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Résumé

Une recension des écrits révele qu'il existe peu de
connaissances sur les dilemmes éthiques (et leurs
solutions) entourant le traitement de la dysphagie a
'enfance. Le but de cette étude était d’explorer, voire de
décrire les dilemmes éthiques rencontrés par des
intervenants lors du traitement des problémes
d’alimentation chez des enfants souffrant de dysphagie et
les fagons dont ceux-ci procédent pour les résoudre. Des
entrevues semi-dirigées ont été réalisées auprés de huit
intervenantes travaillant dans un Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS) du
Québec. Toutes les intervenantes mentionnent avoir
rencontré des dilemmes éthiques, et ce, en moyenne deux
fois par année et ceux-ci leur ont fait vivre une certaine
détresse. Ces dilemmes ont trois causes principales, soit
les refus de traitement de certains parents, les suivis
partiels des recommandations professionnelles et les
divergences d'opinions avec des partenaires externes.
Pour résoudre ces dilemmes, les intervenantes affirment
recourir a des discussions en équipe et a de l'aide de
supérieurs, de partenaires externes ou de parents. La
majorité des intervenantes mentionnent avoir besoin de
moyens supplémentaires pour résoudre ces dilemmes et
proposent certaines avenues en ce sens. Les résultats de
la recherche rejoignent en général ceux documentés dans
les écrits. Plus dattention devrait étre portée a ces
dilemmes étant donné le peu de ressources éthiques,
actuellement disponibles, adaptées a ces situations pour
les résoudre et la détresse que ceux-ci occasionnent.

Mots clés
éthique, dilemme, détresse, dysphagie, enfance,
perception, intervenant, phénoménologie

Abstract

A review of the literature reveals that there is little
knowledge about the ethical dilemmas (and their solutions)
surrounding the treatment of childhood dysphagia. The aim
of this study is to explore and describe the ethical dilemmas
faced by practitioners in the treatment of feeding problems
in children with dysphagia and the ways in which these
problems are solved. Semi-directed interviews were
conducted with eight health practitioners working in an
integrated university health and social services centre
(CIUSSS) in Quebec. All the practitioners mentioned that
they had encountered ethical dilemmas, on average twice a
year, and these had caused them some distress. These
dilemmas have three main causes: refusal of treatment by
some parents, partial follow-up of professional
recommendations and differences of opinion with external
partners. To resolve these dilemmas, practitioners say they
rely on team discussions and the help of superiors, external
partners or parents. The majority of participants mentioned
that they needed additional means to resolve these
dilemmas and proposed some avenues in that direction.
The results of the research generally correspond to those
documented in the literature. More attention should be paid
to these dilemmas, given the scarcity of ethical resources
currently available, that are adapted to and able to address
these situations, and the distress that these cause.

Keywords
ethics, dilemma, distress, dysphagia, childhood, perception,
intervener, phenomenology
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Introduction

L’activité de s’alimenter ou les préoccupations entourant I'acte de s’alimenter font partie intégrante du
quotidien des étres humains. Dés les tout premiers jours de la vie, I'alimentation constitue une activité
quotidienne a la fois nécessaire et significative pour tout individu, en outre parce que celle-ci est
essentielle au bien-étre et a la vie des personnes [1]. Or, les problemes d’alimentation sont assez
fréquents, notamment chez les enfants. En effet, selon Arvedson et ses collaborateurs [2], la
prévalence des problémes d’alimentation chez les enfants ayant un développement typique varie
entre 25% et 40% ainsi qu’entre 33% et 80% chez ceux présentant un retard de développement. Ces
problémes ont soit une cause comportementale ou physiologique. Aussi, parmi les problémes
d’alimentation ayant une cause physiologique se trouve la dysphagie [2].

La dysphagie correspond a la difficulté rencontrée par une personne a transférer la nourriture de la
cavité orale vers I'estomac, en passant par le pharynx et 'cesophage [3]. Elle peut étre permanente
ou transitoire, intermittente ou progressive ainsi que d’intensité variable selon les individus. De fait, la
dysphagie se manifeste de diverses maniéres, allant du simple inconfort jusqu’a des difficultés
majeures pouvant mettre en péril la vie des personnes atteintes. Les conséquences de la dysphagie
sont nombreuses et importantes pour ces derniéres, notamment pour I'enfant présentant une
dysphagie, ses parents ou tuteurs, les intervenants impliqués, le cas échéant, et méme pour la
société en général [3]. Elle peut par exemple avoir des conséquences d’ordre physique comme une
infection des voies respiratoires, la dénutrition et, parfois méme, la mort de l'individu qui en souffre [4].
Elle peut aussi par moments avoir des conséquences d’ordre psychologique, culturel ou social. Par
exemple, elle peut étre une source d’anxiété pour la personne atteinte et ses proches ainsi que
favoriser 'isolement social de celle-ci et de ses proches [3,5].
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Au Québec, dépendamment des établissements de santé, différents intervenants peuvent étre
impliqués dans le traitement de la dysphagie a I'enfance comme l'ergothérapeute, linfirmier, le
médecin, le nutritionniste et I'orthophoniste. Les champs de pratique de ces intervenants étant
différents, mais complémentaires, il en est de méme pour leurs roles et responsabilités dans le
traitement de la dysphagie. Par exemple, tandis que le médecin établit le diagnostic de dysphagie en
collaboration avec l'infirmier, le nutritionniste élabore des menus propres a la dysphagie visant a
contrer la dénutrition en s’assurant en outre que la texture des aliments soit propice a la déglutition.
L’ergothérapeute assure un positionnement sécurisé de la personne atteinte et propose des aides
techniques ainsi que des exercices qui soutiennent son autonomie, tandis que I'orthophoniste, qui
occupe un réle crucial dans I'évaluation et le traitement de la dysphagie, porte une attention
particuliere aux régions du tractus aéro-digestif supérieur de la personne atteinte pour contrer a la
source les conséquences négatives de la dysphagie [6]. Il arrive que [inhalothérapeute, le
kinésiologue, le psychologue ou le travailleur social collaborent avec ces professionnels dans le
traitement de la dysphagie, mais leur participation est plus rare et déterminée selon leur expertise
propre en fonction des besoins de la personne, en 'occurrence I'enfant et sa famille.

Le traitement de la dysphagie a I'enfance peut engendrer des problémes d’ordre éthique a la fois
chez les intervenants et les familles, et ce, surtout lorsque les interventions se révélent inefficaces [7].
Il arrive, en effet, que les traitements prodigués ne soient pas efficaces et que I'alimentation orale soit
non sécuritaire, en raison notamment d’'un haut taux d’aspiration (c’est-a-dire I'entrée de corps
étrangers dans les voies respiratoires sous les cordes vocales) qui peut avoir des conséquences
négatives non seulement sur le statut nutritionnel de I'enfant (risque de dénutrition), mais également
sur sa santé respiratoire (risque d’infections pulmonaires qui peuvent mener au déceés de I'enfant). De
fait, lorsque l'alimentation orale met en péril le statut nutritionnel, la santé pulmonaire ou méme la vie
de l'enfant [8], les familles et les intervenants peuvent étre confrontés a des dilemmes éthiques
importants et difficiles a gérer [7].

