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n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai
pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J'apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu'a leurs familles dans l'adversité.

Que les hommes et mes confréres m'accordent leur estime si je suis fidele a mes

promesses ; que je sois déshonorée et méprisée si j'yv manque".
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. INTRODUCTION

Depuis une vingtaine d’années, la nutrition artificielle (NA) chez le patient en fin de vie
s’avére étre le sujet de multiples interrogations. Peut-on limiter ou arréter la nutrition
artificielle ? A quel moment I’arréter ? Quels facteurs doit-on prendre en compte dans cette
décision ? La nutrition artificielle doit-elle étre considérée comme un soin ou un traitement ?
Ces questions sont a I’origine de nombreuses divergences et d’autant de publications. Si
I’arrét de la nutrition artificielle dans le contexte palliatif a fait I’objet de recommandations
(1,2) et si le cadre 1égal s’est clarifié, il n’en reste pas moins un sujet sensible au sein des
équipes médicales et paramédicales. Le caractére singulier de la NA semble s’expliquer par la
forte symbolique portée par 1’alimentation induisant chez chaque individu, qu’il soit patient,
soignant, ou proche, des représentations et des projections qui lui sont propres. Plusieurs
études rapportent et critiquent les indications de mise en place et d’arrét de la NA chez le sujet
en fin de vie, mais peu d’études francaises se sont attachées a décrire le ressenti des soignants
face a ces situations.

Notre travail n’a pas pour prétention d’ériger de nouvelles recommandations, ni méme
d’étudier I’applicabilité de celles déja rédigées. Nous nous sommes intéress€s aux opinions,
ressentis et vécus des soignants face a ’arrét de la nutrition artificielle chez les patients en fin
de vie par le biais d’une enquéte au sein du Centre Hospitalier Régional (CHR) de Metz-

Thionville.

Dans un premier temps, nous étudierons, dans le cadre d’une revue de la littérature, les
données générales scientifiques, éthiques et 1égales concernant la nutrition artificielle et son
arrét chez le patient en fin de vie. Nous exposerons par la suite notre étude, en décrivant la
méthodologie de I’enquéte réalisée aupres des soignants, puis les résultats obtenus. Enfin,
nous discuterons ces résultats en nous appuyant sur les données de la littérature existante,

avant de conclure.

20



PARTIE I : REVUE DE LA
LITTERATURE
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I. NUTRITION ARTIFICIELLE : DEFINITIONS ET
DONNEES MEDICALES

A. Définitions

Le dictionnaire Larousse définit I’alimentation comme «[’action ou la maniére de
s’alimenter » c'est-a-dire « de se procurer et d’absorber les aliments ». Mais I’alimentation
revét une signification bien plus vaste que le simple fait d’ingérer de la nourriture. C’est un
acte volontaire et une fonction originale qui répond a deux impératifs : assurer une fonction
vitale et procurer du plaisir. Aucune autre fonction n’associe chez 1’étre humain une telle
diversité d’éléments physiologiques, culturels, religieux et affectifs (3).

La nutrition est, quant a elle, définie comme « le processus par lequel un organisme vivant
absorbe les aliments, les assimile, les transforme et les utilise pour sa croissance, son
entretien, son fonctionnement et pour produire chaleur et énergie ». Elle a donc trait a la
fonction physiologique. Le terme est moins chargé d’affects et pourtant une fonction nutritive
satisfaisante nécessite que soient réunies des conditions complexes associant des mécanismes
physiologiques compétents mais aussi psychologiques, sociologiques et anthropologiques (4).
Nutrition et alimentation ne sont pas synonymes. L’une correspond a une fonction
physiologique nécessaire au fonctionnement de chaque organisme vivant, [’autre est partie
intégrante de 1’accompagnement du patient ouvrant un champ de créativité qui valorise le
plaisir sensoriel quel que soit le stade d’évolution de la maladie. Pour ces raisons, nous
préfererons utiliser le terme de « nutrition artificielle » plutét que celui d’« alimentation
artificielle » pour évoquer les techniques artificielles ou la notion de plaisir n’a plus cours,

bien que la plupart des auteurs utilisent de fagon indifférente ces deux termes.

La fonction nutritive peut s’avérer défaillante a différents niveaux : au niveau de la déglutition
(troubles de la déglutition d’origine neurologique...), au niveau de la progression des aliments
déglutis jusqu’a I’estomac (obstruction cesophagienne, fistule oeso-trachéale...), ou encore
par dysfonctionnement du tube digestif bas (occlusion intestinale, malabsorption...). Les
avancées de la technique médicale ont permis d’envisager des moyens de substitution a cette
fonction nutritive défaillante : on les regroupe sous le terme de nutrition artificielle. Deux
types de nutrition artificielle coexistent : la nutrition entérale (passage des nutriments dans le
tube digestif via une sonde) et la nutrition parentérale (administration directe des nutriments

dans la circulation sanguine).

22



B. Alimentation orale

I1 convient de souligner que I’ensemble des auteurs insiste pour privilégier, chez le patient en
soins palliatifs, 1’alimentation orale (5). Elle permet au patient de maintenir un contact social
et humain normal voire convivial (6) ; mais pour permettre au patient de boire ou de manger,
un certain nombre de conditions doivent étre réunies. C-H Rapin parlait des huit régles d’or
permettant de répondre aux besoins nutritionnels des patients agés atteints d’une maladie en
évolution terminale (7).

En premier lieu, les symptomes pénibles doivent étre contrdlés. Comme le rappelle Bachmann
and al en préambule dans les standards, options et recommandations traitant de la nutrition en
situation palliative ou terminale de 1’adulte porteur de cancer évolutif (1), la douleur, les
nausées et/ou vomissements, la constipation, les diarrhées... doivent étre pris en charge de
manicre optimale, afin d’améliorer le comportement alimentaire des malades au stade
palliatif.

En second lieu, une attention toute particuliere doit étre portée a 1’état buccal. En effet, celui-
ci est souvent tres altéré chez la personne en fin de vie. On rencontre ainsi fréquemment une
sécheresse de bouche en lien avec une déshydratation, une respiration par la bouche, une
origine iatrogéne (opiacés, antidépresseurs, anticholinergiques, etc...); une surinfection
mycotique ou herpétique ; des ulcérations chimio ou radio-induites ; ou encore des lésions
tumorales intrabuccales (8)... L importance de réaliser des soins de bouche adaptés ne sera
jamais assez répétée. C.H Rapin rappelle qu’une bouche fonctionnelle permet a 90% des
malades de manger et boire jusqu’au jour de leur mort, sous réserve que les symptomes
préalablement cités soient contr6lés (9).

La prise en charge de I’anorexie et de la sensation de satiété précoce est également
primordiale pour encourager la poursuite de 1’alimentation orale. Cette prise en charge passe
par des interventions simples : fractionnement des repas, adaptation des mets, de leur
présentation et de leur texture aux golts du patient, assouplissement des restrictions
diététiques, utilisation de stimulants médicamenteux de la vidange gastrique et de la motricité
intestinale. ..

L’anorexie peut étre également améliorée par des traitements orexigénes tels que les
corticoides ou, plus rarement utilisés, I’acétate de mégestrol et la médroxyprogestérone.
Toutefois ces traitements ne sont pas dénués d’effets indésirables qui doivent étre mis en

balance avec les bénéfices attendus.
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Afin d’augmenter 1’apport calorique et protéique oral du patient, on peut enrichir
I’alimentation de facon naturelle (ajout de fromage, créme, ceuf...) ou proposer des
compléments oraux industriels a prendre de préférence entre les repas. A noter que
I’utilisation de telles supplémentations n’a pas permis de démontrer de bénéfices concernant

la qualité de vie ou la survie des patients dans un contexte palliatif (1).

Parfois, 1’alimentation orale devient difficile pour le patient en soins palliatifs simplement en
raison de son asthénie, de troubles cognitifs ou de la limitation de son autonomie par le
handicap. Il est alors important que les soignants (ou la famille) permettent aux patients, par
leur aide, d’exécuter les actes élémentaires de 1’alimentation (10). Cela passe par 1’aide a
I’installation (en privilégiant une position limitant le risque de fausses routes), par le soutien
de la cuillere ou du verre jusqu’a la bouche... Certains auteurs caractérisent ces soins par le
terme «alimentation orale assistée » (11). Cette assistance pour maintenir une alimentation
naturelle ne doit en aucun cas étre assimilée a la nutrition artificielle. La charge de travail et le
manque de temps des soignants ne doit pas €tre un obstacle a la poursuite de 1’alimentation
orale et encore moins une indication de nutrition artificielle. P. Pfitzzenmeyer nous met en
garde concernant les dérives observées aux Etats-Unis dans les années 1990, ou la nutrition
artificielle était devenue un substitut de I’alimentation orale chez les patients en fin de vie
dépendants, parce qu’elle était considérée comme moins chronophage (12).

Il faut noter en dernier lieu qu’une stimulation excessive et permanente d’un patient
concernant I’alimentation peut avoir I’effet inverse et entrainer un dégout alimentaire voire un
inconfort supplémentaire (nausée, vomissement). Une mise en garde contre 1’« acharnement

alimentaire » est donc a prendre en considération.

C. Nutrition entérale

La nutrition entérale a initialement été développée au début des années 70. Au cours des vingt
derniéres années sont apparues des améliorations technologiques considérables, concernant
les voies d’abord, les nutriments, les modalités d’administration, les indications et la tolérance
de la nutrition entérale.

Les indications générales d’une nutrition entérale sont une alimentation orale a risque, une
alimentation orale nulle ou insuffisante, ou encore une optimisation de la prise en charge

nutritionnelle des patients avant un traitement spécifique.
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Il existe des contre-indications générales a une nutrition entérale (13,14). Celles-ci fixent
d’emblée I’ensemble des tableaux cliniques, en soins palliatifs ou non, ou cette nutrition ne
pourra étre envisagée. Les contre-indications spécifiques a chaque technique de nutrition
entérale seront abordées par la suite.
Les contre-indications formelles de la nutrition entérale sont :
e Le refus du patient correctement informé et compétent
e [’occlusion digestive basse (intestin gréle, colon, rectum)
e Le doute sur I’existence d’une pathologie digestive relevant de la chirurgie
(perforation, ischémie digestive...)
Les contre-indications relatives peuvent é&tre temporaires ou dépendantes du site
d’administration de la nutrition entérale. Elles concernent :
e La présence d’une fistule oesobronchique ou oesotrachéale (La nutrition
jéjunale resterait dans ce cas possible.)
e Le risque d’inhalation par reflux conduisant & un syndrome de Mendelson (La
nutrition jéjunale limite ce risque, mais n’est pas une protection absolue)
e Les risques d’extraction volontaire ou involontaire de la sonde par le patient.
La réalisation d’abord direct par gastrostomie ou jéjunostomie diminue ce
risque, sans le supprimer totalement.
e Les vomissements (notamment lors de chimiothérapies émétisantes). Dans ce
cas, une nutrition jéjunale resterait possible.
e Une instabilit¢ hémodynamique majeure avec état de choc. Une nutrition
entérale dans ce cadre pourrait majorer une ischémie mésentérique et aboutir a

une nécrose.

1) Techniques d’abord
(a)  Nutrition par sonde nasodigestive

L’abord par sonde est la méthode la plus fréquemment utilisée. En général, elle est utilisée
pour des durées courtes en milieu hospitalier ou a domicile. Les sondes utilisées de facon
préférentielles sont les sondes d’alimentation entérale en silicone ou polyuréthanne, de petit
calibre (6 a 12F) afin de limiter les traumatismes des muqueuses et le développement d’un
reflux gastro-cesophagien. Leur durée de vie peut aller jusqu’a deux voire trois mois (sous

réserve d’un rincage abondant aprés chaque utilisation), mais elles sont destinées a assurer
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une nutrition a court terme. Au deld d’un mois de nutrition entérale, un abord digestif direct
par stomie est recommand¢.

Les sondes d’alimentation entérale sont placées la plupart du temps dans I’estomac via les
fosses nasales et I’cesophage, d’ou le terme de sonde nasogastrique (SNG). Rarement la sonde
peut étre placée dans le duodénum ou le jéjunum, mais les difficultés de pose et les effets
indésirables induits limitent ’utilisation de ces techniques, d’autant plus dans un contexte de

soins palliatifs.
e Mise en place :

La pose d’une SNG est réalisée en position assise. Aprés I’introduction par une narine
jusqu’au carrefour oropharyngé, la sonde est poussée jusqu’en position gastrique puis est
fixée au niveau de I’aile du nez. Un contrdle radiologique (type ASP) est systématique apres
la mise en place de la SNG afin d’en vérifier la position antrale prépylorique.

Malgré I’apparente facilité des techniques de mise en place, la pose d’une SNG peut se
révéler difficile, notamment chez un patient non coopérant, inconscient ou encore chez la
personne agée. On note que ces cas de figure sont particulierement fréquents en soins

palliatifs.

¢ Indications :
La SNG est destinée a une nutrition entérale de courte ou moyenne durée. Si la nutrition dure
plus d’un mois, un abord digestif direct est indiqué. La SNG est parfois utilisée pour une
durée prolongée en cas de refus ou de contre-indications d’un abord digestif (exemple :

nécessité¢ de maintien de I’intégrité gastrique en prévision d’un traitement chirurgical).

e Avantages :
Les avantages de la nutrition entérale par SNG sont marqués par la simplicit¢ de mise en

place et la simplicité de retrait de la sonde.

e Inconvénients, complications et contre-indications :
Les complications liées a une SNG sont multiples :

- Echec de mise en place: li¢ a un refus du patient aprés une tentative

infructueuse mal supportée, une déformation des cavités nasales, un obstacle
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ORL ou cesophagien, une hernie hiatale volumineuse ou des diverticules
cesophagiens,

- Pneumothorax ou pneumomédiastin compliquant la mise en place,

- Malposition : reflux cesophagien de la nutrition entérale si la position de la SNG
est trop proximale ; plicature avec obstruction de sonde ou diarrhées et douleurs
abdominales induites par une instillation duodénale si la SNG est positionnée de
maniére trop distale,

- Hémorragie sur le trajet de la SNG: ¢épistaxis, rupture de varices
cesophagiennes. ..

- Irritation voire escarre de 1’aile du nez,

- Infections ORL (rhinite, pharyngite..),

- Irritation ou inflammation locale douloureuse sur le trajet de la SNG avec au
maximum cedéme majorant une dysphagie préexistante, lésions érosives
cesophagiennes. ..

- Préjudice esthétique important (fréquent motif de refus du patient),

- Complications mécaniques : déplacements secondaires (favorisés par des
troubles confusionnels, des soins ou transport avec mobilisation du patient),
obstruction de la sonde (surtout si diamétre inférieure a 2mm et favorisée par
I’instillation de médicaments insuffisamment écrasés, mal dilués ou trop
visqueux),

- Pneumopathie par inhalation du liquide de nutrition : risque augmenté chez le
patient avec un cancer avancé en raison de la parésie gastrique fréquente, de
déséquilibres hydroélectrolytiques, de carcinomatose péritonéale, de métastases
hépatiques,  d’obstruction intestinale, d’utilisation de  traitements
anticholinergiques, tricycliques, narcotiques (15)...

- Perturbation du transit gastro-intestinale avec douleur abdominale, diarrhées...

Les contre-indications absolues, en plus de celles générales a la nutrition entérale
précédemment citées, sont les perforations ou Iésions préperforatives de 1’cesophage.
Les contre-indications relatives ou temporaires sont :
- Les chirurgies ou antécédents de traumatismes récents de I’étage antérieur du
crane (risque de migration intracranienne ou de méningite par rétention

purulente sinusienne)
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- Les Iésions hémorragiques, tumorales ou non, ou les sutures chirurgicales
récentes sur le trajet de mise en place de la SNG

- Les dyspnées graves par obstacle du carrefour pharyngolaryngé, pouvant étre
décompensées par I’cedéme induit par la mise en place de la SNG

- Les vomissements importants

- L’agitation et la non collaboration du patient

- Les patients a haut risque de reflux gastro-cesophagien et d’inhalation broncho-
pulmonaire

- L’existence de diverticules cesophagiens

(b)  Nutrition par stomie

Si la nutrition entérale doit étre prolongée, la mise en place d’une gastrostomie ou d’une
jéjunostomie doit étre considérée. Les premieres techniques de pose de stomie ont été décrites
a la fin du 19°™ siécle et de nombreux progrés technologiques sont survenus ces dix derniéres
années, permettant la pose de ces sondes par voie percutanée avec 1’aide de 1’endoscopiste ou
du radiologue, ou par voie chirurgicale.

e Mise en place
La technique percutanée consiste dans la mise en place a travers la peau, sous contrdle
endoscopique ou radiologique, d’une sonde de faible diameétre dans I’estomac (ou le jéjunum).
Le point d’incision est repéré par la lumiere du fibroscope positionné dans le tube digestif par
transillumination, ou par repérage €échographique. Ces abords entéraux sont réalisés sous
anesthésie locale ou générale.
La technique chirurgicale consiste a la pose d’une sonde dans 1’estomac ou dans le jéjunum
sous anesthésie générale, par laparotomie ou coelioscopie. Les sondes de jéjunostomie sont de
plus faible diametre que les sondes de gastrostomie.
La gastrostomie endoscopique percutanée (GEP) reste de loin la technique la plus utilisée.
La pose d’une gastrostomie radiologique percutanée (GPR) semble réservée aux échecs de la
technique endoscopique, par exemple en cas d’obstacle des Voies AéroDigestives Supérieures
(VADS), rendant impossible la réalisation d’ une endoscopie haute.
Les techniques chirurgicales sont devenues marginales. Leur pose demande une anesthésie

générale souvent difficile a réaliser chez les patients fragiles. Leurs indications restent
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toutefois les échecs de pose de GEP ou GPR ou elles peuvent étre installées lors d’une

anesthésie générale réalisée pour un autre type de chirurgie.
% Gastrostomie

e Indications :
Les recommandations de la Société Francaise d’Endoscopie Digestive (SFED) en 2007 fixent
les indications de pose de gastrostomie a toute pathologie nécessitant une nutrition entérale de
moyenne ou longue durée (16). Les termes « moyenne et longue durée » sont définis par une
durée supérieure a trois semaines chez I’adulte, a condition que 1’espérance de vie estimée du
patient soit supérieure a un mois.
Les indications regroupent plus précisément.

- Les troubles de la déglutition : d’origine neurologique (accident vasculaire cérébral,
maladie de Parkinson, coma prolongé, séquelles d’anoxie cérébrale, sclérose en plaques,
tumeur cérébrale, sclérose latérale amyotrophique, encéphalopathie, affection
neuromusculaire...), d’origine ORL (cancers en cours de traitement par radiothérapie ou
chirurgie, malformations...), d’origine cesophagienne (tumeur cesophagienne inopérable,
traitée par radiothérapie, en cas d’échec ou d’impossibilité de traitements endoscopiques
palliatifs...), d’origine traumatique.

- Les dénutritions par carence d’apport et/ou par hypercatabolisme

- En gériatrie : fausses routes, dénutrition, perte d’autonomie. ..

