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« Une patiente atteinte de SLA » 



•  Pa#ente de 60 ans, profession libérale, travail de bureau, sans 
antécédent par#culier 

•  Depuis ~ 3 mois : « accrochages » d’un pied à la marche, 
minime gène à la déglu##on 

•  3 jours avant l’admission : 
pneumopathie droite ⇒ urgences. 

•  Insuffisance respiratoire aigüe ⇒ 
transfert en réanima#on 



•  Intuba#on ven#la#on 
•  Etat nutri#onnel conservé (70 kg 1,72 m IMC = 23,6) 

•  Syndrome infec#eux sévère; les lésions pulmonaires se 
bilatéralisent, avec  ALI (Acute Lung Injury) 

•  Bilan neurologique : 
•  amyotrophie des éminences  

 thénars et hypothénars 
•  ROT vifs 
•  pe#tes fascicula#ons  

 des deltoïdes à la percussion 



•  Maladie neuromusculaire, ~ 7000 cas en France  
•  Age de début : 55‐60 ans 
•  Paralysies progressives ; dénutri#on 

•  Evolu#on : troubles de la déglu##on 
•  Possible dégrada#on cogni#ve 
•  Survie : 2‐6 ans 
•  Pas de traitement, sauf riluzole 

SLA  



•  Evolu#on favorable en 3 semaines 

•  Extuba#on, reprise de la marche 

•  La pa#ente, informée de son diagnos#c, demande 
que sa famille soit pour le moment laissée dans 
l’ignorance 

•  Elle dit refuser une nouvelle intuba#on 

•  Transfert en  neurologie où un traitement par 
Riluzole et vitamine E est instauré 





•  Pour les SLA, la recommanda#on est d’aller d’emblée 
si accepta#on vers la gastrostomie car le tube 
diges#f est a priori préservé, 

•  Les troubles de déglu##on ne s’arrangeront pas, 
•  La nutri#on parentérale est trop risquée (conférence 
de consensus 2005) 



SLA  



3 critères : 
•   Fausses routes +++ 
•   Perte de poids >= 5 % 
•   Repas très lents (>3/4 h) 



Au moins 3 impéra#fs : 
    ?…… 
    ?…… 
    ?…… 



 Les 3 critères d’alerte 
 Avantages = bénéfices alendus 

•  ++ qualité de vie 
• de la personne 
• de l’entourage 

•  ↑ de masse grasse ⇒↑ survie 
 Inconvénients 

Impéra#f 1 : expliquer pourquoi 



   montrer le matériel 
   montrer son fonc#onnement 
   modalités de pose / hospitalisa#on 
   les temps de passage de la nutri#on 
   où intervient le pa#ent? 
   l’entourage ? 
   l’infirmière ? 
   rien à payer 
   problèmes et solu#ons 
   remise de documents 

Impéra#f 2 : expliquer comment 

‐  Meilleure pra#que quo#dienne 
‐  Meilleure qualité de vie Objec4fs 



 réflexion personnelle 
 avis de l’entourage 
 autre avis médical 
 … mais avec une limite 

Impéra#f 3 : laisser du temps 



•  La pa#ente, après réflexion, refuse la nutri#on entérale, 
quel qu’en soit le mode (sonde naso‐gastrique ou 
gastrostomie) 

•  Elle refuse même des compléments oraux enrichis en 
énergie et protéines     



•  Elle est en capacité de juger 
  Nouvelle explica#on des risques 
  Respect de sa décision 

 Mul#disciplinarité 

Trouver un mode d’alimenta#on qui lui convienne : 
   enrichissement alimentaire, modifica1ons des 

textures… 



•  10ème  mois : insuffisance respiratoire aiguë et troubles de 
la conscience 

  Pas de direc#ves an#cipées retrouvées ; le médecin 
du SMUR l’intube ⇒ réanima#on 

  Bilan neurologique et nutri#onnel aggravé : 
• ↓ poids (60 kg = ‐14,3 %) 
• dégrada#on respiratoire, 
• amyotrophie et fausses routes +++ 



L’évolu#on est favorable avec extuba#on au 15ème 
jour ; transfert en neurologie 

 Accepta#on de la GPR, qui est mise en place 



Réhospitalisa#on au bout de 6 mois : 

•  Reprise de poids 

•  ~ stabilité neuro‐respiratoire 

•  La pa#ente demande l’arrêt de la nutri#on et 
l’abla#on de la sonde car elle pense ne plus en avoir 
besoin   



•  Chercher des causes 
•   Ré‐expliquer 

…. Elle persiste 



•  Arrêt des apports 

•  Pas d’abla#on de la sonde 

•  Réévalua#on rapprochée 

•  Il est toujours possible de 
reprendre 



Au bout de 3 semaines : 

•  Elle a reperdu du poids 

•  L’état respiratoire s’aggrave ⇒ intuba#on 
ven#la#on trachéotomie 

•  Reprise de la nutri#on entérale 

•  L’état de conscience se dégrade, communica#on 
difficile, puis impossible 



•  La famille fait valoir que la pa#ente a écrit un texte dans 
les premiers temps de sa maladie déclarant qu’elle ne 
souhaite pas être alimentée si elle n’a plus sa 
conscience 

•  Un proche déclare que, cele pa#ente étant catholique 
pra#quante, ceci n’est pas en concordance avec les 
recommanda#ons de son Eglise … 



La décision est médicale 
  Refus de soins « déraisonnables » 
  Direc#ves an#cipées 
  Avis de l’entourage 
  Personne de confiance ? 
  Discussion mul#disciplinaire 
  Dossier 