Un dilemme éthique correspond a une situation problématique sur le plan de I'éthique au sein de
laquelle une personne est confrontée a un choix déchirant [9]. Dans ce genre de situation, bien que
les options s’offrant a I'individu soient désirables, celles-ci étant inconciliables (ou difficilement
conciliables), I'individu vit de l'incertitude quant a I'option devant étre privilégiée. Comme le résument
Swisher et ses collaborateurs [9], ce genre de situation oppose au moins deux possibilités d’action qui
reposent au final sur des valeurs éthiques irréconciliables (ou difficiles a concilier) et parmi lesquelles
un choix doit généralement étre fait. Par exemple, dans les cas de dysphagie a I'enfance, un
intervenant ou un parent pourrait étre partagé entre la cessation de I'alimentation orale ou I'installation
d'un tube nasogastrique. Mentionnons qu'un tube nasogastrique permet d’accéder a la cavité
gastrique par la voie nasale et il a pour fonction notamment : 1) d’effectuer un lavage gastrique;
2) d’aspirer des sécrétions gastriques; 3) d'effectuer un tubage gastrique; 4) d’administrer un
traitement; et 5) de permetire une alimentation entérale [12]. Advenant une telle situation, faut-il
poursuivre I'alimentation orale de I'enfant en modifiant les textures des aliments, mais en risquant ce
faisant les infections pulmonaires? Devrait-on plutét poursuivre I'alimentation orale de I'enfant au
risque de sa mort par étouffement ou installer un tube gastrique assurant ainsi sa sécurité alimentaire,
mais affectant ce faisant a la négative sa qualité de vie? Dans ces cas, les intervenants et les parents
peuvent étre confrontés a des dilemmes éthiques, lesquels peuvent étre complexifiés par le fait que
les intervenants et les parents ont par moments des points de vue différents au sujet du meilleur
intérét de I'enfant [7]. Par exemple, bien que la plupart des parents consentent a 'alimentation par
tube nasogastrique, certains refusent cette intervention pour diverses raisons comme la qualité de vie
de leur enfant par exemple [4], ce qui peut étre vécu difficilement par certains intervenants qui ont de
réelles craintes pour la sécurité ou la vie de I'enfant.

Il s’ensuit que le fait de vivre des dilemmes éthiques peut avoir des conséquences négatives a la fois

chez les parents et les intervenants [7,13]. Chez les parents, cela est susceptible d’occasionner des
sentiments comme l'impuissance, I'ambivalence, I'échec, la perte d’espoir ainsi que I'abandon de
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l'idée de la soi-disant normalité de leur enfant [14]. Chez les intervenants, cela peut avoir des
conséquences négatives comme I'épuisement professionnel [15], le changement de carriére [15,16],
la recherche d’'un emploi dans un autre établissement, la diminution du nombre d’heures travaillées,
la condamnation de I'établissement ou de ses administrateurs, I'évitement des interactions avec
I'enfant et sa famille, la diminution de la qualité des relations interprofessionnelles [17], et ce, au point
de compromettre leur intégrité morale [18,19]. De plus, cela est susceptible d’engendrer de la
détresse éthique chez certains intervenants [15,20], ce qui peut occasionner une certaine détresse
psychologique [9]. Mentionnons que la détresse éthique correspond a une situation ou I'intervenant
ne parvient pas a actualiser une ou des valeurs éthiques importantes pour lui en raison de barriéres
externes a sa personne, souvent de nature institutionnelle [9]. Bien que cette détresse puisse avoir
des conséquences positives, notamment amener les intervenants a étre plus conscients de leurs
valeurs [21], améliorer leur habileté a résoudre des problemes éthiques, initier un processus
d’apprentissage et améliorer la qualité des services prodigués [19], les conséquences négatives sur
les intervenants ne saurait étre négligées puisqu’elles contribuent a les épuiser affectivement et
peuvent avoir des conséquences sociales négatives non négligeables [15,20,22]. Somme toute, les
dilemmes éthiques, dont ceux que suscite le traitement de la dysphagie a I'enfance, occasionnent des
conséquences négatives chez les parents et les intervenants, bien que certaines conséquences
positives comme celles nommées ci-haut puissent aussi en résulter pour ces derniers.

A ce jour, les dilemmes éthiques entourant le traitement de la dysphagie a I'enfance sont peu
documentés dans les écrits et il en est de méme des solutions pouvant étre mises de I'avant afin de
les résoudre [23]. Compte tenu des difficultés rencontrées par les intervenants et les familles a
surmonter ce genre de situations qui engendre de nombreuses conséquences négatives, il importe de
les documenter, de méme que les maniéres de les résoudre afin d’identifier des solutions pouvant
étre pertinentes et actualisables en pratique. Cette recherche est également justifiée d’'un point de
vue professionnel parce qu’elle entend offrir des pistes de solution pour soutenir les intervenants dans
leurs prises de décisions. Elle est aussi pertinente d’'un point de vue social parce qu’elle vise, certes
modestement et indirectement, a favoriser la santé, la sécurité, la qualité de vie et la vie des enfants
présentant un probléeme de dysphagie. En outillant les intervenants et les familles a surmonter les
dilemmes éthiques que suscitent ces situations, il est souhaité qu’ils soient habiletés a mieux les
résoudre. Il s’ensuit que I'objectif de cette recherche était d’explorer, voire de décrire, les perceptions
d’'intervenants des dilemmes éthiques qu’ils rencontrent lors du traitement des problémes
d’alimentation d’enfants souffrant de dysphagie, de méme que des maniéres dont ils les solutionnent,
le cas échéant. Cette recherche s’avere donc justifiée d’'un point de vue scientifique parce qu’elle
contribue a I'édification des connaissances dans un domaine encore peu exploré par les chercheurs.