Les gastrostomies de décharge utilisées notamment en cas d’occlusion digestive basse chez le
sujet en soins palliatifs, ne rentrent pas dans le cadre de notre réflexion actuelle puisqu’elles

n’ont pas vocation a la nutrition.

e Avantages
En comparaison avec la présence d’une SNG, une sonde de gastrostomie réduit le risque
d’extraction volontaire, de malposition et de dysfonctionnement de la sonde. La gastrostomie
ne supprime pas le reflux gastro-oesophagien mais limite [Dirritation de la paroi
oesophagienne que peut entrainer une SNG. Enfin, I’avantage esthétique et sur la qualité de

vie est indéniable en comparaison aux sondes naso-digestives.
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¢ Inconvénients, complications, contre indications :

Les complications sont marquées par :

les échecs de pose, principalement dus a un défaut de transillumination ou a
I’impossibilit¢ de franchir une sténose tumorale des voies aérodigestives
supérieures pour la voie endoscopique,

Les péritonites : par une fuite périorificielle de liquide gastrique ou de nutrition
entérale, une surinfection d’ascite méconnue ou de faible abondance, une
dilacération de la paroi gastrique, la perforation d’un autre organe creux, par
nécrose de la paroi gastrique sur traction trop importante.

Elles peuvent suivre la pose de GEP ou survenir a distance par arrachage ou
désinsertion du matériel.

Les abces de paroi, et les rares cas de fasciites nécrosantes,

Les accidents cardiovasculaires péri opératoires (embolie pulmonaire...)

Les déplacements de sonde

Les pneumopathies d’inhalation. Elles demeurent une des premicres causes de
mortalité précoce (environ 1% des patients). Leur survenue est favorisée par
une anesthésie prolongée ou un exces de gonflement gastrique.

Quelques cas de greffes métastatiques pariétales a partir de tumeur des VADS
lors d’une pose de gastrostomie par voie endoscopique percutanée.

Fistules coliques secondaires a une interposition

Les complications mineures sont dominées par les infections locales. Plus précisément on

retrouve :

Des infections et complications cutanées (3 a 15%). Elles sont en principe
prévenues par I’antibioprophylaxie et les soins locaux.

Des fuites peristomiales avec 1ésions cutanées

Des hémorragies mineures

Un pneumopéritoine (habituel dans les 1 a 4 jours suivant la pose. Il se résorbe
la plupart du temps spontanément.)

Des granulations périostiales

Une obstruction de la sonde...

Les contre-indications absolues a la pose d’une gastrostomie sont les troubles de la

coagulation séveres, une insuffisance respiratoire sévere, la présence d’une ascite

volumineuse, une atteinte pariétale infectieuse, inflammatoire ou cancéreuse, 1’impossibilité
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de transillumination (obésité, interposition d’organes) pour la pose de GEP ou un défaut
d’echogénicité pour les GPR, un pronostic vital évalué inférieur & un mois, une sténose
cesophagienne ou oropharyngée infranchissable par 1’endoscope, une démence évoluée. La
pose de GEP ne doit pas étre utilisée si un geste chirurgical sur I’estomac est possible a
moyen terme (ce qui sera rarement le cas en soins palliatifs).

La Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer (FNCLCC) souligne
¢galement que le refus du patient, de ses ayants-droits ou de la personne de confiance

désignée par le patient, est une contre-indication absolue (13).

% Jéjunostomie

Le placement des sondes de jéjunostomie est plus délicat qu’en position gastrique. Elles sont
placées en aval de I’angle de Treitz. L’abord jéjunal est surtout indiqué lors de troubles de la
vidange gastrique (gastroparésie, intolérance a la nutrition entérale gastrique, vomissements
massifs notamment lors de chimiothérapies, obstacle pylorique...) et lors de chirurgie ou de
Iésions en amont (oesophagienne, gastrique, duodénopancréatique, pancréatites...).

La mise en place peut se faire par voie percutanée endoscopique ou radiologique, ou par voie
chirurgicale.

En comparaison a une gastrostomie, 1’utilisation sur le long terme est moins fiable en raison
du nombre accru de complications a type de déplacements secondaires, ou d’obstruction de la

sonde de nutrition dont le calibre est bien inférieur a celui utilisé dans les gastrostomies.

2) Complications et inconvénients généraux de la nutrition

entérale

Les complications et inconvénients spécifiques a chaque technique de nutrition entérale ont
¢été définis précédemment. A ceux-ci s’ajoutent les complications communes a toute nutrition

entérale.

(a)  Complications digestives

Ce sont les complications les plus fréquemment retrouvées et celles qui limitent le plus

[’utilisation de la nutrition entérale.
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Elles peuvent étre a type de diarrhées (le plus fréquent), de vomissements, de douleurs
abdominales.

L’apparition de signes digestifs doit faire rechercher une mauvaise position de la sonde de
nutrition, une contamination bactérienne, un débit d’instillation trop rapide ou I’utilisation
d’un meélange non adapté, mais ils persistent parfois malgré la régularisation de ces

parametres.

(b)  Complications métaboliques

L’utilisation d’une nutrition entérale peut conduire a 1’apparition de troubles métaboliques,
hydro-¢lectrolytiques (hyperglycémie, hyponatrémie, hypokaliémie) ou de carences en
micronutriments. Elle est parfois due a I’utilisation de solutions nutritives inadaptées.

Le syndrome de renutrition inappropriée est a prévenir par une supplémentation systématique

en phosphore.

(c)  Complications respiratoires

Le risque de pneumopathies d’inhalation sous nutrition entérale est présent. Elles sont
favorisées par toutes les causes de reflux gastrooesophagien, une malposition de la sonde, une
mauvaise installation du patient (position demi-assise recommandée), un retard a la vidange
gastrique, des troubles de la vigilance et/ou cognitifs. ..

Méme si la nutrition entérale par voie jéjunale diminue, selon certains, le risque de

pneumopathie d’inhalation, elle ne le supprime certainement pas.

(d)  Intolérance psychique
Le patient peut avoir des difficultés a s’adapter a cette modalité de nutrition, soit par difficulté
d’acceptation de la sonde, soit par un refus de consommer les produits de nutrition entérale,
soit par un rejet global du procédé nutritionnel.
La présence d’'une SNG entraine un préjudice esthétique net et une stigmatisation possible.
Les sondes de gastro ou jéjunostomie semblent donc mieux acceptées par les patients

notamment apres la pose de boutons de type Mic-key (13).
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D.  Nutrition parentérale

La nutrition parentérale (NP) est une nutrition par voie veineuse, périphérique (VVP) ou
centrale (VVC), qui, moins physiologique que la nutrition entérale, ne devrait étre indiquée

qu’en absence d’un tube digestif fonctionnel.

e Aspects techniques

La nutrition parentérale sur VVP doit étre de courte durée : entre 1 et 3 semaines (afin de
limiter le risque de veinite ou de phlébite et d’épargner le capital veineux périphérique). Le
site de perfusion doit étre changé toutes les 48 heures et les produits de nutrition perfusés
doivent étre le moins hyperosmolaires possible (en pratique inférieure a 850 ou 1000mOsm/1)
(14).

Au-dela de deux semaines en moyenne, la nutrition parentérale doit étre menée sur une VVC.
Dans le contexte cancéreux, si un traitement spécifique par chimiothérapie a été instauré
auparavant, la présence d’une chambre implantable (PAC) facilitera 1’administration de la
nutrition parentérale. En ’absence de PAC, la mise en place d’un cathéter veineux central se
fera dans le systéme cave supérieur. La nutrition parentérale sur VVC permet d’apporter des
mélanges hyperosmolaires (donc apport calorique possible supérieur) qui, grace au débit élevé
de la veine cave, n’ont pas de toxicité veineuse notable (12).

La nutrition parentérale peut étre dispensée de maniére continue (24 heures sur 24 sans
interruption) ou de manicre cyclique (par exemple uniquement la nuit, permettant au patient

de gagner en autonomie sans perfusion la journée)

e Indications
La nutrition artificielle (NA) est indiquée quand un patient ne peut ou ne veut s’alimenter
suffisamment pour couvrir ses besoins énergétiques et protéiques apres échec des méthodes
nutritionnelles orales (alimentation enrichie, supplémentation orale). La nutrition parentérale
est moins physiologique que la nutrition entérale (NE) et n’est donc indiquée que si le tube

digestif est inaccessible ou n’est pas fonctionnel (17).
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e Complications
On peut identifier :

- Des complications mécaniques : Pneumothorax ou hémothorax lors de la pose
de VVC, thrombose veineuse sur VVP ou sur VVC, veinites (sur VVP),
migration du cathéter...

- Des complications infectieuses : d’origine exogene (les plus fréquentes) lices a
des germes cutanés ou apportés par les manipulations... ou d’origine
endogéne : contamination par un germe circulant dans le sang lors d’une
décharge septique.

- Des complications métaboliques et hydroélectrolytiques : hyperglycémie,
hyper/hyponatrémie, hyper/hypokaliémie, hypophosphorémie dans le contexte
de syndrome de renutrition inappropriée, hypertriglycéridémie...

- Des complications hépatobiliaires : stéatose hépatique, cholestase, lithiases,

sludge biliaire...

Il nous a semblé important de décrire les techniques de NA, leurs avantages et surtout leurs
inconvénients, avant de discuter de la possibilité de leur arrét.

Méme si ces techniques sont largement utilisées, aucune d’entre elles n’est anodine. Leur
mise en place et utilisation induisent un risque de complications et d’inconfort non
négligeable, d’autant plus chez des patients fragiles comme peuvent 1’étre les malades en
soins palliatifs. Chez les patients en fin de vie, les soins de confort doivent primer et la mise
en place ou la poursuite de la NA doivent étre réfléchies en fonction de 1’évaluation de la

balance bénéfice/risque ou bénéfice/inconfort.

E. Physiopathologie et sémiologie de I’arrét de la nutrition et de
I’hydratation artificielles
Une des questions fondamentales dans le cadre de la discussion sur ’arrét de la nutrition et de
I’hydratation artificielles en soins palliatifs est de savoir si celui-ci peut €tre une cause de
souffrance physique pour le patient (15). Sur quels phénomenes physiopathologiques et

scientifiques peut-on se baser pour répondre a cette question ?
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1) Physiopathologie de I’arrét de la nutrition

Les données disponibles résultant d’études sur 1’arrét de la nutrition dans un contexte de fin
de vie sont limitées, notamment du fait de I’impossibilit¢ de réaliser des essais prospectifs
randomisés. Mais la physiopathologie du jeline et de la dénutrition ont été¢ étudiées dans
d’autres contextes tels que des gréves de la faim pour raison politique, ou encore dans un
contexte historique.

La premiére adaptation au jeline est le changement des substrats énergétiques glucidiques vers
les réserves lipidiques puis protidiques. La glycémie est maintenue au départ par la
néoglucogénese hépatique puis va diminuer par I’utilisation cérébrale du glucose. Cela induit
une baisse de I’insulinémie et une augmentation du glucagon, responsables d’une libération
majorée d’acides gras libres a partir des tissus périphériques et d’acides aminés. L’oxydation
des lipides produit via le foie des corps cétoniques. Les acides aminés sont les substrats de la
gluconéogénese, permettant le soutien du métabolisme cérébral. La réponse initiale au jetine
par augmentation de la néoglucogéneése n’est que temporaire.

Progressivement (aprés une semaine de jeline), la concentration des corps cétoniques
augmente, permettant a différents organes (dont le cerveau) de les utiliser pour couvrir les
besoins énergétiques a la place du glucose. Il se produit une diminution drastique de la
consommation glucidique, permettant une épargne protéique et la diminution de 1’excrétion
d’urée. Sur le plan hormonal, le jeine va induire une diminution de la production de cortisol
et de la production d’hormone thyroidienne de type T3. Ces deux modifications hormonales
conduisent a une diminution du métabolisme basal et donc des dépenses énergétiques.

La phase terminale de la dénutrition correspond a 1’épuisement des réserves lipidiques de
I’organisme. Il s’en suit une diminution de la concentration en corps cétoniques et une ré
ascension de I’excrétion d’urée et d’azote, expliquée par I’utilisation des protéines pour
satisfaire les besoins énergétiques. Cela conduit a une réduction progressive de la masse

protéique (fonte musculaire, diminution de I’albumine plasmatique).

2) Particularités chez le patient cancéreux

Chez le patient en fin de vie, il convient de ne pas oublier que la dénutrition est
multifactorielle (18). En effet, la plupart des patients en soins palliatifs présentent des
pathologies tumorales, et la cachexie cancéreuse est un phénomene complexe lié a une
diminution des apports protéino-energétiques mais ¢également a des perturbations
métaboliques spécifiques restant médiocrement élucidées. Celles-ci expliquent le caractere

réfractaire de la dénutrition aux thérapeutiques, en ’absence de destruction complete de la
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tumeur (19). Ces perturbations métaboliques sont dues a une production anormale de
médiateurs produits par 1’hote et par la tumeur: cytokines, hormones et substances
cachectisantes d’origine tumorale.

Au cours de la cachexie cancéreuse, les adaptations métaboliques rencontrées au cours du
jeline et visant a préserver la masse protéique au dépens des lipides ne se produisent plus. Le
bilan azoté reste fortement négatif, quel que soit le niveau des apports nutritionnels, ce qui

explique I’échec des approches purement nutritionnelles de la cachexie cancéreuse (20).

Ainsi les causes de la cachexie cancéreuse rassemblent :

e Une réduction des apports
Chez le patient atteint d’un cancer, la réduction des apports est un facteur principal de
dénutrition. Elle est elle-méme la plupart du temps plurifactorielle : anorexie, obstacles
mécaniques tumoraux, syndrome occlusif ou subocclusif, effets secondaires des traitements
sur le tube digestif...

e Des perturbations du métabolisme glucidique
L’augmentation de la gluconéogénése n’est que partiellement freinée, au contraire de ce que
I’on peut constater dans le cadre du jeline chez le sujet sain. Cela est probablement secondaire
a I’effet des cytokines et notamment du TNF alpha.

e Une augmentation du métabolisme lipidique
Il existe une mobilisation accrue de la masse lipidique périphérique avec une oxydation
excessive des acides gras chez les patients cancéreux. Cela entraine une déplétion plus ou
moins rapide des réserves de graisse.

¢ Une augmentation du métabolisme protéique
Nous avons vu que, chez le sujet sain en état de jeline, le catabolisme protéique diminue afin
de maintenir une masse maigre fonctionnelle. Ce mécanisme adaptatif semble totalement
absent chez le malade cancéreux. Il en résulte une déplétion protéique notable, voire une
véritable atrophie musculaire. Cela s’explique par une augmentation de 1’anabolisme
protéique hépatique lié¢ a une production accrue de protéines inflammatoires.

e Un hyper catabolisme lié aux complications intercurrentes (infections, alitement,
fractures...) et au caractére agressif de la plupart des traitements spécifiques utilisés

(chimiothérapie, radiothérapie, chirurgie...).
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Chaque ¢épisode aigu ou subaigu conduit a la perte d’un certain « capital nutritionnel », qui
théoriquement est restauré lors d’ une phase de convalescence. Ce retour a un €tat nutritionnel
antérieur demande du temps, un apport nutritionnel suffisant et un environnement
métabolique adéquat. Il est évident que I’ensemble de ces critéres est difficilement réuni chez
des patients en fin de vie et donc chaque épisode est responsable d’une dégradation lente mais

inévitable de 1’état nutritionnel.

3) Conséquences cliniques des modifications

physiopathologiques de I’arrét de la nutrition

Quelles vont étre les conséquences cliniques de ces modifications physiopathologiques liées a
un arrét de la nutrition artificielle ?
Certaines de ces conséquences cliniques peuvent étre avantageuses :

e Des ¢tudes menées chez le rat démontrent qu’un jeline complet supérieur a 24 heures
induit une élévation du seuil nociceptif. Cette analgésie serait en lien avec une
sécrétion d’endorphines induites par le jetine (21).

e L’augmentation de la cétonémie est responsable d’une diminution marquée des
sensations de faim et de soif (22).

e [L’¢lévation des corps cétoniques apres une semaine de jeline induit une diminution de
la quantité d’urée formée et du volume des urines produites (15).

e Les corps cétoniques induisent une diminution du métabolisme de base avec comme
conséquence une diminution du volume des sécrétions bronchiques et digestives (avec
donc diminution de I’encombrement bronchique, de la toux, des nausées,
vomissements, diarrhées...) (21).

e Les modifications hormonales causées par le jeline (diminution du cortisol et des
hormones thyroidiennes) conduisent également a une diminution du métabolisme de
base.

e Chez ’homme, des états d’euphorie et de bien-€tre ont été rapportés au cours de

jetines complets prolongés (15,21,22).

D’autres conséquences sont en revanche génantes pour le patient :
e L’introduction d’une petite quantité de glucides au cours d’un jeline prolongé restaure
une sensation de faim douloureuse, pouvant faire de la nourriture une obsession
omniprésente. Cette notion de faim irrésistible a ét¢ notée dans les camps de réfugiés

francais durant la deuxiéme guerre mondiale (21). Certains auteurs, suite a cette
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observation, se posent la question d’imposer un arrét total de toute nutrition (y
compris I’alimentation orale plaisir) pour ne pas interrompre le cycle de la cétogénese
et ’effet antalgique qu’elle entraine (23). En réponse a cette vision quelque peu
radicale, on peut citer une étude menée par Mc Cann and al ou la majorité des patients
en soins palliatifs prenait de trés petites quantités de nourriture oralement et ne
décrivait aucune sensation de faim douloureuse (24).

e Le jelne prolongé altére les défenses immunitaires, augmentant le risque de
complications infectieuses (22).

e Une autre conséquence du jelne est la diminution de 1’absorption digestive, de la
mobilité intestinale et de la protection épithéliale villositaire, exposant a des diarrhées
de malabsorption et un risque infectieux a départ digestif par translocation bactérienne
(22).

e Les symptomes induits par la dénutrition : amyotrophie, troubles trophiques et
dermatologiques, escarres.... Mais comme nous l’avons vu précédemment, ces
symptomes liés a la dénutrition sont secondaires dans le contexte de la fin de vie a des
¢tiologies plurifactorielles et une augmentation des apports protéino-énergétiques par

la nutrition artificielle ne permettra pas a elle seule d’empécher leur installation.

4) Physiopathologie de I’arrét de I’hydratation artificielle

L’arrét de I’hydratation aboutit a une déshydratation intra (DIC) et extracellulaire (DEC) avec
insuffisance rénale, hypernatrémie et hyperosmolarité¢ (22). Durant les premicres 24 a 48
heures, la DEC prédomine, puis devient mixte par la suite. La DIC va étre a ’origine d’une
souffrance cellulaire progressive, dont le reflet est une perte potassique intracellulaire

importante avec une hyperkaliémie (aggravée par I’insuffisance rénale) et une hyperkaliurése.

5) Sémiologie de I’arrét de I’hydratation artificielle

L’arrét de I’hydratation artificielle, en cas d’absence de prise de liquides per os va entrainer
un état de déshydratation.
Certaines conséquences physiopathologiques de la déshydratation vont étre a 1’origine de
désagréments pour le patient :
e Soif et sensation de bouche seche ne sont pas rares. Mais I’intensité de ces symptomes
est indépendante de la quantité de liquide perfusé ou administré oralement (15). De
plus, plusieurs études menées entre autres par Ellershaw and al et par Burke montrent

qu’il n’y a pas de corrélation entre ces sensations et le degré de déshydratation (estimé
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par des mesures biologiques telles que 1’osmolalité, I’'urémie, la créatininémie...) (25).
Beaucoup d’autres facteurs entrent en jeu : la respiration buccale, une mycose buccale,
une cause iatrogéne (radiothérapie, médicaments : opiacés, anticholinergiques,
phénothiazine, antidépresseurs tricycliques...)...

