végétatif chronique sont parmi les membres les plus
vulnérables de notre société, ils ont peu davocat, aucun pouveir
politique”. Pour cette seule raison, selon lui, ils méritent d'étre
protégés plus que tous les autres et mis a abri de tout risque
de discrimination,

ARGUMENTATION DES ACTEURS DE TERRAIN

Sur le terrain, la décision nest pas toujours simple pour les gens
gui doivent la prendre dans la vraie vie des services hospitaliers
de moyen et long séjour, Clest-a-dire ceux qui accueillent ces
patients 4gés déments. Pourquoi ? Quels sont les enjeux du
débat ? Qui finit par lemporter et au nom de quel argument ?
Au-deld des argumentations précédentes, il y a donc une troi-
siéme dialectique qui mérite d'étre explorde. Il sagit de celle qui
est opératoire au quotidien, sur le terrain, pour ceux qui sont
confrontés en direct 3 la question : les membres des équipes
soignantes ayant la charge de ces patients ainsi que les proches de
ces mémes patients, ceux qui les ont accompagnés leur vie durant
et souhaitent continuer de leur étre fidéles jusqu’a la fin.
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Explorer précisément cette dialectique pour savoir en quoi elle
differe ou non des précédentes, ne peut se faire que in concreto,
en allant rencontrer au cas par cas les gens en situation. Il ne
s'agit pas de les faire parler de leur position théorique sur la
pose d'une sonde en général chez un patient 4gé dément, mais
de comprendre comment face & ce patient-13, dans cette équipe-
la, & cet instant-13, la question se pose pour eux, s'argumente
et se résout.
Clest ce que nous tentons de faire au Centre d'éthique clinique
de Cochin gréce 4 un outil d'analyse de la décision médicale que
nous appelons d"“éthique clinique” et que nous utilisons de facon
similaire, quelle que soit la décision médicale “éthiquement”
difficile & propos de laquelle nous sommes sollicités (12).
Nous le faisons en rencontrant de fagon systématique tous les
intervenants ayant partie 4 la décision en débat, pour des entre-
tiens autant que possible singuliers,
Les entretiens sont conduits selon la méthode habituelle d'en-
tretien, mise au point par le Centre : entretiens d'une heure
environ, systématiquement menés par deux consultants en
éthique clinique, Fun médecin, Fautre non médecin, en Foc-
currence juriste ou psychologue, par construction positionnés
comme des tiers neutres, ni en charge du patient sur le plan du
soin, ni proches de lui sur le plan affectif ; entretiens ayant pour
objet de recueillir [a position de chacun ainsi que les principaux
arguments qui la fondent ; I'a priori est de ne pas avoir da priori
éthique sur la décision en débat de fagon a accueillir de prime
abord toutes les positions 4 égalité.
Le déroulement de ces entretiens est organisé de fagon i explorer
quel raisonnement éthique sous-tend la position de chacun. Leur
architecture, méme si elle reste extrémement souple, poursuit
donc une certaine logique, toujours la méme. Il 'agit, au bout du
compte, d'avoir rassemblé l'ensemble des éléments nécessaires
a la compréhension de ce qui va construire le raisonnement
décisionnel. Finalement, il s'agit d'explorer ce qui sexpérimente,
se pense et sexprime au nom des grands composants de tout
raisonnement éthique en médecine, c'est-a-dire principalement
aunom des quatre principes fondatewrs évoqués précédemment :
bienfaisance, non-malfaisance, respect de la personne et de son
autonornie, principe de justice,
Une étude vient détre menée, explorant de cette fagon systéma-
tique et approfondie les décisions successives d'une pose ou non
de sonde d'alimentation chez des patients gés réputés incompé-
tents, hospitalisés dans deux différents services de gériatrie de la
région parisienne, Son analyse est en cours. Elle devrait permettre
de mieux comprendre les questions qui continuent de se poser
- aux équipes confrontées & ces décisions sur le terrain et les rai-
sons qui font que malgré des recommandations assez unanimes
dans la littérature en défaveur de ces GPE, un certain nombre
de décisions de pose de sonde continuent d'étre prises.
Avant de concluré que les résistances du terrain sont lides
4 une méconnaissance de 'avis des bons auteurs et qu'il est
urgent que les pratiques changent, il nous semble en effet
qu'il convient de mieux comprendre ce qui les fonde et de
vérifier ¢'il n'y pas de bonnes raisons, y compris éthiques, &
ces resistances.
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 CONCLUSION

Les patients dont il est question ici - ces patients 4gés atteints
de pathologies cognitives — deviennent chaque jour plus nom-
breux, et il est vraisemblable que chacun d’entre nous sera un
jour ou Iautre concerné, pour lui ou pour F'un de ses proches.
Comment faire ensernble, en société, pour les accompagner au
mieux jusqualafin ?

Certes, il est important pour répondre  cette question d'en réfé-
rer 4 des cadres conceptuels. Mais, la réalité du terrain sembie
prouver que les réponses que ceux-ci nous offrent, d'une part
restent sujettes & controverse, d'autre part ne suffisent pas i
apaiser les dilemmes éthiques quexpérimentent souvent ceux
qui sont concrétement confrontés a la question.
L'alimentation peut-elle vraiment &tre considérée comme un
traitement — médical — équivalent 4 tout autre ? Qui, disent
ceux qui plaident pour le non-recours 4 la GPE, or elle n'a
jamais prouvé son efficacité médicale chez ces patients, et de
toute facon, elle ne saurait que prolonger leur vie, qui est une
vie misérable et sans qualité ; il est donc contraire 4 [éthique
médicale de la proposer.

Mais ne représente-t-elle pas autre chose, par ailleurs, qu'un sim-
ple traiternent médical ? N'est-elle pas porteuse d’une dimension
symbolique particuliere ? Et mest-ce pas cette valeur symbolique
forte qui met mal 4 l'aise sur un plan éthique ceux qui ont &
accompagner de fait ces patients pendant souvent des jours,
des mois et des années jusqu'a leur mort ?

Peut-étre doivent-ils apprendre 4 passer outre, au nom de ce qui
serait le meilleur intérét de leur proche ? Peut-étre ne sont-ils mal
2 I'aise qu'en raison d'une impossibilité 4 prendre suffisamment
de distance sur le plan émotionnel avec ce quils ont A vivre ?
Mais peut-étre aussi cette dimension symbolique a-t-elle une
valeur sociale, voire éthique forte qui doit étre comprise dans
ses fondements et respectée...

La question gagnerait 4 étre étudiée, précisément, au cas par
cas sur le terrain. Le débat pourrait alors reprendre avec, pour
perspective, de requestionner I'analyse scientifique et éthique,
que ce soit pour la consolider, 'amender ou Finfirmer, Car ce
qui se vit en situation recolore d’'une fagon tout 4 fait singulidre
les convictions de chacun d'entre nous.

Léthique médicale et soignante n'a pas d’autre choix que de se
laisser perpétuellement réinterpeller par l'expérience vécue.
Et 14, comme pour d’autres situations limites, si fréquentes en
médecine, le débat éthique ne saurait jamais se clore.
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