Méthode

Devis de la recherche

Comme I'état actuel des connaissances relatif aux dilemmes éthiques entourant le traitement des
enfants ayant un probléme dysphagique et aux solutions pouvant étre mises de I'avant est limité, un
devis qualitatif était indiqué pour atteindre I'objectif de I'étude [23]. Aussi, puisque l'objet interrogé
consiste en des perceptions d’intervenants, un devis d’inspiration phénoménologique fut utilisé, lequel
puise a méme la phénoménologie descriptive et transcendantale du philosophe Husserl [24]. La
phénoménologie husserlienne est une philosophie herméneutique dont la finalité consiste a accéder a
'essence des phénomeénes par I'entremise des perceptions humaines. Ce devis était dés lors
approprié, car il permet de décrire les perceptions des personnes directement confrontées aux
phénoménes interrogés dans le but d’en faire émerger I'essence, et ce, du point de vue des
personnes les ayant directement vécus [23,25,26].
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Participants a I’étude

Comme la recherche répondait a une demande du milieu (des intervenants confrontés a de tels
dilemmes avaient approché la deuxiéme auteure de l'article afin d’étre mieux outillés pour aborder ce
genre de situations) et que les situations problématiques devaient étre d’abord clarifiées pour ensuite
trouver des solutions appropriées, il fut décidé qu’une premiére étape serait de décrire les dilemmes
et les solutions mises en ceuvre dans le milieu. Un agent de planification de programme et de
recherche du Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux (CIUSSS), responsable du
recrutement, s’est assuré que les intervenants retenus rencontraient les critéres d’inclusion de I'étude,
soit : 1) étre un professionnel enregistré a I'ordre professionnel le concernant; 2) ceuvrer au sein du
CIUSSS participant a la recherche; 3) travailler ou avoir travaillé au sein dune équipe
pluridisciplinaire ayant pour mandat de traiter des enfants ayant un probléme de dysphagie; et 4) vivre
présentement ou avoir vécu des dilemmes éthiques en lien avec cette pratique. La notion de dilemme
éthique avait été définie dans la lettre de recrutement des participants qui a été remise a I'agent
responsable du recrutement. Enfin, les intervenants devaient également parler et comprendre le
francais ainsi qu’étre volontaires et disponibles pour participer a la recherche. Aucun critére
d’exclusion n’a été utilisé lors du recrutement des participants. Enfin, par I'entremise de la méthode
d’échantillonnage par choix raisonné [23,25], six a dix intervenants étaient souhaités afin d’atteindre
la saturation des données [27].

Collecte et analyse des données

Les données de la recherche ont été collectées par I'entremise d’entrevues semi-dirigées
individuelles d’'une durée variant entre 60 et 90 minutes selon les participants. Les entrevues avec les
intervenants ont été réalisées sur leur lieu de travail et enregistrées sur bande audionumeérique pour
permettre la transcription des verbatim. Le schéma de I'entrevue comprenait trois sections : une
premiére recueillant des données descriptives sur les participants, une seconde abordant les
dilemmes éthiques et une derniére dédiée aux solutions mises de I'avant par les participants pour les
résoudre. Suivant les principes du devis phénoménologique, les entrevues étaient essentiellement
constituées de questions larges, ouvertes et non directives [23-26]. Par exemple, « Décrivez des
situations ou vous avez fait I'expérience de dilemmes éthiques en lien avec le traitement d’enfants
ayant une dysphagie? » ou encore « De quelle maniere ces dilemmes ont-ils été résolus, le cas
échéant? ».

Une analyse qualitative des verbatim a été réalisée par I'auteure principale, soit une analyse de
contenu, laquelle consiste a organiser et a interpréter les propos des participants pour en découvrir le
sens [23,25,26]. Plus précisément, les étapes proposées par Giorgi afin d’appliquer la
phénoménologie de Husserl ont été réalisées [28], a savoir : la lecture des données, la création des
unités de sens, l'organisation et la formulation des données dans le langage disciplinaire et la
synthése des résultats [26,28]. Enfin, la majorité des participants a I'étude ont lu et commenté les
analyses des verbatim afin d’assurer leurs conformités a leurs propos, perceptions et idées. Cette
fagon de fonctionner visait a valider les interprétations des données et a assurer la crédibilité des
résultats.

Considérations éthiques

Deux certifications éthiques ont été obtenues pour mener a terme cette recherche : une du Comité
d’éthique de la recherche avec des étres humains de I'Université du Québec a Trois-Riviéeres et une
autre du Comité d’éthique de la recherche du CIUSSS concerné. Un formulaire de consentement écrit
a été signé par tous les participants a la recherche qui étaient libres d’y prend part ou non. Enfin, la
confidentialité des participants a été assurée en leur assignant un numéro et en évitant de donner des
informations précises a leur sujet lors de la diffusion des résultats.
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Résultats

Description des participants

Huit intervenants ont participé a la recherche, tous des femmes'. Au moment de la collecte des
données, celles-ci étaient agées entre 31 et 53 ans. Leur 4ge moyen était de 41 ans avec un écart
type de 6,7 ans. Au sujet du nombre d’années de pratique professionnelle, les participantes avaient
entre 8 et 31 années d’expérience, pour une moyenne de 18 ans avec un écart type de 6,9 ans.
Parmi les participantes, deux étaient coordonnatrices cliniques (ergothérapeutes), deux
ergothérapeutes cliniciennes, deux orthophonistes, une nutritionniste et une travailleuse sociale.
Enfin, deux participantes avaient suivi par le passé une formation a I'éthique d’au moins une journée.

Perceptions des intervenantes des dilemmes éthiques

Toutes les intervenantes rencontrées en entrevue affirment vivre des situations de dilemmes éthiques
entourant le traitement d’enfants ayant des problémes dysphagiques. La fréquence moyenne estimée
par les intervenantes est d’au moins deux dilemmes éthiques par année. Bien que ces situations
soient peu fréquentes, lorsque vécues les intervenantes mentionnent vivre une certaine détresse.
Selon elles, ces situations de grands doutes quant a la décision et a l'action a réaliser ont trois
sources principales : 1) les refus de traitement de certains parents, 2) les suivis partiels de certains
parents des recommandations professionnelles ou 3) les divergences d’opinions avec des partenaires
externes.

1. Refus de traitement de certains parents

Les situations de refus de traitement de certains parents sont source de dilemmes éthiques chez
plusieurs des intervenantes rencontrées. Bien qu’elles valorisent le respect et le soutien de
I'autonomie décisionnelle des parents, il leur est parfois difficile d’accepter sereinement les refus de
traitement, notamment lorsque ces refus, estiment-elles, sont susceptibles de compromettre la santé,
la sécurité ou encore la vie de I'enfant atteint de dysphagie. Ayant a cceur la protection des personnes
vulnérables que sont ces enfants, elles ont parfois le sentiment que certains parents qui usent de leur
droit de refuser certaines interventions ne comprennent peut-étre pas suffisamment les risques, et ce,
malgré que toutes les informations pertinentes leur aient été, selon leur avis, transmises. Ce faisant,
elles sont partagées quant a la fagon d’intervenir.

 Comment assurer un consentement aux soins qui soit véritablement libre, c’est-a-dire sans
pression indue de la part de I'équipe?

« Comment assurer un consentement qui soit suffisamment éclairé par toute l'information
pertinente et adaptée aux capacités de compréhension des parents?

 Comment assurer la santé, la sécurité et la vie des enfants, tout en laissant les parents libres
de déterminer ce qui convient de faire pour répondre aux meilleurs intéréts de leur enfant?