Des troubles de la vigilance peuvent apparaitre comme une somnolence ou encore un
syndrome confusionnel et un phénomene d’agitation. Ceux-ci peuvent étre causés ou
du moins aggravés par la déshydratation. L’insuffisance rénale fonctionnelle induite
par la déshydratation peut majorer les troubles des fonctions supérieures jusqu’a un
stade d’encéphalopathie urémique. D’autre part, I’insuffisance rénale va entrainer une
accumulation de substances médicamenteuses (opioides par exemple) pouvant étre
¢galement responsables de confusion, de myoclonies, ou de crises d’épilepsie (15).
Certains auteurs ont démontré qu’une prévention de la déshydratation ainsi qu’une
rotation des opioides limitaient le risque d’apparition d’une agitation. Ainsi, traiter les
effets secondaires de la déshydratation par voie médicamenteuse parait futile, si on
peut les prévenir en traitant la déshydratation.

Cependant, ces troubles des fonctions supérieures ont souvent une origine
multifactorielle et un lien direct entre confusion et déshydratation semble difficile a
établir en situation de fin de vie.

Asthénie, nausées, hypotension orthostatique, fiévre peuvent résulter de la
déshydratation (15).

D’autres risques peuvent étre ¢€galement associés a la déshydratation : les
complications de I’alitement : notamment escarre et constipation. Bien entendu, ces

symptomes ne sont pas exclusivement en lien avec la déshydratation.

D’autres conséquences cliniques de la déshydratation améliorent le confort du patient (15) :

Les troubles de la vigilance avec une altération possible de la conscience voire une
somnolence peuvent soulager le patient d’autres inconforts et diminuer la souffrance
morale.
Certaines hypothéses scientifiques sont en faveur d’un effet antalgique de la
déshydratation.

o Des expériences menées chez le rat ont montré que la déshydratation entraine

une augmentation de la sécrétion d’opioides endogeénes (beta-endorphines et

dynorphine).
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o Une autre hypothése est que, chez le patient en état de jeline et déshydraté,
I’accumulation des produits de dégradation des corps cétoniques (comme le
gamma hydroxybutirate) est a 1’origine de cette analgésie.

e [L’arrét de I’hydratation entrainerait une diminution du débit urinaire (et donc une
diminution des douleurs induites par les changes), une diminution des cedémes et de
I’ascite, une diminution des sécrétions pulmonaires et donc une diminution de
I’encombrement bronchique, une diminution des sécrétions gastrointestinales et par

voie de conséquence, une diminution des nausées et vomissements. ..

6) Sensation de faim et de soif chez le patient en fin de vie

Beaucoup d’interrogations surgissent dans 1’esprit des soignants, des proches et de la
population en général concernant la perception de faim et de soif. Ainsi, familles et soignants
ont tendance a se baser sur leurs propres sensations de faim et de soif pour considérer la
nutrition et ’hydratation artificielle comme un moyen d’apaiser la souffrance et d’apporter du
confort. Qu’en est-il réellement chez la personne en fin de vie ? La projection de nos propres
sentiments et notamment de nos propres craintes au sujet de la faim et de la soif, ne tend-elle

pas a valoriser I’image de la nutrition et de I’hydratation (26) ?

Il semble que la faim soit un symptdme rarement présent chez le patient en fin de vie.

Une étude menée au sein du Saint Christopher hospices de Londres entre 1975 et 1984 a
observé et analysé les symptomes les plus fréquents chez 6677 patients en soins palliatifs. Des
symptomes généraux ont été relevés chez 70% des patients admis (asthénie, anorexie,
fievre...). Suivaient ensuite des symptomes pulmonaires dans 50% des cas (toux, dyspnée,
encombrement...), puis des symptomes digestifs (nausées, vomissements, constipation,
occlusion digestive, hoquet, diarrhées) dans 40% des cas. Enfin étaient recensés des
symptomes urinaires dans 25% des cas, et des symptomes cutanés, neuropsychiques, ou
autres. Parmi ’ensemble des symptomes listés au cours cette analyse, la faim n’apparaissait
pas.

Donnelly et Walsh ont mené en 1995 une étude prospective aupres de 1000 patients atteints
d’un cancer a un stade avancé (27). Les symptomes les plus souvent rencontrés chez ces
patients étaient de I’anxiété, des nausées, des vomissements, la satiété précoce, la dyspnée, le
hoquet et des problemes de dysphonie et dysphagie. La sensation de faim n’apparaissait pas.
L’analyse des symptdmes observés par Sarhill et al chez 352 patients suivis pour cancer

métastatiques et hospitalisés en unité de soins palliatifs a montré une prédominance de la
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symptomatologie digestive et nutritionnelle (28). L’amaigrissement était présent chez 85%,
I’anorexie chez 81% et la satiété précoce chez 69% des patients. La sécheresse de bouche
(que I’on peut associer a une sensation de soif) était retrouvée chez 69% des patients, alors
que la sensation de faim n’était pas citée.

On note ainsi que 1’anorexie est un des symptomes le plus fréquemment cité dans le contexte
de la fin de vie, alors que la sensation de faim n’apparait quasiment jamais.

Une enquéte menée par Mc Cann et al (24) avait comme but d’étudier la fréquence de la
sensation de soif et de faim chez 32 patients en fin de vie, interrogés de maniére
pluriquotidienne. Les malades n’ont jamais été forcés a manger ou a boire, et n’ont jamais
recu de nutrition ou d’hydratation parentérale (29). Soixante-trois pourcent des patients
interrogés n’ont signalé aucune sensation de faim au cours de I’enquéte. Trente-quatre
pourcent ont rapportés une sensation de faim a 1’admission, mais ayant disparu par la suite.
Un seul patient a conservé une sensation de faim jusqu’a son déces et a parallélement pu
maintenir une alimentation orale normale.

Trente-quatre pourcent des patients n’ont souffert de soif ou de sécheresse buccale a aucun
moment de leur hospitalisation. Parmi les 66% ayant signalé une sensation de soif, 28% n’en
ont souffert que durant le premier quart de leur hospitalisation.

L’auteur signale également que dans tous les cas, les sensations de faim, de soif et de bouche
séche ont été facilement soulagées par des petites quantités de nourriture, d’eau, de glace, ou
une lubrification des lévres et des soins de bouche adaptés.

Ainsi dans la série présentée par Mc Cann, les patients cancéreux en fin de vie expérimentent
rarement une sensation de faim; et dans le cas contraire, de faibles quantités de nourriture
soulagent efficacement cette sensation. Les sensations de soif et de bouche seche se dissipent
avec des soins de bouche et de petites quantités de liquide bien inférieures a celles nécessaires
pour prévenir une déshydratation.

D’autres travaux soulignent que !’intensité¢ de la sensation de soif ou de bouche seche est
indépendante de la quantité de liquide perfusé ou administré par voie orale (30).

Ellershaw and al ont démontré dans une étude réalisée en 1994 que les symptomes de bouche
seche et de soif ne sont pas uniquement en lien avec le niveau de déshydratation mais que

beaucoup d’autres mécanismes sont impliqués (25).
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Ainsi, les symptomes liés a 1’arrét de 1’hydratation ou de la nutrition en fin de vie apparaissent
peu fréquents et modérés. Ils semblent qu’ils puissent étre soulagés en grande partie par des
techniques simples inhérentes aux soins de confort.

A la crainte fréquemment verbalisée par les proches et les soignants : « Il va mourir de faim
ou de soif », il peut étre répondu que les sensations de soif et de faim sont peu fréquentes ou
soulagées par des soins de base.

Néanmoins chaque situation doit étre analysée de fagon singuliére et aucun arrét de la
nutrition artificielle ne peut étre décidé en se basant uniquement sur des notions
physiopathologiques générales : les facteurs propres a chaque patient doivent étre pris en

compte.

II. NUTRITION ARTIFICIELLE ET SOINS PALLIATIFS

A.  Cadre de la fin de vie, phase palliative, phase terminale

L’objet de notre réflexion est la nutrition artificielle chez le sujet en fin de vie. Mais a quelle
définition correspond « la fin de vie » ? Ce terme est vaste. Y a-t-il une phase spécifique, a
laquelle on peut ou I’on doit envisager I’arrét de la nutrition artificielle ?

D ’Herouville souligne que les décisions et orientations concernant la nutrition et I’hydratation
seront déterminées en fonction du contexte curatif, palliatif ou terminal, dans lequel se trouve
le patient et en fonction des objectifs recherchés (5). Si le pronostic peut étre amélioré, les
apports devront couvrir la totalit¢ des besoins, c'est-a-dire 1’ensemble des dépenses
énergétiques. Si la personne est en situation palliative avec une maladie incurable, mais avec
une certaine espérance de vie, I’alimentation et 1’hydratation seront déterminées pour obtenir
la meilleure qualité de vie possible, en lien avec le projet de vie du patient. Si la personne est
en phase terminale, seule prédomine la recherche du bien-étre.

Quels sont les criteres permettant de définir ces différentes phases ?

e La phase curative est définie dans le programme national de développement des soins

palliatifs 2002-2005 publié par le ministere de la solidarité et de I’emploi comme « la
période de I’évolution d’une maladie au cours de laquelle les traitements peuvent
entrainer une guérison, une survie de longue durée ou une rémission complete » (31).
Durant cette phase, les thérapeutiques actives spécifiques de la maladie visent la
guérison. La qualité¢ de vie doit étre assurée de facon concomitante via des soins de

support adaptés, mais elle n’est pas le but unique. Le support nutritionnel doit donc
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étre optimal en passant si besoin par une nutrition artificielle. Notre réflexion sur
I’arrét de la nutrition artificielle ne concernera pas les patients en phase curative.

e La phase palliative est la période d’évolution d’une maladie incurable dans laquelle les

traitements n’ont plus pour objectif principal de prolonger la vie; les efforts
thérapeutiques et d’investigations ont alors pour but le soulagement des symptomes, le
confort et le bien-étre du malade. La qualité de vie est prioritaire.

Mais cette définition, comme le souligne Bozzetti and al (2) dans I’introduction aux
recommandations sur la nutrition artificielle chez le patient atteint d’un cancer en
phase terminale (1996), correspond a un groupe trés hétérogéne de patients avec des
besoins, des attentes et des projets de soins tres différents.

Certes, a ce stade de la maladie, les soins et traitements visent en priorité la qualité de
vie ; mais la phase palliative n’exclut pas la mise en ceuvre de traitements spécifiques
a visée carcinologique (chimiothérapie, radiothérapie ou méme chirurgie) appliqués
sans espoir de rémission mais visant a stabiliser ou ralentir I’expansion tumorale et les
symptomes liés a la maladie, et dans le but de prolonger la vie.

Dans le cas ou un traitement spécifique oncologique est poursuivi, la préservation d’un
état nutritionnel correct ou la limitation d’une dénutrition permet souvent de mieux
tolérer les thérapeutiques agressives en limitant notamment certains effets secondaires.
Ces cas de phase palliative avec poursuite des traitements spécifiques a visée
carcinologiques n’entrent pas (ou de fagon peu fréquente) dans le cadre de notre
réflexion actuelle. La plupart du temps, les traitements spécifiques de la maladie ont
déja été arrétés quand la question de 1’arrét de la nutrition artificielle se pose.

. La phase terminale est qualifiée de période pendant laquelle le déces est inévitable et

proche. Durant cette phase, les soins et traitements apportés au patient seront menés
dans le but d’assurer un confort optimal. La phase terminale fait donc, par définition,
partie intégrante de la phase palliative. Certains estiment que cette phase concerne les
malades ayant une survie estimée inférieure a un mois, mais il est bien sir

extrémement difficile de définir avec précision la survie d’un patient.
Le schéma 1 illustre les différentes phases de la maladie que nous venons d’évoquer (32). Il

nous permet de mieux visualiser la phase palliative apreés arrét des traitements spécifiques, a

laquelle nous limiterons notre réflexion.
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Schéma 1 : Soins de support : du curatif au palliatif par I. Krakowski (32)

B. Facteurs influencant I’arrét ou la non instauration de la

nutrition artificielle chez le patient en fin de vie

1) Symptomatologie

Chez le patient en fin de vie, I’objectif primordial est de maintenir une qualité de vie correcte
et d’assurer un confort optimal. Les symptomes pénibles doivent donc étre recherchés et
gérés. On peut se demander si la nutrition artificielle permet de soulager certains symptomes
inconfortables. Parallélement, les techniques de nutrition artificielle induisent-elles, par elles-
mémes, un inconfort ?

Les bénéfices attendus du support nutritionnel doivent donc étre confrontés aux risques et
contraintes qu’il entraine (33). L’estimation de la balance bénéfice-risque est donc
indispensable a réaliser chez chaque patient.

Une des premiceres ¢€tapes de la réflexion portant sur I’arrét du support nutritionnel est
d’évaluer la présence ou I’absence de symptomes. Ces symptomes a rechercher sont résumés

dans le tableau attenant (Tableau 1).
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BENEFICES POTENTIELS DE LA NUTRITION ARTIFICIELLE RISQUES ET EFFETS SECONDAIRES POSSIBLES

e Amélioration des symptémes liés a la dénutrition : e  Complications en lien avec la mise en place de la
- Asthénie, fatigabilité nutrition artificielle : VVC, SNG, ou stomie (cf 1%
- Perte d’autonomie chapitre)
- Amaigrissement voire cachexie e  Complications en lien avec la nutrition artificielle :
- Hypothermie - Complications métaboliques : hyperglycémie,
- Perte d’une image corporelle positive troubles ioniques...
- Paresthésie - Augmentation des sécrétions urinaires
- Majoration du risque infectieux - Augmentation des sécrétions digestives : nausée,
- Diarrhée de malabsorption vomissement...
- Escarres - Complications respiratoires : Augmentation des

- sécrétions bronchiques : encombrement, toux... ;

e  Soulagement des symptdmes en lien avec la pneumopathie d’inhalation...
poursuite de I'alimentation orale : - Rétention hydrosodée : oedemes...
- Odynophagie -
- Nausée, vomissements, dyspepsie.. . Perturbations de la vie de relation par I'excés de
- Angoisse vis-a-vis de I'impossibilité de se médicalisation
nourrir per os e  Atteinte de I'image corporelle par des techniques

- invasives (sondes, perfusions...)

e Soulagement de la soif et de la faim (selon certains e  Diminution de I'autonomie en lien avec le passage de

auteurs)... la nutrition artificielle...

Tableau 1 : NA et symptomes : bénéfices, risques

Il est important de rappeler que les symptomes de dénutrition chez les sujets en fin de vie,
notamment dans un contexte néoplasique, ne sont pas uniquement dus a une insuffisance
d’apport mais également a des troubles métaboliques spécifiques de I’hote et de la tumeur.
L’administration d’une nutrition artificielle ne permettra donc pas a elle seule d’enrayer la
dénutrition.

La prise en charge des escarres est souvent décrite comme un argument en faveur de la
poursuite de la nutrition artificielle. En effet, de nombreux professionnels maintiennent une
nutrition artificielle chez les patients en soins palliatifs, parfois jusqu’a la phase agonique,
pour limiter leur apparition ou plus souvent limiter leur extension. L’ANAES en 2001
souligne, dans une conférence de consensus portant sur la prévention et le traitement des
escarres de I’adulte et du sujet agé, (34) que « chez le malade en hypermétabolisme d’origine
inflammatoire (albuminémie basse), il convient de maintenir un apport calorique mais que
seule la suppression de la cause du syndrome d’hypermétabolisme permettra I’amélioration de
I’état nutritionnel », sous entendu 1’amélioration des 1ésions cutanées. Par définition, on ne
pourra pas supprimer [’hypermétabolisme 1i¢ a la 1ésion tumorale chez le patient en phase

palliative. Dans ce méme texte, il est donc ajouté qu’« a un stade palliatif, un acharnement
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nutritionnel n’a pas d’intérét ». Les autres techniques de prévention ou de limitation de
I’extension des escarres (soulagement des points d’appui par matelas adapté, latéralisations...)

devront, en cas d’absence de support nutritionnel, étre accrues.

Méme si les bénéfices de la NA chez le patient en fin de vie sont discutables, il est difficile
d’avancer que la nutrition artificielle ne jouera aucun réle pour ralentir I’évolution de la
dénutrition et I’apparition de nouveaux symptomes en lien. D’autre part, une NA n’entrainera
pas obligatoirement des symptomes indésirables. Cela complexifie la réflexion autour de
I’arrét (ou de la non instauration) de la nutrition artificielle, et implique que si 1’étude de la
symptomatologie est nécessaire, elle n’est pas suffisante a une prise de décision : d’autres

facteurs doivent étre pris en compte.

2) Evolutivité de la maladie et survie prévisible

Apres avoir envisagé I’impact de la nutrition artificielle sur le confort et la symptomatologie
du patient, on peut se demander si la nutrition artificielle participe a 1’allongement de la durée
de vie du patient en soins palliatifs.

Peu d’études ont évalué¢ la survie des patients avec et sans nutrition artificielle. Cela
s’explique par les difficultés éthiques posées par la recherche en soins palliatifs.

Easson and al ont rapporté, dans un article de synthese, les principales études randomisées
réalisées entre 1984 et 1991 traitant de nutrition artificielle et survie. Elles ne montrent pas
d’allongement de la survie, sauf pour les patients les plus dénutris (35).

Shang and al (36) ont réalis€ un essai randomisé chez des patients cancéreux dénutris,
comparant une alimentation orale exclusive avec suppléments oraux versus la méme prise en
charge associée a une nutrition parentérale apportant 30% des besoins théoriques. Sur les 152
patients évalués, bien que les apports caloriques et protéiques ne différent pas dans les deux
groupes, la survie moyenne semblait améliorée par la nutrition parentérale : 12,5 mois avec la
nutrition parentérale versus 9 mois sans (p<0,001). On doit remarquer que 1’ensemble des
patients inclus dans cette étude recevait encore des traitements spécifiques par radiothérapie
et/ou chimiothérapie ; ils ne pouvaient donc pas étre considérés comme en phase palliative

terminale de leur maladie.

Devant les résultats en apparence contradictoires des différentes études, il est difficile de

conclure sur le lien entre nutrition artificielle et survie chez les patients en soins palliatifs.
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Une autre interrogation survient fréquemment en cas d’arrét de la nutrition artificielle chez le
patient en soins palliatifs : le patient va-t-il mourir de sa pathologie ou des suites de la
dénutrition ?

F. Bozzetti pense que chez le patient atteint d’un cancer a un stade incurable « la nutrition
artificielle ne peut se justifier que si le risque mortel découle de la dénutrition et non de la
progression de la tumeur ». Il ajoute que «si le patient n’a plus que quelques semaines a
vivre, il n’y a pas de place pour une nutrition artificielle : le patient décédera dans les mémes

délais, qu’il soit nourri ou non. Peut-étre simplement un peu plus gras ! » (37).

Dans un autre article, Bozzetti fait une analyse largement reprise dans la littérature (38) : chez
les adultes sains, comme 1’ont montré des expériences historiques tragiques telles que le siege
de Léningrad, le blocus du ghetto de Varsovie, ou encore la gréve de la faim de dix irlandais
en 1992, le déces survient apres la perte de 40% du poids de base, c'est-a-dire apres 8 a 10
semaines de jelne. Cependant, Bachmann souligne que dans le cas de sujets préalablement
dénutris ou agressés, on ne peut déterminer la durée de jeline tolérable (33). Mais il semblerait
logique de penser que les patients aphagiques, au stade palliatif de leur maladie, tirent
bénéfice de leur nutrition artificielle en terme de prolongation de survie, s’ils survivent plus
de 100 jours apres I’instauration de la nutrition artificielle (38). Cent jours étant la durée
maximale estimée au bout de laquelle ils seraient décédés de dénutrition en 1’absence de

support nutritionnel.

