Respecter le syndrome de glissement
chez la personne agée

RESUME

Que signifie mourir dans la dignité pour les personnes agées? Le plus souvent, mourir dans leur lit, sans
souffrir sans étre maintenue artificiellement en vie, et surtout pas a I'hopital. Elles savent que 20 % des
personnes agées en Ehpad atterrissent ainsi aux urgences, et meurent alors souvent sur un brancard
dans une forme d’anonymat et de solitude. Cette mort-Ia, elles n’en veulent pas. Elles ne veulent pas non
plus courir le risque qu’on abrége leur vie a leur insu, si elles expriment une lassitude de vivre.
Comment mourir alors? Elles disent vouloir glisser lentement hors de ce monde, entourées de vie, de
voix, de personnes qui viennent leur parler et les toucher avec douceur. Certaines d’entre elles précisent
qu’elles ne «veulent pas étre forcées a s’alimenter si elles n’ont plus faim » et cette derniére demande est
bien une demande de respect du syndrome de glissement.

L’arrét de I’alimentation et de I’hydratation artificielle — aujourd’hui permis par la loi Léonetti - est mal
percu. Accompagner quelqu'un qui cesse de s’alimenter semble venir en contradiction avec I'éthique
soignante. Il y a cette impression de cesser le soin quand on cesse d’alimenter. On mesure alors I'urgence
d’'une pédagogie.
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L a plupart des personnes agées
en Ehpad ou en résidences
services, lorsqu’on leur demande ce
que c’est pour elle de mourir dans
la dignité répondent qu’elles veu-
lent mourir dans leur lit, surtout pas
a I'hopital et aux urgences, ne pas
souffrir, ne pas étre prolongées et
maintenue en vie avec des tuyaux.
Elles savent que 20% des per-
sonnes agées en Ehpad atterrissent
ainsi aux urgences, et meurent alors
souvent sur un brancard dans une
forme d’anonymat et de solitude.
Cette mort-1a, elles n’en veulent pas.
C’est clair. Elles ne veulent pas non
plus courir le risque qu'on abrége
leur vie a leur insu. Je sens, dans
leurs propos, une angoisse. Com-
ment interprétera-t-on leurs plain-
tes? Et si elles expriment une las-
situde de vivre, ne viendra-t-on pas
«leur faire la piqire»?

Comment mourir alors? Elles di-
sent vouloir glisser lentement hors
de ce monde, entourées de vie, de
voix, de personnes qui viennent leur
parler et les toucher avec douceur.
Le mot douceur revient constam-
ment. Douceur des contacts, refus

de soins agressifs mais maintien
des soins de confort, faits avec tact.
Certaines d’entre elles précisent
qu’elles ne «veulent pas étre forcées
a s’alimenter si elles n’ont plus
faim» et cette derniére demande
est bien une demande de respect du
syndrome de glissement.

Larrét de l'alimentation et de
I'hydratation artificielle sont mal
percues aujourd’hui par le monde
des bien-portants, jeunes, auto-
nomes. On la juge archaique et
cruelle. Mourir de faim ou de soif'!
On préfere I'idée d’une mort rapide,
voire immédiate, par injection d’un
poison a la lente agonie suppo-
sée douloureuse qu’entraine le fait
d’arréter d’étre alimenté et hydraté.
La charge symbolique est forte.

Je voudrais apporter ici une ré-
flexion un peu différente sur cette
manieére de mourir chez les per-
sonnes agées, qui contrairement a
ce que I'on imagine, n’est pas dou-
loureuse, car quand on n’a plus faim
et que I'on est trés affaibli, on ne
souffre pas de ne plus s’alimenter.

Notre cadre législatif le permet

aujourd’hui, mais c’est toute une
formation du personnel qu’il faut
envisager pour que cet aspect de
la loi Leonetti soit appliqué et bien
appliqué. Accompagner quelqu’un
qui cesse de s’alimenter semble ve-
nir en contradiction avec I'éthique
soignante. 1l y a cette impression
de cesser le soin quand on cesse
d’alimenter, et I'idée qu’il y a forcé-
ment une dépression, donc une
pathologie, derriere ce glissement.
On mesure alors l'urgence d'une
pédagogie. Faire la différence entre
un syndrome de glissement dépres-
sif et la position de la personne qui
demande sereinement a ce qu’on
ne la force pas a s’alimenter n’est
pas facile. 1l faut connaitre la per-
sonne, parler avec elle de son désir
de mourir. Cliniquement, me disait
le gériatre Frangois Blanchard, cela
n’a pas la méme tonalité. Chez les
dépressifs, il y a une tristesse af-
freuse, un désespoir, une souffrance
morale, chez les autres le sentiment
tranquille d’avoir fait son temps. On
est au bout du rouleau, la lampe n’a
plus d’huile. 1 est temps de partir et
de se laisser aller paisiblement.
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Notes:

»» Marie de Hennezel est psychologue, psychothérapeute et auteur francaise,

connue en particulier pour ses ouvrages concernant I'accompagnement en
fin de vie. En 1987, elle intégre la premiéere unité de soins palliatifs créée
en France. A partir de 1992, elle partage son temps entre cette unité de
soins palliatifs et une unité de soins Sida. En 2002, elle rédige le rapport
«fin de vie, le devoir d’accompagnement» qui a inspiré la Mission Par-
lementaire sur I'accompagnement de la fin de la vie, et la loi du 22 avril
2005 «Droits des malades et fin de vie» en est un prolongement. Elle est
membre du Comité d’honneur du Collectif Plus digne la vie, membre du
Comité scientifique du Fonds pour les soins palliatifs et membre du Comité
national de suivi du développement des soins palliatifs.