«  Comment, tout en voulant protéger les personnes vulnérables que sont les enfants, ne pas
user de paternalisme médical ou éthique a I'’endroit des parents qui semblent, selon I'équipe,
prendre des risques alimentaires injustifiés, car trop risqués?

Les paragraphes qui suivent donnent quatre exemples de situations cliniques ayant engendré ce
genre de dilemmes éthiques.

Par exemple, une intervenante rapporte une situation qui concerne une fillette de quatre ans et demi
dont les parents ont refusé l'installation d’'un gavage, alors que celle-ci en aurait bénéficié, selon elle,
en raison de son hydratation et son statut pondéral insuffisants. Dans cette situation, I'intervenante
estimait que la santé nutritionnelle de I'enfant était en conflit avec I'autonomie décisionnelle des
parents.

! A partir d’ici, le féminin est utilisé étant donné que tous les participants a I'étude étaient des femmes.
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Une intervenante discute d’'un garcon d’environ seize ans qui avait une maladie dégénérative.
L’équipe recommandait aux parents la gastrostomie — qui correspond a un dispositif donnant un
acces direct a I'estomac pour réaliser une nutrition entérale [30] —, mais ceux-ci n’étaient pas préts a
accepter cette opération et refusaient pour le motif que manger était le seul plaisir qui restait a leur
fils. Dans cette situation, la santé et la sécurité alimentaires du gargon s’opposaient a la qualité de vie
de I'enfant et a I'autonomie décisionnelle des parents.

Des intervenantes rapportent une situation vécue par une adolescente dgée de 18 ans. Celle-ci était
nourrie exclusivement par voie orale au moyen de purées lisses, mais des tests ont révélé qu’elle
s’aspirait beaucoup. Il avait alors été recommandé a la mére de procéder a l'installation d’un tube
nasogastrique. Les parents avaient refusé et décidé de continuer I'alimentation par voie orale. Les
raisons évoquées par ceux-ci référaient au plaisir et a la qualité de vie de leur fille. Encore ici, la santé
et la sécurité alimentaires de I'adolescente étaient en tension avec la qualité de vie de celle-ci et
I'autonomie décisionnelle des parents.

Enfin, une intervenante rapporte une situation ou une enfant agée de six ans est décédée. Celle-ci
était alimentée oralement, mais avait d’abondants reflux gastriques, ce qui lui enlevait le golt de
manger et diminuait grandement sa qualité de vie. Les recommandations du médecin étaient de
mettre en place un gavage, mais les parents ont refusé. Ceux-ci étaient inquiets des implications
négatives de cette intervention et étaient réticents en raison de I'espérance de vie limitée de leur fille.
Les intervenants, pour leur part, recommandaient cette intervention afin d’améliorer la qualité de vie
de la fillette et d’assurer sa survie.

En somme, les refus de traitement de certains parents, lesquels sont relativement rares en clinique,
sont des situations susceptibles d’occasionner des dilemmes éthiques chez les intervenantes,
notamment lorsque ces refus sont pergus comme pouvant nuire a la santé ou a la sécurité de I'enfant
ou méme provoquer sa mort.

2. Suivis partiels des recommandations professionnelles

D’autres situations cliniques sont rapportées par plusieurs intervenantes comme des sources de
dilemmes éthiques. |l s’agit des situations ou les parents suivent seulement en partie les
recommandations professionnelles pour diverses raisons. Encore ici, les intervenantes estiment que
ces suivis partiels des recommandations de I'équipe sont susceptibles de mettre en péril la santé, la
sécurité ou la vie des enfants concernés. Bien qu’elles valorisent 'autonomie décisionnelle des
parents, elles ont parfois de la difficulté a comprendre les motivations des parents qui semblent,
considérent-elles, mettre en danger leur enfant. Les paragraphes qui suivent donnent six exemples
de situations cliniques ayant engendré ce genre de dilemmes éthiques.

Par exemple, des intervenantes discutent d’'une situation qui concerne une fillette de trois ans
alimentée via un tube nasogastrique. Ses parents lui donnaient du lait et d’autres aliments, en dépit
des recommandations des intervenants de I'alimenter oralement seulement avec des liquides épaissis
et de procéder a une vidéofluoroscopie? pour vérifier s’il y avait des risques d’aspiration ou
d’obstruction pour les autres aliments. Pour différentes raisons, les parents de la fillette ont décidé de
la dégaver, c’est-a-dire de retirer le tube nasogastrique, et ce, sans obtenir I'aval des intervenants.
Dans cette situation, I'intervenante estimait que la collaboration avec les parents pouvait étre affectée
négativement, car il était difficile pour I'équipe de comprendre les motivations des parents qui
semblaient prendre des décisions risquées pour la santé, la sécurité ou méme la vie de lafillette.

Une intervenante rapporte une situation vécue avec une enfant agée de deux ans alimentée par voie
orale seulement, dont les parents ne respectaient pas les recommandations de lui donner seulement

2 La vidéofluoroscopie est un examen qui peut étre utilisé pour confirmer ou infirmer la présence et la sévérité des anomalies
anatomiques ou du processus physiologique altéré lors de la déglutition d’'une personne; ce test permet en effet de repérer
les anormalités dans la physiologie de la déglutition et d’orienter les interventions [25].
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des liquides épaissis et des purées lisses. Il a dailleurs fallu que la fillette s’étouffe de fagcon assez
importante a la garderie pour que les parents en viennent a respecter les recommandations de
I'équipe.

Une participante fait état du cas d’une fillette 4gée de deux ans et demi qui était nourrie seulement
avec du lait au biberon, car celle-ci avait développé des aversions alimentaires. L'équipe avait
mentionné aux parents la nécessité de préparer des purées avec beaucoup de godt pour faire revenir
son désir de manger, mais les parents négligeaient de le faire en tout temps. Dans cette situation,
lintervenante estimait que la santé nutritionnelle de I'enfant était en conflit avec le respect de
'autonomie décisionnelle des parents.

Une intervenante rapporte une situation qui concerne un gargon agé d’'un an et demi alimenté
exclusivement par voie orale, mais dont les parents ne respectaient pas les recommandations des
intervenantes de Iui donner uniquement des liquides épaissis. Les intervenantes soupgonnaient la
présence de négligence parentale, ce qui complexifiait la situation. Dans cette situation, I'intervenante
estimait que la protection des personnes vulnérables était en tension avec le respect de l'autorité
parentale.

Une participante mentionne le cas d’'un gargon qui avait trois ans et une jeune fille de huit ans. Ces
deux enfants étaient alimentés uniquement par voie orale, mais les parents ne respectaient pas les
recommandations des intervenantes quant aux textures a leur donner, car ils voulaient que leurs
enfants aient une alimentation normale, ce qui favoriserait, estimaient-ils, 'amélioration de leur qualité
de vie et leur inclusion sociale. Dans cette situation, lintervenante considérait que la santé
nutritionnelle de I'enfant était en conflit avec la qualité de vie et I'inclusion sociale, voire la notion de
normalité.