Peut-on identifier les patients dont I’espérance de vie serait diminuée non par 1’évolution de la
maladie mais par 1’arrét de la nutrition ? C’est a dire ceux qui auraient une espérance de vie
liée a I’évolution de la maladie cancéreuse supérieure a deux ou trois mois ? Cela revient a se
demander si I’on peut estimer de fagon fiable la survie d’un patient en soins palliatifs.
Plusieurs auteurs ont essayé de prédire la durée de survie des patients, mais les malades en
soins palliatifs constituent un groupe hétérogene et leur survie peut aller selon les cas de
quelques heures a plusieurs mois voire années. Certes, en fonction de chaque pathologie et de
leur évolution, il existe des médianes de survie mais ces données ne restent que des moyennes
et sont difficilement applicables a un individu.

Une ¢tude menée par Christakis and al montrait la difficulté des médecins a estimer
I’espérance de vie des patients : 343 médecins étaient chargés de donner une estimation de

I’espérance de vie de 468 patients en soins palliatifs. Seules 20% des estimations étaient
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correctes, 17% pessimistes, et 63% optimistes. Les estimations étaient beaucoup plus précises

lorsque les patients n’avaient plus que quelques jours a vivre (39).

Des ¢léments supplémentaires sont donc nécessaires pour estimer la survie des patients. Mais
existe-t-il des facteurs prédictifs de survie fiables ? Mieux, peut-on combiner ces facteurs
pour obtenir des scores pronostiques ? Nous allons tenter de le déterminer dans les

paragraphes suivants.

» Score PaP (Palliative pronostic)
Une ¢étude conduite par Pirovano and al en 1999 a analysé une cohorte de 519 patients
atteints de cancers solides a un stade avancé (traitements spécifiques arrétés) chez qui des
données démographiques, biologiques, symptomatiques et concernant leur maladie ont été
relevées (40). Une corrélation avec la survie a été recherchée pour chaque donnée. Six
variables ont été trouvées comme étant indépendamment prédictive de survie : I’estimation
par le médecin, I’indice de Karnosfky (cf annexe 1), I’anorexie, la dyspnée, le taux de
leucocytes et le pourcentage de lymphocytes. L’association et la pondération de ces 6
variables ont conduit a la promulgation d’un score pronostic: le PaP score (Palliative
Pronostic Score). Le total obtenu peut aller de 0 a 17,5 et permet de diviser les patients en

trois catégories pronostiques (cf tableau 2).

Des ¢études menées par Maltoni and al en Italie (41) et par Glare and al en Australie (42)
confirme que le PaP score est un bon indicateur pronostic.

Mais les critiques que I’on peut faire au PaP score sont multiples. En effet, le PaP n’a été testé
que pour le cas des tumeurs solides et n’a pas été développé pour les patients atteints de
maladies hématologiques, ou de myélomes multiples. D’autre part, la confusion n’est pas
prise en compte comme facteur prédictif, alors qu’elle est fréquemment reconnue comme un
facteur de mauvais pronostic. En derniére remarque, on peut souligner que 1’estimation par le
clinicien reste un facteur primordial du score PaP ; celle-ci demeure pourtant nettement

imprécise du fait de la subjectivité du praticien (39).
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VARIABLES PRONOSTIQUES

SCORE

Dyspnée
e Absente 0
e Presente
Anorexie
e Absente 0
e Présente 1,5
Indice de Karnosky
e Supérieur ou égal a 50 0
e Del0a40 2,5
Survie prédite par le clinicien (en semaines)
e >12 0
e 11-12
e 7-10 2,5
e 56 4,5
o 34 6
e 12 8,5
Taux de leucocytes
e Normal : 4800- 8500 cellules/mm3 0
e Elevé :8501- 11000 0,5
e Trésélevé : >11000 1,5
Pourcentage de lymphocytes
e De20a40% 0
e Del2a19,9%
e De0al19% 2,5

Interprétation du PaP score

Groupe Probabilité de survie a 30 jours Score total
A >70 % 0-55
B 30-70% 56—-11
C <30% 11,1-17,5

» Score PPI (Palliative Pronostic Index)

Morita and al (43) ont identifié cinq variables prédictives indépendantes liées a la survie :

Tableau 2 : Palliative Pronostic score (PaP) (40)

le

performance status, la prise orale, les cedémes, la dyspnée et la confusion. Le score PPI a été

créé par la pondération de ces variables (Tableau 3).
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VARIABLES SCORE

Indice de Karnofsky modifié

e 10-20 4

e 30-50 2,5

e Supouégala60 0
Prise orale

e Sévérement réduite 2,5

e Modérément réduite

e Normal 0
Edéme

e Présent

e Absent 0
Dyspnée

e Présent 3,5

e Absent 0
Confusion

e Présent

e Absent

Interprétation du PPI score

Total score Valeur Prédictive Positive de survie | Valeur Prédictive Négative de
a 6 semaines survie a 6 semaines
>4 0,83 0,71

Tableau 3 : Palliative prognostic index (PPI) (43)

Le PPI apparait comme plus objectif que le PaP score puisque 1’estimation du clinicien n’est

pas prise en compte.

Mais Morita and al (44) ont décrit des erreurs pronostiques sérieuses en comparant le PPI a la

seule estimation du clinicien. Méme en couplant le PPI a ’estimation du clinicien, le taux

d’erreurs pronostiques restait de 16%.

On peut également critiquer le fait que la confusion et le performans status sont évalués par le

médecin seul, ce qui reste subjectif. De plus, les auteurs eux-mémes estiment que le PPI est

plus adapté pour prédire des survies a 3 semaines qu’a 6 semaines.
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» CPS (Chuang Pronostic Score)

Chuang and al (45) ont étudié 356 patients en unité de soins palliatifs et en ont déduit un

score pronostique basé¢ sur huit variables : métastases pulmonaires, métastases hépatiques,

asthénie, ascite, cedéme, troubles cognitifs, perte de poids et un score fonctionnel (Eastern

Coopérative Oncology Group performance status) (Tableau 4).

VARIABLES SEVERITE SCORE
Métastases pulmonaires Non 0
Oui 0,5
Métastases hépatiques Non 0
Oui 0,5
Asthénie - Jamais, moyenne ou 0
modérée
- Sévere
Ascite - Absente ou diagnostic 0
échographique uniquement
- Diagnostic clinique ou
protrusion ombilicale
Edéme - Absent 0
- Présent <% doigt, entre %
et 1 doigt ou supérieure a un
doigt
Troubles cognitifs - Absent 0
- Léthargie, confusion ou 0,5
coma
Perte de poids dans les 3 - Absente 0
derniers mois - <5% 0,2
- Entre 5 et 10% 0,7
- >10% 1
ECOG -0 0
-1 0
-2 1,5
- 3 2
- 4 3
Interprétation du CPS
Score total Valeur prédictive positive de survie | Valeur prédictive négative de

a 2 semaines

survie a 2 semaines

Supérieur ou égal a 3,5

0,63

0,60

Tableau 4 : Chuang Pronostic Score (45)
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Le CPS demeure soumis a de nombreuses critiques. En premier lieu, le taux de survie des 356
patients étaient extrémement faible (13 jours en moyenne). De plus, le score n’est pas utile
chez les patients qui ont survie supérieure a deux semaines, pour lesquels 1’estimation de la

survie est d’autant plus importante.

D’autres scores pronostiques existent (Terminal Cancer Pronostic (TCP) score, Bruera’s poor

pronostic indicator...) mais peu ont été validés sur une cohorte indépendante de patients.

Stone and Lund, dans une revue de la littérature publiée en 2007 (46), listent les variables
associées avec une diminution de la survie. Ces variables sont décrites dans le tableau 5. Mais
aucune étude n’a essayé de rechercher I’importance relative de ces facteurs les uns par rapport
aux autres, ni les combinaisons possibles pour obtenir une meilleure estimation de la survie
des patients avec un cancer en phase avancée. De ce fait, ces données sont difficilement

utilisables en pratique.

SYMPTOMES FACTEURS BIOLOGIQUES AUTRES
- Anorexie - Hyperleucocytose - Estimation de la survie par
- Dyspnée - Lymphocytopénie le clinicien
- Xérostomie - Anémie - Performance status et
- Dysphagie - Protéine C Réactive élevée changement de celui-ci
- Confusion - Hypoalbuminémie - Site du cancer primitif
- Douleur - Préalbuminémie basse - Sites des métastases
- Nausée - Protéinurie - Comorbidité
- Perte de poids - Taux élevé de Lactate - Age
- Tachycardie DéHydrogénase - Sexe
- Fievre - Statut marital
- Asthénie
- (Edéme
- Ascite

Tableau 5 : Facteurs pronostiques d’aprés Stone and Lund (46)

Les standards, Options et Recommandations concernant la « Nutrition en situation palliative
ou terminale de I’adulte porteur de cancer évolutif » publiés en 2001 par Bachmann and al (1)
reviennent sur I’importance d’estimer avec le plus de précision I’espérance de vie des
patients. Les facteurs pronostics indépendants retenus dans les SOR sont :

- L’indice de Karnofsky (Annexe 1) et le performance status (Annexe 2) (niveau de

preuve C) Il est d’ailleurs rappelé qu’un indice de Karnofsky inférieur a 50% est
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fortement lié a la survenue du décés en moins de 6 mois, habituellement en moins de 2
mois.
- La dyspnée, évoquant un mauvais pronostic en terme de semaines (niveau de preuve
O).
- L’anorexie, comme facteur de mauvais pronostic (niveau de preuve B2)
Les auteurs des SOR tirent donc comme conclusion que « la mise en route d’une nutrition
artificielle ne se justifie pas si I’espérance de vie du patient est inférieure a 3 mois et I’atteinte
fonctionnelle permanente sévére (indice de Karnofsky inférieur ou égal a 50% ou

Performance status supérieur a 2) ».

Le bénéfice potentiel apporté par la NA en terme de survie sera dépendant de la survie
estimée sans NA. Malgré I’élaboration de score pronostique, la mise en évidence de listes de
facteurs pronostiques, 1’estimation de la survie du patient reste aléatoire, notamment en
dehors de la phase terminale. De plus, méme si dans certains cas la NA peut soutenir le
processus de vie et allonger la survie, il est 1égitime de se demander a quel prix et surtout pour
quelle qualité de vie ? En soins palliatifs, la qualité de vie doit guider les décisions concernant
la poursuite ou I’arrét de la nutrition artificielle. Mais y a-t-il un lien entre NA et qualité¢ de

vie ?

3) Qualité de vie

La nutrition artificielle chez le sujet en fin de vie permet-elle d’améliorer leur qualité de vie ?
Bozzetti and al en 2001 ont mené une ¢étude prospective multicentrique incluant 69 patients
atteints d’un cancer avancé en phase palliative, tous dénutris et quasiment aphagiques (47).
Ont été étudiés leur état nutritionnel, leur durée de vie et leur qualité de vie selon le
questionnaire Rotterdam Symptom Checklist (RSC), avant I’instauration d’une nutrition
parentérale, puis mensuellement. Les résultats montrent que les indices nutritionnels restent
stables jusqu’au déces ; la médiane de survie est de 4 mois (de 1 a 14 mois) et un tiers
survivent plus de 7 mois ; les parametres de qualité de vie restent stables jusqu’a 2 a 3 mois
avant le déces. Les auteurs concluent que si les patients vivent plus de 3 mois, la qualité de
vie attendue est acceptable. La mise en place d’'une NA serait donc bénéfique sur le plan de
qualité de vie si le patient survit plus de 3 mois.

Cette étude est critiquable par le petit nombre de patients, la plupart non métastatiques, et le

manque de comparaison a un groupe témoin, ou de la nutrition parentérale a d’autres
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traitements visant le confort. D’autre part, cette étude ne rapporte que peu d’¢éléments

concernant la qualité de vie des patients durant les deux derniers mois de vie.

Shang and al (36) ont évalué la qualité de vie des patients selon 1’échelle validée EORTC
QLQ-C30. Une meilleure qualit¢ de vie a été retrouvée chez les patients sous nutrition
parentérale par rapport a ceux ne bénéficiant que de supplémentation orale.

Les patients étudiés dans cette étude bénéficiaient tous d’un traitement oncologique actif, cela
ne nous permet pas de conclure sur I’impact de la nutrition parentérale sur la qualité¢ de vie

des patients en soins palliatifs apres arrét de tout traitement carcinologique spécifique.

Orrevall and al ont étudié, au travers d’entretiens semi-directifs, les bénéfices ressentis par 13
patients atteints d’un cancer a un stade avancé, recevant une nutrition parentérale a domicile
(48). Les patients ont décrit un effet direct et positif sur la qualité de vie, ainsi que sur le
poids, 1’énergie, la force, les activités et les sentiments de soulagement et de sécurité. Les
effets négatifs de la nutrition parentérale (restrictions dans la vie de famille et les contacts
sociaux) €taient, selon les patients, supplantés par les bénéfices.

Les critiques formulées vis-a-vis de cette étude sont le faible taux de patients inclus, I’absence
d’utilisation de test ou score validés pour évaluer la qualité de vie, I’absence de corrélation

avec le stade de la maladie ou la survie des patients interrogés.

En bref, les résultats des études recherchant un lien entre nutrition artificielle et qualité de vie
différent de par la grande hétérogénéité des patients en soins palliatifs.

Il apparait néanmoins qu’un bénéfice peut €tre ressenti si la survie est supérieure a 3 mois
et/ou qu’un traitement spécifique a visée carcinologique est poursuivi. Peu de conclusions
peuvent étre rendues concernant les patients avec une espérance de vie inférieure a 3 mois et

chez lesquels tout traitement spécifique a été arrété.

4) En conclusion

Si ’on tente de regrouper les données évoquées dans les précédents paragraphes, on peut
déduire que la nutrition artificielle devrait étre arrétée si elle induit plus d’effets secondaires
que de bénéfices, si la survie estimée du patient est inférieure a 3 mois, si ’indice de
Karnofsky est inférieur a 50% (Standards, Options, Recommandations (1)) et si la nutrition

artificielle n’améliore pas la qualité de vie du patient.
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Pourtant, plusieurs enquétes menées dans des unités de soins palliatifs montrent que les
prescriptions de nutrition artificielle, si elles répondent le plus souvent au premier item, ne
répondent que trés rarement aux recommandations concernant la survie estimée et I’indice de
Karnofsky.

Ainsi, Perrin et Denoyel ont inclus dans une étude durant trois mois tous les patients
hospitalisés dans leur unité de soins palliatifs et ayant recu une nutrition parentérale (49). Les
59 patients inclus ont été divisés en deux groupes selon que la nutrition parentérale avait été
instaurée avant ou pendant 1’hospitalisation. L’indice de Karnofsky était a 1’admission
toujours inférieur a 50%. La médiane de durée de séjour, équivalente a la durée de vie pour 56
patients décédés dans 1’unité était de 22,5 jours (de 1 a 113 jours). Cela signifie que, pour la
plupart des patients, la nutrition parentérale a été poursuivie voire instaurée alors que la survie
a été inférieure a 3 mois.

Dans le cadre d’un travail de thése réalisé au sein d’une unité de soins palliatifs a Lille sur une
durée de 9 mois, une étude a pris en compte tous les patients pour lesquels une nutrition
parentérale avait été instaurée (50). Dix-neuf patients répondaient aux critéres d’inclusion.
Seulement 2 patients (soit 10%) avaient un indice de Karnofsky supérieur ou égal a 60%.
Pour 15% des patients, la nutrition parentérale a été poursuivie jusqu’au déces. La durée de

vie moyenne ¢était de 40,8 jours, donc la majorité des patients ont survécu moins de 3 mois.

Il semble que les unités de soins palliatifs, pourtant informées des dernieres publications et
notamment des SOR n’appliquent pas les recommandations.

Perrin et Denoyel supputaient que des facteurs propres a chaque soignant et prescripteur
interféraient dans les décisions d’instauration ou d’arrét de la nutrition artificielle et que ces
décisions « ne peuvent s’établir principalement sur I’indice de Karnofsky comme le suggere la
formulation de la recommandation des SOR » (49).

Mallet and al rapportent que se focaliser exclusivement sur des critéres techniques pour les
prises de décision relatives a la nutrition serait un risque (51). Bien sir, ces marqueurs sont
nécessaires mais ils ne sont pas suffisants : il s’agit souvent de recommandations formalisées
d’experts plutdt que de preuves scientifiques validées. Leur validité est le plus souvent établie
a partir d’études de cohortes de patients, reposant sur une méthode d’analyse statistique. Or il
existe un €cart irréductible entre les données statistiques et la singularité d’une situation. « Ce
qui est exact collectivement n’est pas forcément juste individuellement ». Les données
biologiques, les indices pronostiques ne sont qu’une vision parcellaire de la complexité de la

situation.

55



Ainsi la méthodologie de I’Evidence Based Médecine (EBM) semble difficilement applicable
a la prise des décisions concernant I’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie (52). Les
représentations et projections de chacun doivent étre prises en compte et une démarche

¢thique est indispensable.

C’est dans cette logique que Perrin and al disent préférer aux SOR, assez rigides, les
guidelines édifiées par 1’Association Européenne de Soins Palliatifs (EAPC) en 1996 (2),

prenant un aspect plus éthique. Ces guidelines sont synthétisées dans le tableau n°5.

1- Définir les huit éléments indispensables a la prise de décision
e  Etat général et évolution oncologique
e  Symptomes liés a la dénutrition
e Espérance de vie
e Importance de la dénutrition
e Importance de I'alimentation orale
e Etat psychologique vis-a-vis de la prise en charge nutritionnelle
e  Fonction digestive et voie d’administration

e Besoins et disponibilité des structures pour le support envisagé

2- Evaluer globalement les avantages et inconvénients afin de prendre la meilleure décision sur la base

de buts clairement définis, en lien avec le patient et sa famille

3- Réévaluer régulierement la pertinence du maintien du support nutritionnel

Tableau n°6 : Guidelines de I’EAPC concernant la nutrition artificielle en fin de vie (2)

Ainsi, les décisions concernant I’arrét de la nutrition artificielle chez le sujet en soins palliatifs
ne peuvent se réduire a un facteur tel que I’indice de Karnostky ou la survie estimée.
L’analyse de la situation doit étre multidimensionnelle comprenant entre autre 1’aspect

symbolique et éthique.

III. NUTRITION : DES REPRESENTATIONS SYMBOLIQUES
AU CADRE ETHIQUE

A.  Représentations et symboles

Il n’est pas banal d’arréter une nutrition. Boire et manger sont porteurs de symboles puissants

et fondamentaux de vie, tout aussi importants que celui de respirer.

56




Ces représentations sont différentes d’un individu a 1’autre, en fonction de ses références
culturelles, religieuses, éducationnelle, ou encore en fonction de sa propre histoire de vie.
S’intéresser a ces symboles peut permettre de comprendre les réactions des patients, proches
ou soignants face a I’arrét de la nutrition artificielle. Elles doivent étre recherchées, écoutées,

analysées et prises en compte avant toute décision.

e Relation meére-enfant

L’alimentation est liée a 1’oralité et aux premiers liens a la mére. La fusion mere-enfant, des la
naissance, va permettre au nouveau-né de survivre grace a la nourriture mais également a
I’amour maternel symbolisé par I’allaitement.

