Fin de vie: comment lever les peurs quant
a la fin de l'alimentation et de I'hydratation

RESUME

Les soignants ou les aidants sont souvent confrontés a I'impossibilité complete ou partielle d’alimenter
ou d’hydrater en quantité normale les personnes agées arrivant a la phase terminale de leurs maladies.
Cette situation difficile a interpréter et a accepter, éveille dans chaque cas des conflits de valeurs et des
angoisses. Le projet nutritionnel doit avoir des objectifs adaptés a la phase de la maladie, étre réévalué
régulierement, et s’intégrer dans une démarche globale comprenant une réflexion pluridisciplinaire et
éthique autour de la justification ou non d’une alimentation et/ou d'une hydratation dans ce contexte. En
effet, en toute fin de vie, I'alimentation et I'hydratation ne sont pas toujours bénéfiques pour la personne.
Un objectif doit toujours faire I'unanimité: que le patient soit confortable et traité avec dignité et respect.
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La fin de vie et la mort font
naturellement partie de la
vieillesse:  soigner une  per-
sonne agée c'est donc souvent
I’accompagner jusqu’au jour ultime.
Les soignants ou les aidants sont
souvent confrontés a I'impossibilité
complete ou partielle d’alimenter ou
d’hydrater en quantité normale les
personnes agées arrivant a la phase
terminale de leurs maladies. Les
troubles du comportement alimen-
taire sont fréquents chez les per-
sonnes agées en fin de vie. La phase
terminale s’accompagne le plus sou-
vent d'une anorexie, d'une diminu-
tion sensation de faim, d'un dégofit
de la nourriture et d'une satiété
précoce. Larrét de I’alimentation
et de I'hydratation en toute fin de
vie est une situation difficile a ac-
cepter.

L'alimentation est un soin de
base, un devoir pour les soignants:
tenter en vain de nourrir quelqu'un
qui tourne la téte, qui serre les
lévres, repartir avec un plateau in-
tact risque de faire apparaitre la
sensation de ne pas accomplir sa
fonction de soignant. Cette situa-
tion est le plus souvent percue
comme un échec personnel pour le
soignant. S’il n’aide pas le patient,
ne le stimule pas, ne supplée pas, il
craint d’exposer la personne agée a
des risques graves mettant sa vie en

danger. Sa position est difficile car il
peut aussi compenser son angoisse,
en ayant une attitude inconsciem-
ment agressive, physique ou tech-
nique.

Pour chaque situation, une stra-
tégie alimentaire doit étre définie
par I'équipe médicale sur la base
d'un bilan comprenant I'anamnése,
I’évaluation de la maladie de base,
un examen clinique incluant celui de
la cavité buccale et éventuellement
un bilan biologique. Il peut étre
trés utile, en particulier pour com-
muniquer avec les soignants et les
familles, de définir la stratégie nu-
tritionnelle en fin de vie en 3 paliers,
en fonction de la gravité de I'état du
patient, de I’estimation de son pro-
nostic et des objectifs que I'on veut
atteindre:

1- améliorer le pronostic lorsqu’il
existe encore des possibilités rai-
sonnables d’actions curatives,

2- si c’est impossible: éviter les
complications lorsqu’il persiste une
certaine espérance de vie,

3- si c’est impossible: assurer le
confort lorsque la toute fin de la
vie est proche. Ce dernier palier,
lorsqu’il existe une notion de mort
imminente, fera principalement
I'objet de cette communication.

L'arrét de l'alimentation et de

I'hydratation éveille dans chaque
cas des conflits de valeurs. Au sein
d'une méme équipe, le vécu sera
différent pouvant entrainer des in-
compréhensions, en tout cas en ma-
jorant la souffrance de I'équipe. La
réflexion pluridisciplinaire doit étre
engagée dans chaque cas. Les diver-
gences de point de vue doivent étre
exprimées.

En service ou en institution, les
stqffs pluridisciplinaires peuvent
mettre dans la balance tous les élé-
ments qui vont conduire a définir
un plan de soins cohérent et accepté
par tous, une démarche personnali-
sée la plus consensuelle possible
afin d’éviter des attitudes inappro-
priées. 1l doit toujours comporter un
temps de réflexion éthique autour
de la justification ou non d'une ali-
mentation et/ou d’'une hydratation
dans ce contexte. Les décisions doi-
vent toujours étre prises au cas par
cas en pesant les bénéfices et les
inconvénients en termes de confort
pour le patient. Plus la démarche
sera consensuelle et cohérente, plus
I’accompagnement du patient et de
ses proches sera de qualité. Au dela
des divergences d’opinions, un ob-
jectif doit toujours faire 'unanimité :
que le patient soit confortable et
traité avec dignité et respect.