Enfin, une intervenante fait part d’'une situation qui concerne un gargcon de six ans gaveé par tube
nasogastrique depuis sa naissance et dont les parents ne respectaient pas les recommandations de
I'équipe. De fait, les parents donnaient des aliments a leur fils par voie orale et refusaient qu’un suivi
régulier au plan de I'alimentation soit réalisé par I'équipe. La mére affirmait qu’elle n’avait pas besoin
de la présence des intervenants pour alimenter son fils. Dans cette situation, l'intervenante estimait
que la santé nutritionnelle de I'enfant était en conflit avec I'autonomie décisionnelle des parents.

Somme toute, ces situations cliniques, bien que rares, sont plus fréquentes que les refus de
traitement. Ces cas ou des parents suivent partiellement les recommandations professionnelles sont
aussi source de dilemmes éthiques chez les intervenantes, car elles estiment que ces parents
semblent prendre des décisions qui mettent a risque leur enfant. Les connaissances scientifiques et
I'expérience clinique des intervenantes les conduisaient a estimer les risques a la santé, a la sécurité
ou a la vie des enfants atteints de dysphagie d’'une maniére différente de certains parents. Leur degré
de tolérance au risque est en général inférieur a celui des parents.

3. Divergences d’opinions avec des partenaires externes

Trois intervenantes discutent de dilemmes éthiques liés a des divergences d’opinions avec des
partenaires externes. Les paragraphes suivants donnent trois exemples de ce genre de dilemmes
éthiques.

Une participante donne I'exemple suivant vécu lors du traitement d’un gargon d’environ neuf mois qui
était nourri par gavage. Il y avait des différences d’opinions entre I'équipe, qui était du méme avis que
la mére du garcon, et les partenaires externes. Ces derniers invitaient la mére a donner une certaine
quantité quotidienne de lait par gavage. Or, I'enfant régurgitait beaucoup et était constipé lorsqu’il
était nourri ainsi. L’équipe était d’accord avec la mére pour qu’elle tente de donner du lait par voie
orale et qu’elle puisse compenser ensuite les quantités non prises a la fin de la journée par
I'entremise du gavage. Cette différence de points de vue entre des intervenants internes et externes
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au CIUSSS suscitait des dilemmes éthiques, selon cette participante, car I'équipe était partagée entre
étre fidele aux recommandations des partenaires externes ou au point de vue de la mére. Autrement
dit, 'équipe était déchirée entre l'allégeance ou la loyauté envers les partenaires externes et
I'allégeance ou la loyauté envers la mére.

Une intervenante discute d’un gar¢con agé de cing ou six ans qui était gavé. Une vidéofluoroscopie
n‘avait pas pu étre réalisée, mais les partenaires externes avaient tout de méme recommandé a
'équipe du CIUSSS de procéder a un entrainement a l'alimentation et & la mére de donner a son
enfant des aliments par voie orale. Le gargon a cependant eu des complications au plan respiratoire
lorsque la mére lui a donné des liquides, ce qui a conduit les partenaires externes a adhérer par la
suite aux avis de I'équipe du CIUSSS. Encore ici, I'équipe était partagée entre étre fidéle ou loyale
aux recommandations des partenaires externes ou au point de vue de la mére.

Une intervenante rapporte des divergences de points de vue avec le médecin de la région. Elle donne
I'exemple d’'une fillette de 17 mois pour laquelle un gavage avait été recommandé par I'équipe, en
raison du haut risque d’aspirations avec différents types de textures d’aliments. Cette participante
mentionne que l'opinion de I'équipe était basée sur la préservation de la sécurité et de la vie de
I'enfant, alors que celle du médecin s’appuyait sur le respect de 'autonomie décisionnelle des parents
qui ne désiraient pas le gavage.

En bref, les rares divergences d’opinions avec les partenaires externes rapportées par certaines
intervenantes peuvent également étre source de dilemmes éthiques chez celles-ci.

Stratégies utilisées par les intervenantes

Les intervenantes font état de deux types de stratégies qu’elles ont utilisées pour résoudre les
dilemmes éthiques vécus en clinique, soit : 1) des discussions en équipe; et 2) le recours a de l'aide
externe a I'équipe.

1. Discussions en équipe

Toutes les intervenantes mentionnent la pertinence et méme la nécessité des discussions en équipe
pour résoudre les dilemmes éthiques rencontrés. Ces discussions sont utiles pour partager leurs
émotions, réduire leur stress ainsi que pour valider ou invalider leurs perceptions des situations et de
leurs solutions. De fait, 'appui, la vision et les conseils des membres de I'équipe s’avérent une aide
précieuse dans ces situations de doute éthique. Les intervenantes affirment ne pas soutenir leurs
échanges par un modéle de délibération éthique. Certaines parmi elles mentionnent cependant que
cela pourrait faciliter la résolution des dilemmes éthiques.

2. Recours a de l'aide externe a I’équipe

Plusieurs intervenantes mentionnent avoir eu recours a de 'aide externe a I'équipe pour résoudre les
dilemmes éthiques que souléve leur pratique. Par exemple, une participante mentionne consulter au
besoin le médecin, le coordonnateur clinique ainsi que divers partenaires externes. Elle indique aussi
avoir occasionnellement impliqué un autre parent pour faire état de son expérience, ce qui est
souvent pertinent, estime-t-elle, car les parents se sentent ainsi compris par des personnes qui vivent
des situations similaires a la leur. Enfin, une autre intervenante mentionne avoir consulté par
moments des supérieurs dans des dossiers qu’elle estimait litigieux.

Outils pouvant faciliter la prise de décision éthique

Toutes les intervenantes rapportent avoir besoin d’aide supplémentaire pour résoudre les dilemmes
éthiques qu’elles rencontrent dans le cadre de leur pratigue. Comme mentionné plus tét, bien que
rares, ces situations sont vécues difficilement au point ou les intervenantes rapportent vivre une
certaine détresse. Devant ce constat, plusieurs participantes identifient des outils qui pourraient
faciliter, a leur avis, la prise de décisions éthiques dans ces genres de situations et réduire, ce faisant,
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la détresse associée a ces situations. Ces outils sont : 1) obtenir des informations supplémentaires
via des examens; 2) discuter avec des intervenants d’autres disciplines; 3) clarifier les réles et
responsabilités des membres de I'équipe; 4) utiliser une méthode pour résoudre les dilemmes
éthiques; 5) recourir au service d’'une personne formée en éthique; et 6) mettre en place un comité
d’éthique clinique au sein de I'établissement.

1. Obtenir des informations supplémentaires via des examens

Une participante affirme que I'obtention d’'informations supplémentaires par I'entremise d’examens
documentant les capacités de l'enfant a s’alimenter et les risques qui sont associés a son
alimentation actuelle l'aiderait a résoudre les dilemmes rencontrés. Or, ces examens ne sont pas
toujours disponibles pour diverses raisons ou leurs conclusions ne sont parfois pas considérées, en
raison de leur absence de validité scientifique dans certaines situations spécifiques ou il est difficile
de respecter a la lettre le protocole.