Freud ne limitait pas la phase orale au seul plaisir de succion mais a toutes les expériences
concomitantes : étre serré contre le corps de sa mere, en sentir la chaleur, I’odeur, étre porté et
lavé, le tout accompagné d’un bain de paroles rassurantes (53). Pour I’enfant, étre nourri est la
premiere expérience de 1’amour.

Par ailleurs, aimer quelqu’un et manger ce qu’il donne, revét, pour certains, la méme valeur
symbolique. Dans ce contexte, un enfant qui refuse la nourriture que lui donne sa mere
renverra a celle-ci ’image d’une « mauvaise mere ». Or chez un soignant ou un proche, le
refus d’un patient de s’alimenter peut provoquer le méme ressenti ; le soignant ou l‘aidant
peut alors étre atteint dans son narcissisme et percevoir le refus comme dirigé contre lui.

Chez le patient atteint d’une maladie grave, la dépendance liée a 1’évolution de la maladie
induit souvent un maternage. Il est facile de noter les paralleles entre la relation mere-enfant
et la relation famille-patient ou soignants-patients : avec les mémes sentiments de rejet quand
la nourriture est refusée, et de gratification quand elle est acceptée.

Pour Bozzetti, 1a nutrition artificielle peut étre percue, chez un patient atteint d’'une maladie
grave, comme le cordon ombilical permettant de se relier a la vie et porte de ce fait une lourde

charge symbolique (54).

e Histoire et réminiscence

Si la nutrition renvoie a la relation mere-enfant, premiere expérience de 1’amour, elle peut
aussi faire revivre d’autres réminiscences du passé. Tel que Proust le décrivait, les saveurs de
certains aliments peuvent faire resurgir tout un pan de son passé, avec son imaginaire, et ses
émotions (53). Ainsi, chez le patient et ses proches, partager certains mets peut rappeler des

souvenirs et affects, qu’ils ont eu plaisir a partager par le passé.
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Pour D. Oriot, les souvenirs de disette durant la guerre et les images de famine véhiculées par
les médias dans certains pays ou la population n’a pas accés au minimum nutritionnel, renvoie
une connotation négative de I’absence de nutrition/hydratation, comme « quelque chose que
I’on ne peut souhaiter pour soi et encore moins pour les autres » (23).

Des cas exemplaires surmédiatisés marquent également les esprits. Ainsi concernant 1’affaire
Terri Schiavo, un journaliste du monde écrivait en 2006 : « Le mari demandait que la nutrition
artificielle de sa femme soit interrompue, alors que les parents réclamaient qu’elle soit
maintenue en vie. ». Le journaliste assimile nutrition et vie, et par conséquent arrét de la
nutrition a la mort. Cette analogie véhiculée par les médias peut avoir un impact sur la

population, y compris sur le patient, ses proches et les soignants.

e Fonction de plaisir et affirmation de sa singularité

L’alimentation, en plus des souvenirs qu’elle peut soulever chez toute personne, est également
un objet de plaisir.

Patrick Verspieren rappelle que I’€tre humain (en dehors de cas d’extréme pauvreté) ne
recherche pas seulement le moyen de survivre ou d’absorber des calories via 1’alimentation
(10). 11 choisit ses mets en fonction de ses propres gouts. Il y recherche des saveurs qui lui
fassent éprouver du plaisir, plaisir complexe d’ailleurs car marqué par son histoire personnelle
et sa culture. Reconnaitre ses gofits personnels, c’est t¢émoigner que 1’on reconnait la personne
telle qu’elle est, avec ses particularités et sa singularité. Le choix des aliments par le patient
peut donc étre ressenti comme la revendication de la reconnaissance de son existence propre,
notamment dans le contexte de la fin de vie ou les modifications corporelles peuvent entrainer

une dégradation de I’image de soi.

e Lien social

L’alimentation est également le support de liens sociaux. Bien des relations humaines se
nouent, s’approfondissent et se signifient autour de la nourriture.

Offrir 2 manger est un symbole d’hospitalité¢ (55). Accepter la nourriture offerte, c’est se
laisser accueillir, intégrer et aimer. A I’inverse, refuser un repas peut signifier le refus d’entrer
en relation.

Le repas peut devenir un rituel dont on se réjouit, un moment de communication, convivialité
et d’échange avec ’autre. Patrick Verspieren parle en des termes religieux de « communion »

autour de la nourriture.
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Plus qu’un simple moment de communication, le repas peut devenir un véritable lieu de
débat, voire de dispute comme I’illustrent les caricatures des discussions animées au cours des

repas familiaux a I’évocation de I’affaire Dreyfus (cf schéma 2).

Schéma 2 : Caricature par Caran D’Ache « Surtout, ne parlons pas de I’affaire Dreyfus ! » ;

«...Ils en ont parlé... » (56)

Les sujets d’actualité peuvent étre débattus au cours d’un repas, tout comme les problémes
familiaux. C’est un espace et un temps d’échange ou chacun peut exprimer ses opinions. Ne
plus participer aux repas familiaux peut signifier perdre un espace de parole important et

réduire la participation du patient a certaines décisions prises autour d’une table.

e Impact sur la nutrition artificielle

La nutrition artificielle va apporter des représentations différentes de celles véhiculées par
I’alimentation par voie naturelle. En effet, le plaisir ou encore la convivialité ne seront pas
présentes lors d’une nutrition entérale ou parentérale. A la différence de 1’alimentation
naturelle, la nutrition artificielle n’est guére le support d’une relation. Se remémorer un repas

partagé avec une personne décédée peut soulever des émotions chez les proches et les
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soignants, mais cette émotion est habituellement réprimée lorsqu’il s’agit de parler de
traitement médicamenteux ou de perfusions.

Parler nourriture sollicite chacun dans son expérience humaine, 1’aidant a prendre conscience
que c’est peut-tre de la relation avec les autres dont il se nourrit. En cas d’aphagie et/ou
d’arrét de la nutrition artificielle, il peut étre important de retrouver un temps d’échange au
profit d’un autre geste que I’alimentation.

La nutrition artificielle, avec la présence des sondes et/ou perfusions, peut, a 1’extréme,
devenir une barriére entre le patient et ses proches, perdant ainsi totalement la symbolique de
rapprochement et convivialité autour de la nourriture.

Bien que la nutrition artificielle différe radicalement de I’alimentation orale, une des
représentations persistantes est qu’elle symbolise, pour beaucoup de gens, la vie. Vouloir

maintenir la nutrition peut signifier que 1’on veut voir survivre le patient.

Chaque personne possede sa propre symbolique de 1’alimentation. Il y aura quasiment autant
de représentations, que d’intervenants dans une décision d’arrét de la nutrition artificielle.
Pour que la décision finale ne soit pas source de conflit ou d’incompréhension, les
symboliques de chacun doivent étre confrontées entre elles et aux données scientifiques
disponibles.

A ces différentes représentations, se surajoutent les symboles religieux liés a la nutrition
artificielle et a son arrét. La encore, il n’existe pas une représentation unique mais des

représentations diverses li€es a la multiplicité des croyances et a I’interprétation de chacun.

B.  Aspect religieux

Toutes les religions ont utilisé la nourriture pour relier ’homme au divin. La religion va
influencer les modeles alimentaires des croyants : de I’interdiction de manger du porc ou
boire de I’alcool, a la préparation de poisson le vendredi... Certains rituels utilisant la
nourriture sont également congus pour entrer en relation avec Dieu : le vin de communion,
I’hostie, le mouton de 1’Aid...

En fin de vie, le viatique ou I’eucharistie peuvent étre, pour les proches, importants a délivrer
au mourant.

Les principales institutions religieuses se sont questionnées sur la nutrition artificielle

notamment en fin de vie et surtout sur la possibilité de son arrét.
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La Commission pour les Relations avec les Autres Religions du Consistoire de Paris (CRAR)
et le Service des Relations avec le Judaisme du Dioceése de Paris (SRJ) ont constitué un
groupe de réflexion sur les questions touchant a la fin de vie humaine. Ils ont réalis¢ une
lecture commune de la loi du 22 avril 2005 qui a abouti a une déclaration commune juive-
catholique le 26 mars 2007 cosignée par Mgr André Vingt-Trois et le grand rabbin de Paris
David Messas (57). Dans le septiéme paragraphe est abordé le probléme de la nutrition
artificielle : « Il apparait clairement, dans nos traditions respectives, que [’apport d’eau et de
nutriments destinés a entretenir la vie répond a un besoin élémentaire du malade.
L’alimentation et ['hydratation par la voie naturelle doivent donc toujours étre maintenues
aussi longtemps que possible.

En cas de véritable impossibilité, ou de risques de « fausse route » mettant en danger la vie
du malade, il convient de recourir a une voie artificielle. Seules des raisons graves diiment
reconnues (non assimilation des nutriments par [’organisme, souffrance disproportionnée
entrainée par [’apport de ceux-ci, mise en danger de la vie du malade du fait de risques
d’infections ou de régurgitation) peuvent conduire dans certains cas a limiter voire suspendre
I"apport de nutriments. Une telle limitation ou abstention ne doit jamais devenir un moyen
d’abréger la vie.

Juifs et catholiques, nous jugeons donc que, en ce qui concerne l’apport de nutriments, la loi
du 22 avril présente une réelle ambiguité. Il n’y est pas précisé que pour les malades
chroniques hors d’état d’exprimer leur volonté [’alimentation et [’hydratation par voie
naturelle ou artificielle doivent étre maintenues, méme lorsque la décision a été prise de
limiter les traitements médicaux proprement dits. 1l convient que les instances compétentes
favorisent et garantissent cette interprétation de la loi. »

Ainsi, en I’absence de souffrances en lien direct avec la nutrition artificielle, pour les religions
juive et catholique, la nutrition artificielle devrait étre poursuivie jusqu’au déces, méme si elle
n’améliore ni I’espérance ni la qualité de vie du patient ?

Le point de vue de D’église catholique est précis¢ par Mgr Elio Sgreccia (58) :
« ’alimentation et [’hydratation, méme artificielles, rentrent dans le cadre des cures
normales toujours dues au malade quand elles ne sont pas dangereuses pour lui : leur
suspension indue pourrait revétir la signification d’une véritable euthanasie. [...]
Indubitablement, lorsque [’organisme n’est plus en mesure de recevoir ce soutien ou d’en
tirer profit, alors il cesse d’étre une cure, et cesse aussi l’obligation de [’administrer ».
L’église catholique précise donc que si un individu n’est plus a méme de tirer bénéfice de la

nutrition artificielle, celle-ci peut étre suspendue.
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La position des églises protestantes est que, en fin de vie, 1’objectif essentiel est
I’accompagnement du malade dans ’'un de ses moments les plus importants de sa vie : le
dernier, celui de sa mort. Tout soin et toute thérapeutique doit répondre a cet objectif.
L’abstention ou la suspension de la nutrition et de 1’hydratation pourrait se concevoir au
méme titre que celles des autres traitements curatifs, a condition de ne pas engendrer

d’inconfort ou de souffrance (59).

Pour I’islam, la nutrition artificielle en fin de vie est un traitement médical, car la décision de
nutrition notamment parentérale est laissée au médecin. Mais il est également dit que les
connaissances scientifiques étant partielles et sans caractére absolu, le médecin sera amené a
prendre ses décisions en fonction d’une grande modestie scientifique et d’une forte rigueur
morale (49). De plus, si cette thérapeutique s’avére inutile a la préservation de 1’intégrité
corporelle, voire plus nocive que bienfaisante par ses effets secondaires, elle peut étre
suspendue en dehors de toute intention d’abréger le cours de la vie du malade. Dieu seul

dispose de I’« Ajal » : décret de mort (15)

Les croyances religieuses de chacun doivent étre écoutées et respectées, mais elles ne doivent
certainement pas, a elles seules, dicter la démarche a suivre dans une décision d’arrét de la
nutrition artificielle. Quelles que soient nos représentations ou nos avis religieux, nous
sommes notamment tous soumis aux mémes lois, du moins tant que nous vivons dans un

méme pays ou dans un méme état.

C.  Aspectlégal

Quelles que soient ses représentations de la nutrition ou sa religion, chaque citoyen est tenu de
se soumettre a la loi.

La loi est naturellement un des déterminants de la décision d’arrét de la nutrition artificielle. Il
est intéressant de noter que les lois concernant ce sujet sensible différent d’un pays a 1’autre et
méme entre les différents €états d’un méme pays.

Nous nous intéresserons a la loi francaise. En quoi les textes légaux peuvent aider ou
conforter le praticien dans une décision d’arrét de la nutrition artificielle ?

La loi n°2005-370 du 22 avril 2005 (60) relative aux droits des malades et a la fin de vie est
venue compléter les lois de 1999 et 2002. Elle fait suite a une mission parlementaire présidée

par Mr Jean Léonetti et menée au décours de la médiatisation du cas de Vincent Humbert
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(jeune homme atteint d’une tétraplégie secondaire a un traumatisme cranien ayant réclameé le
«droit a mourir » et étant devenu I’embléme, a ce moment-1a, du courant pro-euthanasie).
Cette loi insiste sur le refus de 1’obstination déraisonnable, le droit du patient a refuser un
traitement, et les procédures de limitation ou d’arrét de traitement par le médecin. Certains

points peuvent s’appliquer a ’arrét de la nutrition artificielle chez le patient en fin de vie.

La loi décrit plusieurs cas de figure selon que le patient est conscient et capable d’exprimer sa
volonté ou hors d’état d’exprimer sa volonté.

Dans tous les cas, la loi du 22 avril 2005 souligne que le droit de chaque patient a recevoir des
soins appropriés et a bénéficier de thérapeutiques efficaces ne doit pas conduire a la pratique
d’actes médicaux au-dela du raisonnable. Ainsi, la poursuite ou la mise en place d’une
nutrition artificielle ne doit sur le plan légal jamais s’inscrire dans un processus d’obstination
déraisonnable (article L.1110-5 du code de santé publique complété par 1’article 1° de la loi

du 22 avril 2005).

Chez un patient conscient et capable d’exprimer sa volonté, la loi garantit le droit de la
personne a refuser tout traitement (article L.1111-4 du code de santé publique modifié par
I’article 3 de la loi du 22 avril et article L.1111-10 modifi¢ par I’article 6). Dans le cadre d’un
patient en soins palliatifs, le médecin doit respecter la décision du patient, aprés 1’avoir
informé des conséquences de son choix.

Une des modifications apportées par la loi du 22 avril 2005 au code de santé publique est le
remplacement des mots « un traitement » par « tout traitement ». Ce changement peut paraitre
minime et pourtant il nous intéresse au plus haut point. En effet, une des questions
importantes soulevée est celle du droit au refus ou a I’arrét de la nutrition artificielle. Ainsi, la
nutrition artificielle (comme I’hydratation artificielle) est explicitement considérée comme un
traitement dans la loi de 2005, point de vue réaffirmé lors de la discussion pléniere a
I’assemblée nationale (61). Le patient peut donc légalement refuser la mise en place ou la

poursuite de la nutrition artificielle.

Chez le patient hors d’état d’exprimer sa volonté, le cadre 1€gal décrit plusieurs étapes dans le
processus de décision d’arrét de la nutrition artificielle chez le patient en soins palliatifs
(article 9 de la loi du 22 avril 2005).

Tout d’abord, il est important de rappeler que la loi autorise le médecin a arréter un traitement

inutile, disproportionné ou n’ayant d’autre objet que la seule prolongation artificielle de la vie
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de cette personne. Le médecin peut donc prendre, aux yeux de la loi, la décision d’un arrét de
la nutrition artificielle.

Avant de prendre cette décision, le médecin doit rechercher d’éventuelles directives
anticipées, et en second lieu consulter la personne de confiance ou a défaut la famille ou les
proches du patient. Le médecin se doit également de respecter la procédure collégiale avant
toute décision d’arrét ou de limitation de traitement, y compris en cas d’arrét de la nutrition
artificielle.

Selon la loi, le médecin doit donc obligatoirement rechercher et tenir compte des directives
anticipées, de 1’avis de la personne de confiance (a défaut de la famille ou des proches) et des
conclusions de la procédure collégiale. Mais la décision finale reste médicale, aucun avis ne

s’impose au médecin, ils constituent plutdt une aide a la décision.

Pour mémoire, les définitions des termes directives anticipées, personne de confiance et
procédure collégiale sont rappelées ci-dessous.

La notion de directives anticipées est définie dans ’article 7 de la loi du 22 avril 2005 (60) :
« Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait un
jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la
personne relatifs a sa fin de vie concernant les conditions de limitation ou [’arrét des
traitements. Elles sont révocables a tout moment. A condition qu’elles aient été établies moins
de trois ans avant l’état d’inconscience de la personne, le médecin en tient compte pour toute
décision d’investigation, d’intervention ou de traitement la concernant. ».

La notion de personne de confiance est, elle, modifiée par 1’article 8 de la loi de
2005 : « Lorsqu’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle qu’en soit la cause et hors d’état d’exprimer sa volonté, a désigné une
personne de confiance en application de l’article L.1111-6, [’avis de cette derniere, sauf
urgence ou impossibilité, prévaut sur tout avis non médical, a [’exclusion des directives
anticipées, dans les décisions d’investigation, d’intervention ou de traitement prises par le
médecin. ».

La procédure collégiale est définie par le code de déontologie médicale (62): dans cette
procédure, le médecin doit avant toute décision d’arrét ou de limitation de traitement se
concerter avec 1’équipe soignante et demander I’avis motivé d’au moins un médecin appelé en

tant que consultant (sans lien hiérarchique avec le médecin référent).
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On peut résumer le cadre 1égal s’appliquant a 1’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie

sous forme schématique (cf schéma 3).

Patient en fin de vie

Patient en état Patient hors d’état
d’exprimer sa volonté d’exprimer sa volonté

Refus par le patient Interrogation du
d’un traitement par médecin sur I'arrét de|
nutrition artificielle la nutrition artificielle

Information par le
médecin des Recherche de
conséquences de son directives anticipées | mmmy
choix

Recherche de I'avis de Recherche de I'avis de
la personne de la famille ou des Procédure collégiale
confiance proches

Respect de la volonté w
du patient Deécision

médicale

Schéma 3 : Résumé schématique de la procédure 1égale en cas de décisions d’arrét de la NA

Le code de santé publique complété par la loi du 22 avril 2005 peut donc offrir un cadre
partiel concernant les décisions d’arrét de la nutrition artificielle. Mais la loi ne considere pas
tous les cas de figure et certaines questions restent en suspend. Quelle attitude adopter face a
un patient conscient désirant une poursuite de la nutrition artificielle, alors que les médecins
consideérent que cette nutrition peut étre assimilée a une obstination déraisonnable ? Quelle
notion va I’emporter : le refus de I’obstination déraisonnable ou le droit du patient de prendre
les décisions concernant sa santé ?