Les soignants sont confrontés
au questionnement angoissé des
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familles. Les familles, réguliére-
ment sensibilisées a I'importance
de l'alimentation, se sont sou-
vent investies psychologiquement
dans cette mission. Il leur est
souvent trés difficile d’admettre
que la prise en charge nutrition-
nelle a atteint ses limites, mar-
quant ainsi I’entrée de la personne
dans le stade terminal. 1l faut pré-
parer les familles a cette situation,
lors de consultations de suivi, (mé-
decin traitant, médecin coordon-
nateur...). Cela permet d’éviter les
incompréhensions de stratégie de
prise en charge: il y a un temps pour
la stimulation alimentaire, et un
temps ou elle n’est plus appropriée,
voire dangereuse.

En effet, en toute fin de vie,
I’alimentation et I’hydratation ne
sont pas toujours bénéfiques pour
le patient. A la phase terminale, un
apport calorique ne change rien car
I'organisme n’est plus capable de
l'utiliser comme source d’énergie ou
de faire des réserves; le corps en-
tre dans un état catabolique et un
apport calorique a ce stade ne con-
tribue d’aucune maniére a la survie.
La sensation de faim disparaissant
généralement a l'approche de Ia
mort, nourrir le patient pour préve-
nir la faim n’est habituellement pas
indiqué, a moins que ce dernier ne
désire manger. De petites quantités
de ses aliments favoris pourront
étre proposées s’il les demande et
s’il peut les avaler sans danger (ali-
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mentation plaisir). La perception de
la soif diminue avec I’age. La grande
majorité des patients en fin de vie
n’a pas de sensation de soif. Si elle
existe, elle peut étre soulagée par la
prise orale de petites quantités de
boissons (texture adaptée) ou de
glace pilée, I'utilisation de pulvéri-
sations d’eau, mais surtout par les
soins de bouche. La sensation de
soif est directement liée a la bouche
seche, et les soins de bouche régu-
liers sont de loin les soins les plus
utiles a cette phase terminale pour
apporter un confort au patient. Hy-
dratation et déshydratation ont des
avantages et des inconvénients
quil faut connaitre et utiliser en
fonction de la situation propre a la
personne en fin de vie, en évitant
toute attitude dogmatique. Parmi
les effets bénéfiques de la déshy-
dratation, on peut citer la sécrétion
d’opioides cérébraux ayant une ac-
tion antalgique, la moindre émis-
sion d’urines provoquant moins de
besoins et donc moins de change-
ment de protection, le tarissement
des sécrétions digestives diminuant
les vomissements, la diminution des
sécrétions bronchiques et donc de
I'encombrement bronchique, la di-
minution des cedeémes et de I'ascite.

Cette connaissance des con-
séquences physiologiques de I'arrét
de I'alimentation et de I'hydratation
en phase terminale doit pouvoir
aider le médecin et les soignants
a mieux communiquer avec les
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Notes:

familles, a les rassurer, leur indi-
quer des chemins a suivre pour ré-
investir leur place auprés du malade
autrement que par I’alimentation ou
I'hydratation.

L'entourage peut exprimer un
sentiment d’inutilité et de culpa-
bilité: il est important de leur pro-
poser d’autres moyens d’entourer
la personne, par exemple de lui
proposer de participer aux soins
de bouche. 1l faut communiquer
avec les familles, leur expliquer que
l'arrét de l'alimentation de signifie
pas l'arrét des soins. Les soins de-
viennent palliatifs, visant a soulager
la douleur et les autres symptdmes
en particulier ceux pouvant altérer
I'envie ou le plaisir de manger (nau-
sée, glossite, sécheresse et mycose
buccale, etc.), apaiser la souffrance
psychique et sauvegarder la dignité
de la personne tout en assurant son
confort (bains de bouche, massa-
ges, communication).

Le projet nutritionnel en fin de vie
doit avoir des objectifs adaptés a la
phase de la maladie, étre réévalué
régulierement, et s’intégrer dans
une démarche globale comprenant
une réflexion éthique. Larrét de
I'alimentation et de I’hydratation
doit étre anticipé, préparé et accom-
pagné par un dialogue et une écoute
attentive avec les équipes des soi-
gnants et avec les familles. Durant
la phase palliative, I'objectif nutri-
tionnel est essentiellement le plaisir
et le confort de la personne. A