2. Discuter avec des intervenants d’autres disciplines

Plusieurs intervenantes affirment qu’elles trouveraient pertinent de discuter des dilemmes éthiques
gu’elles rencontrent avec des intervenants d’autres disciplines. Par exemple, une participante
mentionne que la présence d’un travailleur social pourrait étre pertinente a la résolution des dilemmes
éthiques. Or, ce professionnel n’est pas toujours impliqué dans les dossiers. Pourtant, sa perspective
est souvent riche et utile.

3. Clarifier les roles et responsabilités des membres de I'équipe

Une participante mentionne la pertinence d’offrir une formation a I'équipe sur les réles et
responsabilités des différents professionnels faisant partie de I'’équipe, et ce, en lien avec le probleme
de la dysphagie. Elle mentionne que la clarification de son réle et de ses responsabilités
professionnelles et éthiques au sein de I'équipe serait utile. Notamment, un protocole déterminant
plus précisément les situations dans lesquelles elle doit intervenir lui permettrait d’étre plus a l'aise
dans la résolution des dilemmes éthiques rencontreés.

4. Utiliser une méthode pour résoudre les dilemmes éthiques

Une participante mentionne qu'une méthode plus précise pour guider la résolution des dilemmes
éthiques serait utile. Une autre intervenante renchérit en affirmant qu’un arbre décisionnel pourrait les
aider a résoudre les dilemmes éthiques rencontrés par I'équipe.

5. Recourir au service d’une personne spécialisée en éthique

Des participantes sont d’avis que I'accés a une personne spécialisée en éthique serait utile. Par
exemple, une participante mentionne que 'accés a une personne ressource ayant une telle expertise
pourrait étre pertinent pour les soutenir dans la résolution des dilemmes éthiques que souléve leur
pratique, car elles s’estiment parfois démunies et peu outillées sur le plan de I'éthique.

6. Mettre en place un comité d’éthique clinique au sein de I’établissement

Une participante affirme que I'équipe apprécierait grandement qu’un comité d’éthique clinique soit mis
en place au sein du CIUSSS pour les aider a résoudre les dilemmes éthiques rencontrés. Le fait
d’avoir accés a une telle ressource serait un atout important, car parfois I'équipe ne sait pas quoi faire
et apprécierait un avis externe.

Discussion

L’objectif de I'étude était de décrire les perceptions d’intervenants des dilemmes éthiques qu’ils
rencontrent lors du traitement des problemes d’alimentation d’enfants souffrant de dysphagie, de
méme que des maniéres dont ils les résolvent, le cas échéant. Pour atteindre cet objectif, des
données qualitatives ont été recueillies au moyen d’entrevues semi-structurées réalisées auprés de
huit intervenantes. Nous estimons que I'objectif de la recherche est partiellement atteint, en ceci que
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la saturation des données n'a pas été obtenue. Comme [I'échantillon était constitué de
professionnelles de disciplines variées (ergothérapie, orthophonie, nutrition et travail social), il est
possible que cette diversité explique, en partie du moins, que la saturation n’ait pas été atteinte.

Dilemmes éthiques inhérents a la pratique

Bien que la fréquence des dilemmes éthiques soit peu élevée selon les intervenantes, soit en
moyenne au moins deux dilemmes par année, les résultats de la recherche révélent que ceux-ci sont
inhérents a la pratique professionnelle et source d’'une certaine détresse chez les professionnels.
Bushby et ses collaboratrices font le méme constat en ergothérapie lorsqu’elles affirment que les
dilemmes éthiques ainsi que la détresse éthique sont des tensions inévitables dans le cadre de la
pratique ergothérapique [15]. Drolet et Goulet [32] font un constat similaire lorsqu’elles mentionnent
que les enjeux éthiques inhérents a la pratique des ergothérapeutes sont source de tensions
importantes, notamment de détresse éthique, voire d’épuisement professionnel chez certains
ergothérapeutes. Relativement a la faible fréquence des dilemmes éthiques, les résultats de la
recherche sont semblables a ceux de Barnitt [33] qui affirme aussi que les situations de refus de
traitement sont vécues difficilement par les ergothérapeutes et les physiothérapeutes qu’elle a
sondés.

Mentionnons cependant qu’il n'est pas toujours aisé de comparer les résultats de la présente
recherche avec ces études étant donné les différences importantes entre leur échantillon. En effet,
I'échantillon de la présente recherche était constitué de professionnelles de diverses disciplines
préoccupeées par les dilemmes éthiques entourant le traitement d’enfants dysphagiques, alors que la
méta-analyse de Bushby et ses collaboratrices [15], I'étude de Drolet et Goulet [32] ainsi que celle de
Barnitt [33] s’intéressaient aux tensions éthiques suscitées par diverses interventions réalisées
auprés de différentes clientéles dans divers milieux en ergothérapie (pour Bushby et ses
collaborateurs [15] ainsi que Drolet et Goulet [32]) et en physiothérapie et en ergothérapie (pour
Barnitt [33]). Par ailleurs, mentionnons qu’il s’avere souvent complexe de comparer les études entre
elles étant donné les grandes diversités méthodologiques qui se présentent entre celles-ci. Cela dit,
les paragraphes suivants présentent des comparaisons pouvant étre établies entre les résultats de la
présente et d’autres réalisées auprés de personnes dysphagiques.

Nature et type de dilemmes éthiques

Les dilemmes éthiques documentés dans cette étude rejoignent ceux discutés par d’autres
intervenants dans les écrits antérieurs en dysphagie. Comme 'observent Craig et Higgs [7], les refus
de traitement, les suivis partiels des recommandations professionnelles et les divergences d’opinions
entre partenaires sont source de dilemmes éthiques chez les intervenants. Comme I'expliquent ces
auteurs, ces situations cliniques résultent du fait que les parents, les intervenants et les partenaires
ont parfois des perceptions différentes des risques reliés a l'alimentation orale de I'enfant
dysphagique. Par exemple, les parents ont parfois des doutes quant a la validité écologique de
certaines évaluations effectuées par les intervenants ou des partenaires, ce qui affecte leur
perception du risque. Sur la base de leurs expériences personnelles au quotidien, les parents ont
parfois le sentiment d’en connaitre davantage que I'équipe sur la condition dysphagique de leur
enfant. De plus, comme le remarquent ces auteurs, c’est comme si les parents étaient détenteurs du
risque (risk owners), tandis que les intervenants étaient plutdt gestionnaires du risque (risk managers)
[7]. Cette position différente dans la relation avec I'enfant dysphagique et I'expérience limitée avec
celui-ci au quotidien peuvent amener certains intervenants a avoir une tolérance au risque inférieure a
celle de certains parents. De fait, maints auteurs constatent que les divergences d’opinions sur ces
questions entre les intervenants, d’'une part, et les parents, d’autre part, sont source de tensions
éthiques chez les professionnels [34-36]. Pour faciliter la résolution de ce genre de situations,
notamment celles ou des divergences d’opinions se présentent, entre I'équipe et les personnes
présentant une dysphagie, relativement aux recommandations alimentaires formulées par I'équipe,
Kaiser et ses collaborateurs [37] ont développé un algorithme décisionnel afin que I'équipe puisse, en
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collaboration avec les personnes dysphagiques et leur famille, s’entendre sur la diéte a privilégier
pour assurer une alimentation saine et sécuritaire.