Bernard-Marie Dupont souléve également différentes interrogations concernant ce cadre 1égal
(63). Premierement, la loi dite Leonetti stipule a plusieurs endroits que «le médecin
sauvegarde la dignité du mourant (...) ». Quelle définition de dignité le 1égislateur met-il en
avant ? Une définition médicale, philosophique, éthique, existentielle ou religieuse ? Devant
le manque de clarification, certains peuvent décréter que selon leur définition personnelle,
I’arrét de la nutrition artificielle est contraire a la dignité du patient et donc contraire a la loi.
En second lieu, pour B.M. Dupont, le remplacement de « un » par « tout » traitement dans

I’article 3 de la dite loi, ne régle pas de facon explicite le probléme de la nutrition artificielle.
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En effet, cette nutrition est-elle un soin ou un traitement ? Les avis divergent, et cette

considération éthique ne peut se régler par un cadre légal.

Le cadre d’une loi est indispensable pour éviter les dérives et protéger I’intérét du patient en
fin de vie. Mais il faut I’avouer insuffisant devant le questionnement éthique soulevé par la

question de I’arrét de la nutrition artificielle.

D.  Nutrition artificielle et éthique

La complexité de la pratique de la médecine moderne a conduit les médecins a s’interroger
sur les aspects éthiques spécifiques a leur pratique. Nous essaierons de mettre en avant les
¢léments de réflexion pouvant s’adapter a une décision d’arrét de la nutrition artificielle en fin

de vie.

1) Principes éthiques
Le principalisme constitue un champ de 1’éthique centré sur les principes universels. Quels
sont ceux devant étre intégrés a une réflexion sur I’arrét de la nutrition artificielle chez un

patient en fin de vie ?

(a)  Principe de bienfaisance et de non malfaisance

La bienfaisance et la non malfaisance sont a la base de toute pratique médicale et de soins. La
bienfaisance recouvre les notions de traiter, soigner, faire du bien. La non- malfaisance est
fondée sur la notion de ne pas nuire et s’exprime par le devoir d’éviter les complications
médicales et les effets secondaires, la 1atrogénie et la négligence (12).

Mais la notion du bien ou, du moins, du moindre mal peut étre discutée dans la pratique
médicale. S’agit-il du bien ressenti immédiatement par le malade ou 1’objectif du bien ou du
mieux a plus ou moins long terme autorise-t-il certaines conduites inconfortables pour le
patient (3) ?

Dans le cadre de la nutrition artificielle en fin de vie, le principe de bienfaisance voudrait que
la nutrition apporte du « bien », des bénéfices au patient en évitant les effets indésirables selon
le principe de non malfaisance. De méme concernant 1’arrét de la nutrition qui doit étre

conduit pour le bien du patient et ne doit pas entrainer de souffrance.
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(b)  Principe d’autonomie

Le principe d’autonomie insiste sur le fait que chaque patient est un individu unique, différent
des autres sur le plan biologique, intellectuel, affectif et social et que seul le malade sait ce qui
est bon pour lui. Ainsi la volont¢ du malade doit primer sur la décision du médecin
d’entreprendre ou d’interrompre un traitement qui le maintiendrait en vie.

Le principe d’autonomie permet de respecter les droits et libertés du patient, en s’éloignant du
paternalisme médical.

L’adaptation du principe d’autonomie a la nutrition artificielle en fin de vie implique que
chaque patient capable d’exprimer sa volonté peut choisir I’arrét ou la poursuite de tout
traitement et donc de la nutrition artificielle. Cette autonomie peut s’exercer également via

des directives anticipées ou la désignation d’une personne de confiance.

Mais I’exercice de 1’autonomie implique pour le malade de pouvoir communiquer et
comprendre ce qui est dit par son médecin. Ce principe est difficile a appliquer si le patient
présente des troubles cognitifs ou de la conscience ou encore s’il est mineur. D’autres
situations, comme une maladie dépressive, peuvent mettre en doute I’objectivité du choix du
patient.

De plus, le principe d’autonomie a des limites signifiées par la loi. En France, quelle que soit
la volonté du patient, I’euthanasie et le suicide assisté sont illégaux.

Les racines éthiques de 1’autonomie définissent ses limites. Si le principe d’autonomie place
I’individu au centre de la décision, il n’en fait pas un étre omnipotent. Emmanuel Kant et John
Stuart Mill ont proposé¢ deux visions divergentes de 1’autonomie : le premier proposant
I’autonomie comme la soumission a ses propres régles, et le second comme 1’indépendance
absolue. Mais ces deux courants se rejoignent sur le fait que « I’individu n’est pas libre de ne
plus étre libre » (64). Une décision ne pourrait étre qualifiée d’autonome si elle prive le sujet
de la possibilité future d’exercer son autonomie. Kant prend comme illustration le suicide,
Mill, I’esclavage volontaire. Dans le contexte de 1’arrét de la nutrition artificielle, cela nous
renvoie a I’intentionnalité de cet arrét. Un patient en fin de vie peut décider de suspendre son
traitement par nutrition artificielle, mais cette décision ne pourrait étre considérée comme
autonome si sa finalité est de hater le déces, privant I’individu par la suite d’exercer son
autonomie.

Une autre limite au principe d’autonomie est que le choix du patient est souvent influencé par
le désir du médecin ou par des pressions extérieures (de 1’entourage). Kant soulignait que le

sujet ne peut exercer son autonomie sous I’emprise de ses sentiments ou sous |’effet
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d’influences extérieures (64). Mais, le choix du patient repose sur les informations données
par le médecin, qui, en dehors d’¢éléments scientifiques objectifs (concernant les techniques
proposées, les risques et les bénéfices attendus), comportent une dimension affective et
malgré tout, un regard subjectif. De plus, il semble difficile pour le patient de s’affranchir

totalement de I’avis et des désirs de ses proches.

(c)  Principe de proportionnalité

La proportionnalité pose la question du bénéfice éventuel d’une nutrition artificielle et des
degrés de morbidité et de mortalité qui peuvent survenir chez ces patients. Cela revient a
évaluer la balance bénéfices versus risques. Il convient donc pour cela de s’appuyer sur les
preuves scientifiques, mais elles sont, comme nous I’avons vu précédemment, parfois
insuffisantes.

Le principe de proportionnalité peut également se définir par un juste équilibre entre
I’importance des bénéfices et des moyens investis. Il va ainsi conduire a éviter I’emploi de
moyens techniques excessifs et coliteux chez des patients avec un mauvais pronostic. Ainsi,
les bénéfices potentiels d’une nutrition artificielle chez un patient en soins palliatifs devraient
étre, selon le principe de proportionnalité, confronté au cotit de ces techniques. Cela pose le
probléme du risque de dérives économiques. Peut-on choisir d’arréter un traitement ou un

soin sous 1’argument que celui-ci a un colit financier relatif trop important ?

(d)  Principe de justice
Le principe de justice reprend notamment la notion d’équité : ce qui est proposé a un sujet
doit également I’étre a tout autre patient. Un des probleémes posés est la juste balance entre
ressources économiques et dépenses médicales.
Ainsi, on ne peut pas arréter une nutrition artificielle sous prétexte que le coflit est trop
important et que le patient ne peut financer ce traitement. Cela semble indiscutable dans un
systeme d’assurance maladie collectif, cela 1’est moins dans le cadre de systetme de santé

privé individuel.

(e)  Principe d’achevement d’une vie

Le principe d’achévement d’une vie reconnait que lorsqu’il n’est plus possible de renverser le
processus de mort, il n’est pas indiqué d’initier des traitements qui ne font que prolonger

I’agonie (3).
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) Principe de futilité
Certains auteurs soulignent que «le but ultime de tout traitement est I’amélioration du

pronostic, du confort, du bien-étre, ou de 1’état de santé général. Un traitement qui ne pourvoit

pas a de tels bénéfices doit étre considéré comme futile et ne doit pas étre instauré » (65).

(g¢)  Opposition des principes

Pour P. Pfitzenmeyer, 1’éthique clinique oscille en France entre deux humanismes : celui de la
bienveillance et celui des droits fondamentaux de I’homme a la base du principe d’autonomie
(3). Le désir du patient peut s’opposer au désir du soignant de réaliser un traitement qu’il
considére comme bienfaisant pour le malade. Alors que faire quand volonté du patient et du
soignant ne s’accordent pas ? Dans le systéme de soin américain, systéme de santé individuel,
le principe d’autonomie, c'est-a-dire le choix du patient, qu’il ait été exprimé antérieurement
ou lors de la maladie, prime en toutes circonstances (66). Dans le systéme de soins francais,
systeme d’assurance maladie collectif, le principe de bienfaisance peut encore prévaloir sur le
principe d’autonomie.

Cholerio signale également que 1I’opposition entre la bienfaisance médicale et la justice est

devenue quotidienne dans un contexte de restrictions budgétaires et fermeture d’hopitaux

(12).

Il est important de souligner que 1’éthique fournit un cadre de référence a la réflexion. Mais
1’éthique n’est pas unique, elle est multiple et intégre différents courants tels que I'utilitarisme
ou la qualité du résultat compte plus que les moyens utilisés, alors que la morale du devoir
décrite par Kant dit d’agir sans se focaliser sur les résultats. Ainsi, ces courants peuvent
s’opposer dans la résolution de certaines questions et notamment celle de 1’arrét de la

nutrition artificielle.

2) Soin ou traitement

Une question revient fréquemment dans la littérature : la nutrition artificielle est-elle un soin
ou un traitement ? Sous entendu : « Peut-on arréter ou ne pas entreprendre dans certains cas
une nutrition médicalement assistée ? » Il s’agirait de penser que si la nutrition est un
traitement, il peut étre suspendu alors que si ¢’est un soin, il ne peut pas 1’étre.

En terme de définition, un traitement est I’ensemble des moyens utilis€s pour guérir ou

atténuer une maladie (4), il doit étre inclus dans un projet thérapeutique (12). Les soins de
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base, quant a eux (soins d’hygi¢ne ou de confort, par exemple), ne font pas partie du projet
thérapeutique puisqu’ils doivent étre administrés en toute circonstance.

Virginia Henderson, qui dés 1960 a voulu dégager les principes fondamentaux des soins
infirmiers, a énuméré quatorze besoins fondamentaux de I’étre humain et leurs relations avec
les soins infirmiers. Parmi ces soins infirmiers de base, la deuxiéme position est donnée au
fait d’aider le malade a manger et a boire. Pour certains cette définition conduit a dire que la
nutrition naturelle ou artificielle est un soin de base et donc ne peut étre arrétée.

P. Verspieren commente les besoins fondamentaux érigés par V. Henderson, en soulignant
qu’apporter la nourriture et surtout aider a s’alimenter les patients qui ont besoin d’assistance
fait bien partie des tdches quotidiennes des infirmiers. L’alimentation orale assistée est un
soin. Un paralléle peut étre fait avec la nutrition entérale par SNG ou gastrostomie. Celle-ci
suppose que la fonction de nutrition est conservée, hors déglutition. La nutrition entérale n’a
donc pas de fonction de suppléance de la fonction nutritive, mais remédie uniquement a la
difficult¢ de déglutir. A domicile, ce sont les proches qui fréquemment administrent la
nutrition entérale. Selon Verspieren, la nutrition entérale se rapproche donc de I’alimentation
orale assistée et peut €tre considérée, comme cette derniére, comme un soin de base (67).

Si cette démonstration convient a la nutrition entérale, il est plus difficile de 1’appliquer a la
nutrition parentérale qui, elle, supplée a une déglutition défaillante mais également a la
propulsion du bol alimentaire et & I’absorption des nutriments a travers la barriére intestinale,
semblant donc suppléer a la majeure partie de la fonction nutritive.

Dans les SOR rédigées en 2001 relatives a la nutrition en situation palliative ou terminale de
I’adulte porteur d’un cancer évolutif, la prise en charge nutritionnelle est définie comme un
soin de support (1). On peut se demander si cela signifie pour les auteurs que la nutrition
artificielle doit étre considérée comme un soin de base. Cela ne semble pas les empécher de
définir des situations ou cette nutrition doit €tre arrétée ou ne pas €tre entreprise.

L’association médicale américaine stipule que « un traitement de maintien artificiel en vie est
un traitement médical qui permet de prolonger la vie sans pouvoir rendre réversible [’état
médical du patient. Un traitement de maintien artificiel en vie inclut, sans s’y limiter, la
ventilation mécanique, la dialyse rénale, la chimiothérapie, les antibiotiques et I’alimentation
et ’hydratation artificielles. » (68). Ainsi, selon les instances médicales américaines, la
nutrition artificielle est un traitement au méme titre qu’une chimiothérapie.

Mais si la nutrition est un traitement comme les autres, son arrét semble plus difficile que
celui des autres traitements, notamment par les symboles et représentations qu’elle véhicule.

Si un arrét de dialyse est décidé en cas d’insuffisance rénale terminale, la signification pour la
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population générale ne sera pas la méme que dans le contexte d’un arrét de nutrition
artificielle.

La distinction entre soin et traitement n’est pas sans rappeler une distinction plus ancienne
introduite par la doctrine catholique entre les moyens ordinaires, qui doivent étre maintenus
quoiqu’il arrive, et les moyens extraordinaires, qui peuvent €tre suspendus ou ne pas étre
entrepris (4). Ainsi plus les moyens sont, pour un patient donné, difficiles d’acces, colteux,
douloureux, contraignant... et moins ils apparaissent efficaces, moins ’homme est tenu d’y
recourir. Inversement, plus un moyen apparait bénéfique et moins son emploi impose un
fardeau, plus ’homme est tenu d’y recourir (67). Ne pas y recourir pourrait étre qualifié de
suicide, or vouloir disposer de sa propre vie serait contraire a la morale catholique.

En langue anglaise, les termes « cure » et « care » s’opposent : « care » (visant & prendre soin)
et « cure » (visant a guérir). En francais, la distinction entre soin et traitement ne refléte pas
cette opposition, un traitement ne visant, par exemple, pas toujours la guérison du patient.

Les avis concernant le classement de la nutrition artificielle comme un soin de base ou un
traitement sont donc partagés. Bozzetti résume ces interrogations, en parlant de la nutrition
parentérale, par « Home total parenteral nutrition in incurable cancer patients : a therapy, a
basic humane care or something between ? » (54) (nutrition parentérale a domicile : un
traitement, un soin de base ou quelque chose entre les deux). En effet, la nutrition artificielle
a-t-elle besoin d’étre caractérisée de fagon manichéenne comme un soin ou un traitement ? Ne
peut-elle pas étre considérée comme « entre les deux » ?

Il peut sembler indifférent d’utiliser 'un ou l'autre terme. L’important semble étre la
distinction sur la finalité¢ de ’action entreprise. L’intention soulevée par la poursuite de la
nutrition artificielle est-elle d’améliorer le confort, de guérir le patient, ou de se donner bonne
conscience ? L’intention du médecin dans 1’arrét de la nutrition artificielle est-elle de limiter
les effets indésirables liés a cette nutrition, d’améliorer le confort ou de provoquer la mort ?
La finalité de la poursuite ou de I’arrét de la nutrition artificielle doit étre étudiée au cas par
cas. Chaque patient et chaque situation va demander une réflexion basée sur 1’individu mais

toujours dans le cadre d’une prise en charge globale.
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Nous avons approché les différents critéres intervenant dans une décision d’arrét de la
nutrition artificielle en fin de vie. Qu’ils soient scientifiques (basés sur la physiopathologie),
axés sur I’espérance de vie, la qualité de vie ou les signes cliniques, le cadre 1égal ou encore
I’aspect éthique, tous apportent des éléments importants a prendre en compte.

Mais force est de constater qu’aucun critére, pris séparément des autres, ne peut, a lui seul,
étre a la base de la décision. Une décision d’arrét de la nutrition sera toujours complexe et
impose d’avoir une vision globale de la situation en prenant en compte de manicre réfléchie et
posée chacun des facteurs.

Certains auteurs ont proposé des arbres décisionnels, afin d’aider les praticiens (4,69). Par
définition, un arbre décisionnel doit étre lisible, d’utilisation rapide et facile. Pour cela, les
variables discriminantes doivent rester simples. Dans le cas d’une réflexion sur I’arrét de la
nutrition en fin de vie, les variables a prendre en compte sont, comme nous l’avons vu,
multiples et se soumettent mal a des choix binaires. En effet, comment schématiser de fagcon
synthétique une réflexion éthique ? De plus, les patients en soins palliatifs constituent une
population terriblement hétérogeéne, et il peut sembler difficile de construire un arbre
décisionnel commun, qui puisse s’appliquer a la complexité de chaque situation.

Les recommandations ou encore les arbres décisionnels apportent un cadre mais ne nous
semblent pas suffisants pour mener les réflexions sur ’arrét de la nutrition artificielle a bien.
L’approche doit étre individualisée et les décisions prises au cas par cas, dans le cadre d’une

prise en charge globale centrée sur le patient.

Il nous semble impératif que les décisions d’arrét de nutrition artificielle chez les patients en
fin de vie découlent d’une prise en charge globale, d’une réflexion éthique menée en équipe
pluridisciplinaire, avec une attitude d’écoute et d’accompagnement du patient, de ses proches
et de ’ensemble des acteurs.

Cette démarche nécessite de prendre du temps. Prendre du temps avec le patient et ses
proches. Entendre leurs demandes et leur fournir les explications nécessaires. Mener une
réflexion en équipe, écoutant et s’enrichissant de 1’avis de chacun des acteurs afin d’obtenir
une attitude cohérente correspondant au mieux a la volonté du patient, dans un souci de

bienveillance.

72



PARTIE II : ETUDE
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I. MATERIEL ET METHODE

A.  Généralités et objectifs

L’arrét de la nutrition artificielle chez les patients en fin de vie est un sujet complexe
demandant une analyse multidimensionnelle et une réflexion en équipe.

Chaque soignant intervenant aupres du patient en fin de vie, qu’il soit médecin, infirmicre,
aide-soignante, a des connaissances, des projections et des réflexions différentes concernant
ce sujet.

Nous nous sommes interrogés sur le vécu et le ressenti des soignants du CHR Metz-
Thionville face a cette problématique.

L’objectif principal de notre étude est de recueillir I’opinion et les ressentis des médecins,
infirmicres ou aides-soignantes a propos de situations d’arrét de la nutrition artificielle en fin
de vie rencontrées dans leur pratique ou auxquelles ils pourraient étre confrontés.

Apres I’analyse des difficultés percues, 1’objectif secondaire est de réfléchir aux différentes
stratégies qui permettraient d’aider les soignants a mieux appréhender la prise en charge des

patients en fin de vie, chez qui la question d’un arrét de la nutrition artificielle se pose.

B. Méthode

Le choix a été fait de mener une enquéte aupres des soignants du CHR Metz-Thionville par
I’envoi d’un questionnaire.

La rédaction du questionnaire a été réalisée apres lecture de la littérature et notamment des
différentes enquétes réalisées sur le sujet de la nutrition artificielle en soins palliatifs.
Différentes relectures ont été réalisées par des pairs et notre directeur de these, permettant

I’obtention de la version définitive.

Le questionnaire comprend 11 questions divisées en trois parties (Cf annexe 3).

La premiere partie collecte des renseignements généraux concernant les soignants interrogés.
La deuxiéme partie étudie le vécu du soignant confronté a des situations d’arrét de nutrition
artificielle chez le patient en fin de vie.

La troisieme partie explore le ressenti et les connaissances générales du soignant face a 1’arrét
de la nutrition artificielle, qu’il ait ou non rencontré de telles situations dans sa pratique

professionnelle.
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L’envoi du questionnaire a ét¢ nominatif dans le but d’obtenir un taux de réponses suffisant.
Une lettre d’accompagnement (Cf annexe 4) précisait le but de 1’enquéte et le fait que
I’analyse des résultats resterait anonyme ; une enveloppe réponse était fournie.

Chaque questionnaire était pourvu d’un numéro d’anonymat afin de permettre, si nécessaire,
la réalisation d’une relance.

L’envoi des questionnaires s’est échelonné du 17 au 25 mai 2010. Les réponses ont été prises

en compte jusqu’a la date limite du 2 aotit 2010.

C.  Population ciblée

La population ciblée par notre enquéte regroupe les médecins, internes, cadres de santé,
infirmicres diplomées d’état (IDE) et aides-soignantes des services de médecine, chirurgie,
réanimation du CHR Metz-Thionville.

Nous avons volontairement décidé de ne pas inclure les soignants exergant dans les services
de pédiatrie, gynéco-obstétrique, psychiatrie, et services d’accueil des urgences, puisque

ceux-ci sont peu concernés par 1’arrét de la nutrition artificielle chez les patients en fin de vie.

Le questionnaire a ainsi été envoyé, via le courrier interne du CHR, a 988 soignants répartis
dans 51 services différents : 350 aides soignantes, 24 cadres de santé, 444 IDE, 68 internes et

102 médecins. Les fonctions des soignants sollicités sont résumées dans le schéma 4.

17.2%
2.5%
35.4% AS
IDE
Cadre de santé
Médecins
44.9%

Schéma 4 : Fonctions des soignants sollicités
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Les destinataires des questionnaires comptaient 828 femmes (soit 83,8%) et 160 hommes (soit
16,2%).

Les services d’exercice des soignants sollicités ont été regroupés en 4 catégories : Chirurgie,
Médecine, Réanimation, Soins palliatifs. Le schéma 5 résume la répartition des soignants dans

les différents services.

3.9%
11.4%
27.6%
Chirurgie
Médecine
Réanimation
Soins palliatifs
57.1%

Schéma 5 : Répartition des soignants sollicités selon leur service d’exercice

II. RESULTATS

A.  Analyse descriptive

1) Taux de réponses

Nous avons recu 348 réponses, obtenant ainsi un taux de réponses global de 35,2%.

2) Caractéristiques de la population ayant répondu au

questionnaire

«* Fonction

Les fonctions des soignants ayant répondu a notre enquéte sont synthétisés dans le schéma

suivant (schéma 6).
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0,9%

16,1% 26,1%
), (o]

4,6%

52,3% AS
IDE

Cadre de santé

Médecin

Non précisée

Schéma 6 : Fonctions de la population étudiée

< Sexe
Parmi les soignants ayant répondu, 83,6% sont des femmes, 13,5% sont des hommes. 2,9%

des soignants n’ont pas répondu a cette question.

s Service d’exercice

La répartition des soignants répondeurs, en fonction de leur service d’exercice, est présentée

dans le schéma 7.

2.6%
8.4%
21.3%
12.4% Chirurgie
Médecine
Réanimation
55.3%

Soins palliatifs

Non renseigné

Schéma 7 : Répartition des soignants en fonction de leur service d’exercice
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++ Ancienneté au sein de la profession médicale ou paramédicale
La répartition des soignants en fonction de leur ancienneté dans la fonction médicale ou

paramédicale est représentée dans le schéma 8.

40% 3/UO

35% 339

30% -

25% -

21%

20% -

15% -

[
10% - 9%
5% | I
O% - T

Oab5ans 6al0ans 113 15ans > 15ans

Schéma 8 : Ancienneté au sein de leur fonction

« Formations annexes réalisées

Nous avons recherché les formations annexes réalisées par les soignants, ayant pu leur
apporter une compétence particuliere en soins palliatifs.

- 38 soignants sont détenteurs du CISPAD (Certificat Interdisciplinaire Soins Palliatifs
Accompagnement Douleur, formation dispensée au sein du CHR Metz-Thionville par
le service de soins palliatifs)

- 3 sont détenteurs d’un DIU (Diplome Inter Universitaire) Douleur

- 5 ontun DIU soins palliatifs et accompagnement

- 1l aun DIU de psycho-oncologie

- 3 ont obtenu un DIU d’éthique

- 1 soignant a obtenu une capacité Douleur et une capacité de gériatrie.

298 soignants ayant répondu au questionnaire n’ont pas de formation particuliére en soins

palliatifs.
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3) Vécu des soignants face a des situations d’arrét de nutrition

artificielle en fin de vie

Parmi les 348 personnes interrogées, 63,8% (soit 222 soignants) déclarent avoir déja été

confrontés dans leur pratique professionnelle a des situations d’arrét de nutrition artificielle

chez le patient en fin de vie. Les 36,2% restants n’ont jamais été soumis a de telles situations.

Les 222 soignants ont répondu a différentes sous-questions concernant les procédures d’arrét

de la nutrition artificielle auxquelles ils ont pu étre confrontés :

Existence de concertation pluridisciplinaire avant toute décision

Existence de divergences d’opinion au sein de I’équipe

Information du soignant interrogé sur les causes de I’arrét de la nutrition artificielle
Recueil du consentement du patient

Recherche de directives anticipées ou de 1’avis de la personne de confiance

Les résultats sont résumés dans le schéma 9.

4%
Recherche de directives anticipées ou
personne de confiance

Ul

4%

Receuil du consentement du patient

5.49 B Toujours
Information du soignant sur les causes

de l'arrét de nutrition artificielle

29 W Souvent

| W Rarement
5.9 ;
I'équipe “® mNe sait pas

Concertation pluridisciplinaire _

0% 20% 40% 60% 80% 100%

11.3%

%

Résultats en pourcentage de soignants

Schéma 9 : Procédures d’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie
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Parmi les soignants déja confrontés a des décisions d’arrét de nutrition artificielle chez des

patients en fin de vie :

3,6% répondent avoir, dans tous les cas, rencontré des difficultés éthiques

26,6% ont souvent été confrontés a des problemes éthiques

44,6% n’ont rencontré que rarement des problemes éthiques.

18,5% n’ont jamais rencontré de difficultés éthiques liées a ces situations

6,7% n’ont pas répondu a cette questi

on.

Les soignants révelent différents sentiments ressentis face a des situations d’arrét de la

nutrition artificielle chez le patient en fin de vie (cf Schéma 10).

Sentiment d'impuissance “ 41.9%
Manque d'aisance face au
SN I 30%
patient et a ses proches
Manque de dialogue et de _ 54
concertation au sein de I'équipe

Sentiment d'abandon des soins Y 22.

Mal-étre _

Sentiment de culpabilité [N 12.

P hater le décé
eur de ate.r e déces du H 10.4
patient

16.7%

6%

%

0% 10% 20%

30% 40%

50%

B Pourcentage de soignants

Schéma 10 : Ressentis des soignants

21% des soignants disent avoir rencontré des difficultés éthiques mais ont trouvé les moyens

de les surmonter.
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4) Ressenti des soignants interrogés sur I’arrét de la nutrition

artificielle en fin de vie

7

« Ethique, loi, religion, convictions personnelles
Nous avons demandé aux soignants si I’arrét de la nutrition artificielle leur apparaissait,
contraire a 1’éthique, a la loi, a leurs convictions religieuses ou spirituelles, ou a leurs

convictions personnelles. Les résultats sont résumés dans le schéma 11.

100% -

90% -

80% -

70% -

60% -

50% -

40% A 1 Sans réponse
30% - H NON
20% - mOUl
10% -

0% - T T )

Résultats en pourcentage

A I'éthique Alaloi A vos A vos
convictions convictions
religieuses ou  personnelles
spirituelles

Schéma 11 : Pensez- vous que I’arrét de la nutrition artificielle soit contraire

¢ Nutrition artificielle : soin ou traitement
Nous avons demandé aux soignants si la nutrition artificielle était selon eux un soin ou un

traitement (cf schéma 12).

45 42.1%

40 -
35 -
30 -
25 -
20 -
15 ~
10 ~
5_
O_

32.3%

[iry
=]
[iry
N

6 0/
U.4/0

—

Traitement Soin Les deux Sans opinion

Résultats en pourcentage

Schéma 12 : Soin ou traitement
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Pour 56,6% des soignants, définir la nutrition artificielle comme un soin ou un traitement aide

a répondre a la question « Peut-on arréter une nutrition artificielle en fin de vie ? ». 32,5% des

soignants pensent que cela ne les aidera pas a répondre a cette question. 10,9% n’ont pas

d’opinion.

0,

vie.

¢ Critéres devant intervenir dans la décision d’arrét de la nutrition artificielle en fin de

Les critéres influengant la décision d’arrét de la NA, selon les soignants interrogés, sont

représentés dans le schéma 13.

Avis du patient

Avis de I'ensemble de I'équipe
soighante

Effets indésirables de la nutrition
artificielle

Avis des proches

Espérance de vie estimée du patient

Etat nutrionnel préalable du patient

Age du patient

Avis du médecin uniqguement

0

[9)]

L

X

Résultats en pourcentage

20% 40% 60% 80% 100%

mOUl
ENON

I Sans réponse

Schéma 13 : Criteres devant influencer la décision d’arrét de la nutrition artificielle.
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+* Sensation de faim et de soif :

Nous avons demandé aux soignants s’ils pensaient que les patients en fin de vie apres arrét

de la nutrition artificielle souffraient de faim ou de soif. Leurs opinions sont résumées

dans le schéma 14.

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Pourcentage de soignants

M Sans opinion
H NON
mOUI

Sensation de faim Sensation de soif

Schéma 14 : Sensation de faim et de soif

+» Euthanasie, suicide assisté, acharnement thérapeutique

Nous avons demandé¢ aux soignants si I’arrét de la nutrition artificielle pouvait, selon eux,

étre assimilé a une euthanasie, a un suicide assisté ou si la poursuite de la nutrition pouvait

s’apparenter a de I’acharnement thérapeutique. Les réponses sont synthétisées dans le

schéma 15.

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Pourcentage de soignants

[ Sans réponse

m NON

mOul

Euthanasie Suicide assisté ~ Acharnement
thérapeutique

Schéma 15 : NA et Euthanasie, suicide assisté, acharnement thérapeutique
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+ Intentionnalité de 1’arrét de la nutrition artificielle

Nous avons demandé aux soignants quelles étaient, pour eux, les indications légitimes

d’arrét de la nutrition artificielle. Celles-ci sont résumées dans le schéma 16.

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Pourcentage de soignants

Cesser un

Limiter les effets Hater le déces du

traitement jugé indésirables de la

futile

nutrition
artificielle

patient

[ Sans réponse
H NON
H OUI

Schéma 16 : Intentions légitimes d’arrét de la nutrition artificielle

«» Nutrition artificielle en fin de vie et confort

66,1% des soignants interrogés pensent que la nutrition artificielle n’est pas indispensable au

confort du patient en fin de vie.

28,4% des soignants estiment la nutrition artificielle indispensable au confort.

5,5% des soignants ne prennent pas position.

R/

s Information sur 1’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie

Nous avons demandé aux soignants s’ils se trouvaient suffisamment informés sur 1’arrét de la

nutrition artificielle en fin de vie (cf Schéma 17).
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78.2%

M Pourcentage de soignants

19.2%

10 2.6%
0 I

Suffisamment Insuffisamment Sans réponse
informés informés

Schéma 17 : Formation actuelle des soignants

Nous avons ensuite demandé aux soignants si, a leur avis, une information complémentaire

leur serait nécessaire (cf Schéma 18).

100

0,
90 87.6%

60 -
50 -
40
30 -

20 -
9.8%
10 - 2.6%

Pourcentage des soignants

oul NON Sans réponse

Schéma 18 : Désir des soignants de formation complémentaire

B.  Analyse statistique

Une analyse statistique a ét¢ menée avec 1’aide du Département d’Informatique Médicale du
CHR Metz-Thionville. Les tests du Khi 2 et de Fischer ont été utilis€és pour mettre en exergue
des différences significatives dans la répartition des soignants ou dans leurs réponses en

fonction de différents critéres.
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Aucune différence significative de répartition n’a été retrouvée, aprés analyse statistique
(utilisation du test du Khi-2), entre la population des soignants sollicités et celle des soignants

répondeurs, en considérant leurs sexes, leurs fonctions et leurs services d’exercice (p>0,05).

Nous n’avons pu réaliser d’analyse statistique comparant les réponses des soignants selon leur
lieu d’exercice et leur participation a des formations annexes en soins palliatifs, en raison des

faibles effectifs observés.

Nous nous sommes interrogés sur I’impact de la profession et de 1’ancienneté sur les réponses

des soignants.

¢ Impact de I’ancienneté
Nous avons tenté de mettre en évidence des différences entre les réponses des soignants en
fonction de leur ancienneté dans la profession médicale ou para médicale.
Avant de comparer les réponses des soignants, nous avons regroupé, en raison de leur faible
effectif et pour gagner en puissance, les soignants en deux catégories d’ancienneté : moins de
dix ans versus plus de dix ans.
Pour la plupart des questions posées, nous n’avons pu mettre en évidence de différences
significatives (p>0,05).
Une différence significative entre les réponses des soignants travaillant depuis plus ou moins
de dix ans a été mise en évidence pour les questions 3-C et 4-G. Les tableaux avec les

effectifs observés et la valeur de p sont représentés, pour ces deux questions, ci-dessous.

QUESTION 3-C : Définir la NA comme soin ou traitement, une aide a la décision ?

Années d’ancienneté¢ | NON OUI Valeur de p
Moins de dix ans 51 119 0,009
Plus de dix ans 62 78

Tableau 7 : NA soin ou traitement
Bien que les deux populations étudiées aient majoritairement répondu OUI a la question, les
soignants exercant depuis plus de dix ans pergoivent moins la caractérisation de la NA en soin

ou traitement comme une aide a la décision, que les soignants exercant depuis plus de dix ans.
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QUESTION 4-G : Critéres devant influencer la décision d’arrét de la NA : L’avis du

médecin uniquement ?

Années d’anciennet¢ | NON OUIl Valeur de p
Moins de dix ans 145 17 0,028
Plus de dix ans 128 5

Tableau 8 : Critéres influencant la décision d’arrét de la NA : avis du médecin
Bien que les deux populations étudiées répondent majoritairement que le seul avis du médecin
ne doit pas influer sur la décision d’arrét de la NA, les soignants exercant depuis moins de dix
ans répondent plus fréquemment OUI que les soignants exercant depuis plus de dix ans, et ce,
de maniére significative.
% Impact de la profession

Nous avons recherché des différences significatives entre les réponses des soignants en
fonction de leurs professions. Afin d’obtenir des effectifs suffisants et de faciliter 1’analyse,
les soignants ont été regroupés en deux catégories : d’une part les médecins et d’autre part les

paramédicaux (aides-soignantes, IDE, cadre de santé).

Pour beaucoup de questions, la comparaison des réponses des paramédicaux et des médecins

n’a pas révélé de différences significatives (p>0,05).

Néanmoins, pour cinq questions, des différences significatives entre les réponses des
médecins et des paramédicaux ont ét€¢ mises en évidence. Les résultats correspondant aux

effectifs observés et valeur de p sont représentés dans les tableaux suivants.

QUESTION 1 : Avez-vous déja été confronté a une situation d’arrét de la NA en fin de vie ?

Profession NON OUI Valeur de p
Paramédicale 116 173
Médicale 9 47 0,0006

Tableau 9 : Confrontation a des situations d’arrét de NA
Selon notre étude, les paramédicaux se disent moins confrontés a des situations d’arréts de

NA chez les patients en fin de vie que les médecins.
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QUESTION 1-A : Ces arréts ont-ils été précédés de concertation pluridisciplinaire ?

Profession Jamais ou Rarement | Souvent ou Toujours | Valeur de p
Paramédicale 71 102 3,02 * 10-5
Meédicale 4 43

Tableau 10: Concertation pluridisciplinaire

De manicre significative, les paramédicaux répondent davantage que les médecins que les

arréts de la NA ne sont jamais ou rarement précédés de concertation pluridisciplinaire.

QUESTION 1-C : Avez-vous été informé des raisons ayant conduit a 1’arrét de la NA ?

Profession Jamais ou Rarement | Souvent ou Toujours | Valeur de p
Paramédicale 44 129
Médicale 4 43 0,0127

Tableau 11 : Information sur les indications de I’arrét de NA

Les paramédicaux répondent plus fréquemment que les médecins qu’ils ne sont jamais ou

rarement informés des raisons ayant conduit a I’arrét de la NA.

QUESTION 1-F : Avez-vous rencontré des difficultés éthiques face a ces situations ?

Profession Jamais ou Rarement | Souvent ou Toujours | Valeur de p
Paramédicale 129 44
Médicale 26 21 0,0103

Tableau 12: Arrét de NA et difficultés éthiques

Les paramédicaux rapportent plus fréquemment des difficultés éthiques face aux situations

d’arrét de la NA que les médecins.

QUESTION 2-B : Contraire a la loi ?

Profession NON 0]0) Valeur de p
Paramédicale 215 46
Médicale 47 3 0,039

Tableau 13 : Arrét de NA et loi

En comparaison aux médecins, les paramédicaux rapportent plus souvent que 1’arrét de la NA

est contraire a la loi.
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QUESTION 4-E : L’avis du patient ?

Profession NON OUIl Valeur de p
Paramédicale 13 257 0,004
Meédicale 9 44

Tableau 14 : Criteéres influencant 1’arrét de la NA
Dans les critéres devant influer sur la décision d’arrét de la NA, I’avis du patient est plus

fréquemment cité par les paramédicaux que par les médecins.

QUESTION 7 : NA et acharnement thérapeutique

Profession NON OUIl Valeur de p
Paramédicale 83 195 0,031
Médicale 25 31

Tableau 15 : Poursuite de NA et acharnement thérapeutique
Les paramédicaux répondent plus souvent que les médecins que la poursuite de la NA peut

dans certaines circonstances s’apparenter a de 1’acharnement thérapeutique.

1. DISCUSSION

A.  Critique de la méthode

1) Questionnaire

Le questionnaire envoyé aux soignants comportait une premiere partie rassemblant des
renseignements généraux concernant le sujet répondeur, tel que son sexe, sa profession, ses
années d’ancienneté au sein de la profession et son service d’exercice. Certains soignants
n’ont pas souhaité compléter I’intégralité de ces renseignements. En effet, 10 soignants n’ont
pas complété leur service actuel d’exercice, 3 leur profession, 10 leur sexe et 1 son
ancienneté. Une des explications possibles est la crainte des soignants que 1’anonymat ne soit
pas respecté et que leur identité soit déduite du recoupement des informations personnelles.

Dans les commentaires libres, plusieurs soignants indiquaient qu’ils n’étaient pas strs de
connaitre la définition de la nutrition artificielle. Cette définition, si elle avait été¢ indiquée
dans la lettre accompagnant le questionnaire, aurait probablement pu clarifier, pour certains

soignants, le but de I’étude et aurait peut-étre modifié leurs réponses.
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2) Taux de réponse

Nous avons obtenu un taux de réponse de 35,2%. Ce taux peut sembler faible et I’on peut se
demander si les non réponses auraient pu modifier les résultats de I’enquéte. En effet, il est
possible que les soignants ayant répondu a 1I’étude aient un intérét particulier par rapport au
sujet, constituant un biais.

On peut néanmoins noter que le taux de réponse attendu a une enquéte ouverte est proche de
25%. Ainsi, le taux de réponse obtenu pour notre étude semble correct.

Le choix d’un questionnaire plus court et plus ciblé aurait probablement augmenté le taux de
réponse et aurait permis une analyse statistique plus juste, mais I’enquéte serait alors apparue
moins exhaustive.