Aussi, comme le remarquent Sharp et Bruant [38], le traitement des personnes dysphagiques est
source de questionnements et de dilemmes éthiques chez les intervenants, notamment lors des refus
de traitement ou des non-suivis des recommandations professionnelles. Dans ces situations, les
intervenants se sentent démunis, questionnent leurs roles et leurs responsabilités et se demandent
dans quelle mesure ces refus et non-suivis sont liés a des consentements véritablement libres et
éclairés. C’est pourquoi, dans leur article sur le sujet, Sharp et Bruant [38] expliquent la notion de
consentement, différencient les types de consentement (informel ou formel) et proposent une
procédure afin d’assurer I'obtention et le respect du consentement libre et éclairé des patients.

Dans le méme ordre d’'idées, Sharp et Genesen [4] suggérent un modele de décision éthique adapté
a la gestion des cas cliniques de dysphagie, lequel comprend quatre quadrants qui se présentent
comme des lunettes différentes, mais complémentaires a partir desquelles examiner les situations de
dilemme éthique. Ces quatre quadrants sont: 1) les indications médicales, 2) les préférences des
patients, 3) la qualité de vie de la personne dysphagique et 4) son contexte familial, voire social. Ces
auteures estiment qu’au final les préférences des patients devraient avoir préséance en cas de
divergences d'opinions entre les intervenants et les parents, notamment parce que le refus de
traitement est un droit fondamental et qu’il est important de respecter les préférences des patients.

Huffman et Owre [13] affirment aussi que les refus de traitement, les suivis partiels de
recommandations professionnelles et les divergences d’opinions entre intervenants ou partenaires
peuvent étre source de dilemmes éthiques chez les intervenants. Dans leur article, ils conduisent une
analyse éthique de ces situations cliniques et font un survol de différents modéles de délibération
éthique pouvant contribuer a la préparation des étudiants a ces réalités cliniques et au soutien des
professionnels en exercice qui vivent difficlement ces situations. lls proposent divers tableaux
suggérant des pistes d’action, lesquelles sont en conformité avec les régles déontologiques de
I’Association américaine des orthophonistes. Cette fagon de procéder, bien que rassurante pour les
intervenants, suggére cependant que I'éthique peut se réduire au seul respect de la déontologie
professionnelle.

Résolution des dilemmes éthiques

Les valeurs rapportées par les intervenantes pour justifier leurs décisions et actions sont parfois
différentes, quoique similaires, a celles mentionnées dans les études antérieures. Par exemple, dans
I'article de Huffman et Owre [13], les intervenants mentionnaient le principe de la bienfaisance, et plus
particuliérement, le bien-étre et la qualité de vie des patients pour justifier leurs décisions et actions. A
I'exception du travailleur social qui accorde en général la primauté a I'autonomie décisionnelle des
parents, les valeurs mentionnées par les intervenantes pour justifier leurs décisions et actions sont en
général similaires d’'une profession a une autre, soit la santé, la sécurité, la protection des personnes
vulnérables et la préservation de la vie [39,40].

Toutes les intervenantes mentionnent avoir fait appel aux discussions en équipe pour analyser et
résoudre les dilemmes éthiques qu’elles rencontrent dans leur pratique, I'autre stratégie utilisée étant
le recours a de I'aide externe a I'équipe (supérieurs, partenaires et parents). La description de ces
stratégies utilisées par des intervenants pour surmonter les problémes éthiques consiste un élément
nouveau, en ceci que celles-ci n'ont pas été documentées dans les écrits antérieurs dans les cas de
dysphagie a I'enfance, a I'exception du recours aux discussions impliquant plusieurs intervenants
[18,34,41,42].

Toutes les intervenantes interviewées s’entendent sur le besoin de moyens supplémentaires pour les

aider a résoudre les dilemmes éthiques que pose leur pratique professionnelle. Les moyens
supplémentaires suggerés varient toutefois selon les intervenantes, bien que certaines intervenantes
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s’entendent sur certains de ceux-ci. La description des besoins des intervenantes relatifs a I'analyse
et a la résolution des dilemmes éthiques est également un aspect nouveau, en ceci que ces besoins
du point de vue d’intervenants n'ont pas été spécifiquement décrits dans les écrits antérieurs, a
I'exception des besoins relatifs a I'enseignement et a la formation continue [41,43] et a I'utilisation en
clinique de modeéles ou d’outils pour I'analyse et la résolution des dilemmes éthiques [37,38,41-43].
Ces modeéles ou outils ne semblent toutefois pas connus des intervenantes ou, s’ils le sont, ils
semblent ne pas combler les besoins des intervenantes interrogées.

Conséquences des dilemmes éthiques

Toutes les intervenantes rapportent avoir vécu de la détresse devant ces genres de situations. Ce
résultat rejoint les travaux de chercheurs qui attestent de la présence somme toute importante de la
détresse chez les professionnels de la santé [15,20,32]. Les autres conséquences négatives
rapportées dans les écrits n’ont toutefois pas été discutées par les intervenantes [15,17-19,22]. De
fait, aucune participante n’a mentionné vivre de I'épuisement professionnel, envisager un changement
de carriére, étre a la recherche d’'un emploi dans un autre établissement ou avoir diminué son nombre
d’heures travaillées. Il faut dire qu’aucune question ne ciblait ces éléments, ce qui n'est pas le cas de
la détresse qui a fait I'objet d’'une sous-question spécifique. Cela dit, les résultats attestent de certains
aspects des conséquences positives documentées dans les écrits. Notamment, comme l'observe
Wiggs [21], les intervenantes font montre d’'une conscience de leurs valeurs éthiques. Aussi, comme
le constatent McCarthy et Deady [19], les intervenantes envisagent des moyens afin d’améliorer leur
fagon de résoudre les dilemmes éthiques qu’elles rencontrent. Cependant, sans nullement blamer
leurs supérieurs ni leur établissement, elles ont plutét tendance a consulter et estimer leurs
supérieurs, de méme qu’a proposer des outils qui pourraient étre mis de I'avant au sein de leur
établissement. De fait, leur approche est constructive. Par ailleurs, elles rapportent avoir de bonnes
relations entre les membres de leur équipe, plutét que des discordances.

Forces et limites de la recherche

Les critéres de rigueur scientifique pour une recherche qualitative sont la crédibilité, la transférabilité,
la fiabilité et la confirmabilité [26]. Au sujet de la crédibilité, la participation de huit professionnelles de
la santé appartenant a quatre professions différentes (ergothérapie, orthophonie, nutrition et travail
social) contribue a la crédibilité de la recherche et a la richesse de celle-ci, en fournissant des
perspectives différentes et complémentaires de I'objet interrogé, tel que vécu par les participantes.
Cela dit, comme pour toute recherche similaire, seules les participantes préoccupées et confrontées a
de tels dilemmes ainsi que désireuses de partager leurs perceptions de ceux-ci ont pris part a la
recherche. Relativement a la transférabilité, étant donné 'absence de la saturation des données, les
conclusions tirées de celle-ci sont difficilement transférables a d’autres personnes et d’autres milieux
de pratique. En ce sens, les conclusions reflétent la perspective des participantes, quoiqu’une
convergence des points de vue se soit manifestée chez elles. En ce qui a trait a la fiabilité, les
entrevues ont été enregistrées sur bande audionumérique et les verbatim transcrits intégralement, ce
qui a permis une analyse de contenu collée aux perceptions des participantes, tel qu’en attestent
leurs discours. Au sujet de la confirmabilité, les résultats découlant des analyses ont été transmis aux
participantes afin qu’ils confirment que ceux-ci reflétent bien leurs points de vue, ce qui contribue a
I'exactitude des analyses des données et des interprétations des résultats. Enfin, il aurait été toutefois
pertinent de faire usage de multiples sources de données (triangulation) ainsi que d’analyser les
verbatim par plusieurs analystes.

Implications de la recherche pour la pratique

Cette recherche est susceptible d’avoir des implications pour la pratique (clinique, enseignement,
recherche et gouvernance). En ce qui a trait a la clinique, la connaissance des principaux dilemmes
éthiques entourant le traitement des enfants dysphagiques peut permettre aux intervenants de se
préparer a ceux-ci, de les détecter et de s’inspirer ses stratégies et outils documentés ici afin de
résoudre de tels dilemmes. Ce faisant, cela peut leur permettre d’étre proactifs dans leur approche
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face a ces dilemmes, ce qui a le potentiel de diminuer les conséquences négatives que ceux-Ci
peuvent engendrer et d’optimiser leurs possibles conséquences positives.

Les résultats de la recherche ont également le potentiel de contribuer a I'enseignement donné, non
seulement a des étudiants dans le domaine de la santé (dans le cadre de leurs études universitaires
menant a I'exercice de la profession), mais également aux professionnels de la santé ceuvrant en
dysphagie a I'enfance (dans le cadre de formations continues). En effet, une meilleure connaissance
des dilemmes éthiques qui peuvent étre rencontrés par les intervenants ainsi que des stratégies et
outils pouvant étre utilisés par ceux-ci pour résoudre ces dilemmes a le potentiel d’arrimer les
enseignements aux realités cliniques, plutdét que de précher dans le vide.

Tel que mentionné précédemment, l'état des connaissances éthiques dans le domaine de
I'ergothérapie et des autres disciplines de la réadaptation en matiére de dysphagie a I'enfance étant a
ce jour limité, les résultats de la recherche contribuent, certes modestement, a I'édification des
connaissances éthiques sur ce sujet. Par ailleurs, cette recherche s’inscrit dans le cadre de
recommandations d’études antérieures [15,16,32,34], suivant lesquelles des recherches
supplémentaires sont requises pour documenter les enjeux éthiques que souléve la pratique
professionnelle dans le domaine de la réadaptation. Les résultats ont aussi des implications pour des
recherches futures en fournissant des avenues possibles a investiguer. Notamment, la perception des
parents et, si possible, des enfants auraient avantage a étre documentée, de méme que celle
d’intervenants d’autres CIUSSS pour confirmer ou non les résultats ici obtenus.

Enfin, les résultats montrent aussi la pertinence que les dirigeants des établissements de santé
adressent les probléemes éthiques qui ont lieu en leur sein et soutiennent des solutions visant,
notamment (si ce n’'est pas déja fait) a : 1) soutenir les démarches visant a obtenir des informations
supplémentaires via des examens; 2) mettre sur pied des tables de rencontres entre les
professionnels appartenant a différentes disciplines; 3) clarifier les rbles et les responsabilités de
chacun des membres de I'équipe interdisciplinaire; 4) encourager les équipes professionnelles a se
munir des outils facilitant la résolution des dilemmes éthiques; 5) soutenir le recours a une personne
versée en éthique au besoin; et 6) mettre en place un comité d’éthique clinique au sein de
I'établissement. En bref, il nous apparait judicieux que les dirigeants des établissements soient
attentifs aux préoccupations éthiques des intervenants et aux solutions que ceux-ci envisagent afin de
surmonter les dilemmes éthiques qu’ils vivent dans leur pratique.

Conclusion

Cette étude a décrit les dilemmes éthiques que souléve le traitement d’enfants présentant des
problémes dysphagiques ainsi que les stratégies et outils pouvant étre mis de I'avant afin de résoudre
ces dilemmes, et ce, a partir des perceptions d’intervenantes travaillant au sein d’un CIUSSS du
Québec. Les situations susceptibles d'occasionner des dilemmes éthiques sont les refus de
traitement, les suivis partiels des recommandations professionnelles et les divergences d’opinions
avec des partenaires externes. Bien que la fréquence des dilemmes éthiques rapportée par les
intervenantes soit somme toute assez faible, toutes les intervenantes sans exception estiment que
ces dilemmes leur occasionnent de la détresse. Pour résoudre ces dilemmes éthiques, les
intervenantes utilisent principalement les discussions d’équipe, mais ont également recours a de
l'aide extérieure a I'équipe (supérieurs, partenaires externes et parents). Aussi, de maniére unanime,
les intervenantes soulignent le besoin de moyens supplémentaires pour les aider a analyser et a
résoudre les dilemmes éthiques qu’ils rencontrent dans le cadre de leur pratique et plusieurs ont
formulé des suggestions en ce sens.

Les résultats de la recherche constituent un pas dans I'édification des connaissances par ailleurs

limitées relativement a la fréquence des dilemmes éthiques en matiére de dysphagie a I'enfance, aux
types de dilemmes éthiques que pose cette pratique, aux conséquences négatives que ces dilemmes
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occasionnent ainsi qu’'aux stratégies qui sont utilisées, ou qui devraient I'étre, par les intervenants
pour les résoudre. Cette étude convie d’autres chercheurs a réaliser des recherches supplémentaires
dans ce domaine encore peu exploré a ce jour. Plus d’attention devrait étre portée a ces dilemmes
éthiques en vue de développer des ressources éthiques susceptibles d’aider les intervenants a
surmonter ces situations avec aisance et efficacité.
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