La possibilité d’une relance a été envisagée afin d’obtenir un taux de réponse supérieur, et
chaque questionnaire était pourvu d’un numéro d’anonymat. Mais lors de 1’analyse des
questionnaires, les numéros d’anonymat de nombreux questionnaires €taient illisibles puisque
barrés ou découpés, et ce malgré, les informations données dans la lettre d’accompagnement
confirmant que 1’analyse des questionnaires se ferait sous le couvert de 1’anonymat. Ces

événements ne nous ont donc pas permis de réaliser de relance.

B. Population étudiée

Nous n’avons pas noté de différences de répartition significatives entre les soignants sollicités
et les soignants ayant répondu a I’enquéte, et ce, en regard de leur fonction, leur service
d’exercice et leur sexe.

Ainsi, la population des soignants répondeurs semble Etre représentative des soignants

sollicités, concernant les critéres étudiés.

C.  Vécu des soignants face aux situations d’arrét de nutrition

artificielle

1) Taux de soignants confrontés a des situations d’arrét de la

NA

Nous avons souligné que moins de 10% des soignants interrogés travaillent dans un service de
soins palliatifs. Pourtant, 63,8% des soignants, soit pratiquement deux tiers, ont déja été

confrontés a des situations d’arrét de la nutrition artificielle chez des patients en fin de vie. Ce
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chiffre peut sembler important pour un questionnaire ouvert aux soignants de tous les services
de médecine, chirurgie et réanimation. Les données de la littérature ne permettent pas
d’obtenir la proportion générale de patients en fin de vie chez qui une indication d’arrét de la
nutrition artificielle est posée. Cependant, Denoyel and al (49) notaient qu’un arrét de la
nutrition artificielle avait ét¢ décidé chez 34 des 286 patients suivis en unité de soins palliatifs
durant une période de trois mois. Dans une autre étude menée au sein d’une unité de soins
palliatifs de Lille sur une durée de neuf mois (50), 5 patients sur les 135 admis dans le service
avaient bénéficié d’un arrét de la nutrition artificielle. Ainsi, dans le cadre de ces études
réalisées sur de courtes durées, 3,7 a 11,9% des patients en soins palliatifs avaient bénéficié
d’un arrét de la nutrition artificielle. Mais ces chiffres correspondent a des études réalisées
dans des unités spécialisées en soins palliatifs et on peut supposer que les situations d’arrét de
la NA chez des patients en soins palliatifs sont moins fréquentes dans les services non
spécialisés.

Certes, une partie des soignants en raison de mutations, ont pu & un moment de leur carriére
travailler en service de soins palliatifs, mais cette proportion est probablement minime. De
plus, le faible taux de réponse de 1’étude peut faire penser que les soignants les plus concernés
et donc ayant déja été confrontés a des situations d’arrét de nutrition artificielle en fin de vie,
ont répondu en majorité a I’enquéte.

Cela confirme que I’arrét de la nutrition artificielle n’est pas un probléme circonscrit aux
services de soins palliatifs. Les soignants des services plus traditionnels (médecine, chirurgie,

réanimation) y sont également confrontés.

L’analyse statistique révele que, dans notre enquéte, les médecins se disent plus fréquemment
confrontés a des décisions d’arrét de la nutrition artificielle que le personnel paramédical, et
ce de maniere significative. Si on estime que le personnel paramédical et médical sont
globalement issus des mémes services et par conséquent suivent les mémes patients, cela peut
signifier que les soignants paramédicaux ne sont pas informés de certaines décisions d’arrét
de nutrition artificielle ou que certains patients ne sont suivis que par le corps médical. En
effet, les patients suivis uniquement en consultation externe sans recours a des hospitalisations
traditionnelles ou hospitalisations a domicile ne bénéficient que rarement de I’intervention des
paramédicaux hospitaliers. Néanmoins, le taux de patient en fin de vie pour qui une décision
d’arrét de NA est décidée et bénéficiant d’un suivi en consultation externe seule semble
minime. On ne peut donc pas éliminer I’hypothése que, dans certains cas, les soignants

paramédicaux ne sont pas associés a la décision d’arrét de la nutrition artificielle. On peut
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¢galement se demander si le personnel paramédical, n’ayant pas de qualité¢ de prescripteur, est
moins concerné par les arréts thérapeutiques. Ce raisonnement semble pouvoir s’adapter aux
aides soignantes, mais les IDE ¢tant les garantes de I’administration des thérapeutiques,
devraient dans tous les cas étre au courant des changements thérapeutiques et donc des arréts
de nutrition artificielle.

Cette inégalit¢ d’informations entre les paramédicaux et les médicaux peut souligner un

manque ou des difficultés de communication au sein de 1’équipe.

2) Procédures d’arrét de la NA

Nous avons souligné en premiére partie que le cadre 1€gal concernant les situations d’arrét ou
de limitation thérapeutique est relativement clair, reprenant, selon que le patient est en état de
donner sa volonté ou non, les notions de personne de confiance de directives anticipées, de
procédure collégiale...

Il nous a semblé intéressant d’interroger les soignants sur la maniére dont les arréts de

nutrition artificielle auxquels ils ont été confrontés, ont été menés.

% Recherche de personne de confiance et de directives anticipées

Quasiment 70% des soignants déclarent que des directives anticipées et/ou une personne de
confiance ont toujours (37,4%) ou souvent (32,4%) été recherchées avant une décision d’arrét
de la NA chez les patients en fin de vie.

Ce taux apparait ¢levé et serait un signe de bonne pratique s’intégrant dans le cadre d’une
politique d’établissement ou le formulaire de désignation de la personne de confiance doit étre
systématiquement intégré au dossier du patient.

Cette impression a été confortée par un audit sur les dossiers-patients mené au sein du CHR
Metz-Thionville en 2009 et 2010. Un des criteres recherchés était la présence, dans le dossier
médical ou paramédical, du formulaire institutionnel de désignation de la personne de
confiance. Le premier tour d’audit réalisé¢ en 2009 au sein du pdle 6 (regroupant oncologie,
hématologie, pneumologie et soins palliatifs : services ciblés par notre enquéte) a retrouvé la
présence du formulaire susdit dans 34% des dossiers étudiés. Le second tour mené en 2010,
au sein du méme pdle, notait la présence du formulaire de désignation dans 71,43% des
dossiers étudiés. Ce dernier chiffre semble en adéquation avec les réponses des soignants
concernant notre enquéte, méme si nous ne disposons pas de chiffres de référence concernant

les services de chirurgie ou de réanimation.
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Nous n’avons pas de données quant a la recherche systématique de directives anticipées par
les soignants. Mais on peut tout de méme s’interroger sur la connaissance correcte par les
soignants du cadre 1égal et des définitions précises de la personne de confiance (désignée par
le patient, définition différente de la personne a prévenir...) et des directives anticipées

(forcément manuscrites, valables trois ans...).

% Recueil du consentement du patient
Seulement 25,2% des soignants rapportent que le consentement du patient a été toujours ou
souvent recueilli dans le cadre des décisions d’arrét de la nutrition.
Comme justification a ce faible taux, de nombreuses personnes notent, en commentaire libre,
que le consentement des patients ne pouvait étre recherché en raison de leur état de
conscience ou de vigilance insuffisant.
Au cours d’une étude menée au Pays Bas, publiée en 2004 (70), 211 médecins ont été
interrogés sur les cas de sédation en fin de vie avec arrét de la nutrition et de 1’hydratation
qu’ils avaient pu rencontrer récemment. Dans 34% des cas rencontrés, les médecins
déclaraient avoir discuté de la décision d’arrét de la nutrition et de 1’hydratation avec le
patient. Ce chiffre reste légerement supérieur a celui retrouvé dans notre enquéte. Dans cette
méme étude néerlandaise, 59% des médecins disaient avoir discuté de la décision de sédation
avec le patient. Le principal argument apporté pour ne pas discuter de la sédation avec le
patient est que le patient était hors d’état d’exprimer sa volonté (25% des cas).
On peut s’interroger sur le fait que, d’apres cette étude, les praticiens discutent davantage
avec le patient en fin de vie d’une décision de sédation que d’une décision d’arrét de la
nutrition ou de I’hydratation. L’arrét de la nutrition artificielle semble-t-1l banal face a une
sédation pour syndrome réfractaire expliquant le fait que les médecins abordent moins ce sujet
avec leurs patients ? Ou au contraire, les médecins ressentent-ils un manque d’aisance face a
ce syjet, rendant la discussion autour de 1’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie avec le
patient plus difficile que I’abord de la sédation ? Une autre raison fréquemment citée,
expliquant le manque de discussion autour de I’arrét de la nutrition avec le patient, est que de
nombreux médecins pergoivent ’arrét concomitant de la nutrition et de ’hydratation, en cas
de sédation, non pas comme optionnel mais comme faisant partie intégrante de la sédation.
Cette derniere justification ne concerne qu’une part infime des arréts de nutrition artificielle :
les arréts de nutrition et hydratation artificielles concomitant a une sédation pour syndrome

réfractaire. Elle ne peut donc étre étendue a toutes décisions d’arrét de la NA en fin de vie.
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Ainsi, le fait que le patient soit hors d’état d’exprimer sa volonté limite clairement le recueil
de son consentement. Mais, méme si la confusion ou les troubles de la vigilance sont
fréquents chez le patient en fin de vie, ils ne concernent pas la totalit¢ des patients. Chez les
patients en mesure d’exprimer leur avis, leur volonté doit étre recherchée, mais les soignants
semblent ressentir un manque d’aisance pour aborder le sujet avec les malades. Ce manque
d’aisance peut étre en lien avec un manque de connaissance du soignant sur les indications et
conséquences de 1’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie. Une meilleure information des
soignants sur ce théme pourrait donc améliorer le dialogue soignant-soigné, et de ce fait
permettre au malade de pouvoir exprimer son opinion en toute connaissance de cause, apres

avoir regu des informations claires et intelligibles.

% Concertation pluridisciplinaire et information du soignant sur I’indication de 1’arrét de
la nutrition artificielle

Toute décision d’arrét ou de limitation thérapeutiques devrait étre précédée 1également d’une
procédure collégiale. Comme définie dans le code de déontologie médicale, cette procédure
nécessite de demander avis auprés d’un médecin consultant, mais elle demande en premier
lieu une concertation de I’ensemble de 1’équipe soignante.
Il nous a semblé légitime de demander aux soignants interrogés si les cas d’arrét de la
nutrition artificielle rencontrés dans leur pratique avaient été précédés de concertations
pluridisciplinaires.
Dans notre enquéte, 65,3% des soignants interrogés révelent qu’il y a toujours (23%) ou
souvent (42,3%) eu concertation pluridisciplinaire avant les arréts de nutrition artificielle.
Ainsi, 77,9% des soignants disent avoir été toujours (41%) ou souvent (36,9%) informés des
raisons ayant conduit a I’indication d’un arrét de la nutrition artificielle.
Dans 2/3 des cas rapportés par les soignants, les arréts de NA chez les patients en fin de vie
semblent donc conformes en partie a la procédure collégiale.
Ces chiffres se rapprochent de ceux retrouvés en 2004, dans I’étude menée par Rietjens et al
au Pays-Bas (70). Dans le cadre de I’arrét de la nutrition ou de 1’hydratation artificielle, 67%
des médecins interrogés révélaient que la décision avait été précédée d’une discussion avec
les autres soignants; et dans 54% des cas d’une discussion avec les IDE (contre
respectivement 79% et 60%, dans les cas de décisions de sédation chez le patient en fin de

vie).

94



Néanmoins, 1’analyse statistique de nos résultats retrouve une différence significative entre les
réponses des paramédicaux et des médecins. Les paramédicaux se disent moins fréquemment
associés aux concertations pluridisciplinaires et moins fréquemment informés des raisons de
I’arrét de la nutrition.

Plusieurs soignants ont souligné qu’il était normal que les médecins, en tant que prescripteurs,
soient mieux informés des indications d’arrét de NA. Mais, en cas de concertations
pluridisciplinaires préalables bien conduites, tout soignant qu’il soit médecin, IDE, aide-
soignant, en ayant participé a la discussion ou par le biais des transmissions, devrait étre
informé des raisons ayant induit la décision d’arrét de la NA. Quels que soient leurs statuts,
les soignants vont étre confrontés au questionnement des patients et de leurs proches : les
médecins n’ont pas 1’exclusivité des interrogations des malades. L’information des soignants
et leur participation aux prises de décision leur permettra de mieux accompagner le patient et
ses proches. L’aisance des soignants face au patient et a ses proches pourrait étre améliorée

par une bonne compréhension du projet de soin.

% Divergences d’opinion

Dans un peu plus de la moiti¢ des cas, les soignants rapportent qu’il n’y a eu que rarement
(50,4%) ou jamais (5,9%) de divergences d’opinion au sein de 1’équipe. A contrario, pour
40% des soignants, les décisions d’arrét de NA ont été sujettes (toujours ou souvent) a des
divergences d’opinion.

L’existence de divergences d’opinion ne nous semble pas forcément un signe négatif. Le
soignant, bien qu’il soit professionnel, demeure habité par sa culture, son histoire, ses
croyances, ses peurs mais €galement par ses connaissances et son expérience. Chaque opinion
est unique. Les différentes visions du projet de soin vont agrémenter et enrichir la discussion
autour du cas du patient, elles vont faire progresser la réflexion par la mise en commun des
connaissances et des représentations de chacun.

Il va de soit que, pour étre profitable a la discussion, les différentes opinions ne doivent pas
étre simplement juxtaposées ou étre a I’origine de conflits stériles. Ces divergences doivent
permettre la construction de la réflexion ; pour cela chaque intervenant doit étre a 1’écoute
d’autrui, dans une démarche d’ouverture d’esprit. Les opinions ne doivent pas étre figées mais
évolutives en fonction des différents arguments, connaissances, et expériences apportées, sans

perdre de vue que toute réflexion est centrée sur le patient dans une démarche de bienfaisance.
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3) Difficultés éthiques et émotionnelles

Devant des problématiques d’arrét de la nutrition artificielle chez le patient en fin de vie, la
majorité des soignants interrogés se disent peu fréquemment soumis a des difficultés éthiques.
Deux tiers des soignants disent n’avoir que rarement (44,6%) ou jamais (18,5%) ressenti de
difficultés éthiques. Seuls 26,6% des soignants interrogés disent avoir souvent ressenti des
difficultés éthiques et 3,6% en avoir rencontré dans tous les cas, cette proportion si elle n’est
pas majoritaire n’est néanmoins pas négligeable. Il est important de noter que les
paramédicaux décrivent significativement une plus grande fréquence de difficultés éthiques
que les médecins. Cette proportion plus importante de difficultés éthiques chez les
paramédicaux est-elle a relier au fait qu’ils se décrivent également moins bien informés sur
les raisons ayant conduit a 1’arrét de la NA et moins impliqués dans les concertations
pluridisciplinaires ?

L’existence de difficultés éthiques peut avoir une connotation négative pour les soignants,
étant percue comme un signe de faiblesse. Il est donc possible qu'une partie des soignants
n’ait pas souhaité souligner ses difficultés via un questionnaire, pour convenir a une certaine
désirabilité sociale. Pourtant, le partage des difficultés éthiques ressenties prouve qu’une
démarche de questionnement a ét¢é initiée.

On peut également s’interroger sur la connaissance des soignants concernant les principes
¢thiques applicables au domaine de 1’arrét de la NA chez le patient en fin de vie et sur 1’utilité
de mener des formations sur les principes €thiques de base. Le but d’une telle démarche
d’information ne serait pas de diminuer le taux de difficultés éthiques ressenties, mais de
permettre 1’initiation d’un questionnement éthique individuel, pouvant ensuite s’intégrer a une

réflexion collective.

En dépit du fait que les soignants se décrivent peu fréquemment touchés par des difficultés
éthiques, bon nombre d’entre eux rapportent des difficultés émotionnelles.

Parmi les difficultés émotionnelles décrites, les soignants interrogés rapportent en premier
lieu un sentiment d’impuissance (41%) face aux situations d’arrét de la nutrition artificielle
rencontrées chez le patient en fin de vie. On peut se demander si cette impuissance ressentie
est en lien avec 1I’impossibilit¢ de pouvoir dispenser une alimentation suffisante au patient
jusqu’au terme de sa vie ou si ce sentiment est, de facon plus générale, li¢ a I’'impossibilité
d’entraver I’évolution de la maladie et donc d’empécher le déces du patient.

L’anorexie chez le patient en soins palliatifs est un des symptomes le plus fréquemment

rencontrés et malgré les thérapeutiques mises en place, la dénutrition est difficilement
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réversible chez ces sujets, comme nous avons pu le voir en premiere partie. Il est certes
nécessaire que tout soignant fasse son maximum pour améliorer 1’alimentation du patient afin
de maintenir autant que possible une alimentation dite « plaisir ». Mais, le sentiment
d’impuissance ressenti ne doit pas conduire a de 1’acharnement nutritionnel (qu’il soit par
voie orale ou artificielle) équivalent a de 1’obstination déraisonnable. Dans une étude menée
aupres de patients en soins palliatifs et de leurs proches (71), 71% des patients exprimaient le
désir de controler eux-mémes leur propre ingestat. Les patients interrogés décrivaient
¢galement le souhait que les soignants soient moins focalisés sur la nourriture et que leurs
encouragements dans les prises alimentaires soient moins assertifs.

Une meilleure connaissance des phénomeénes physiopathologiques relatifs a I’arrét de la
nutrition artificielle en fin de vie et la mise en évidence du désir des patients de ne pas étre
focalisé¢ sur leur état nutritionnel pourrait donc permettre aux soignants de diminuer leur

sentiment d’impuissance.

Plusieurs soignants notaient en commentaires libres que, indépendamment de ’arrét de la
nutrition, « la mort restait taboue ». Ainsi, le sentiment d’impuissance des soignants peut étre
en partie li¢ a la situation palliative du patient, et sous-tendu par l’incapacité a enrayer
I’évolution de la maladie et le déces. Pourtant, la mort reste un processus naturel, comme le
signifie la définition des soins palliatifs par la SFAP. Mais la finitude de la vie est
difficilement acceptée dans la société actuelle. Barthelemy and al dans une étude publiée en
2008 (72), portant sur les causes de la résistance des soignants a la mise en place de soins
palliatifs, insistaient sur la nécessité du deuil du sentiment de toute puissance du soignant.
Dans I’accompagnement des patients en soins palliatifs et particulierement chez les patients
chez qui un arrét de la NA est discuté, les soignants, quelle que soit leur catégorie
professionnelle, semblent donc devoir faire le deuil de leur omnipotence. Une fois cette réalité
acceptée, la visualisation du continuum entre soins curatifs et palliatifs semble plus claire. La
prise de conscience du fait que les traitements et soins ne s’arrétent pas a 1’annonce de
I’incurabilité de la maladie et que la poursuite du projet de soins passe inéluctablement par
des soins de confort d’une importance capitale sont indispensables pour que le soignant
retrouve un but a sa pratique et diminue par la méme le sentiment d’impuissance ressenti.

De fagon approchante, 22,5% des soignants rapportent, en cas d’arrét de la nutrition
artificielle, un sentiment d’abandon des soins. Il est important dans ce contexte de rappeler a
I’ensemble des intervenants que limitation et arrét thérapeutiques ne sont pas synonymes

d’arrét des soins. Les soins de confort sont poursuivis, accentués en fonction des besoins du
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patient, et ce jusqu’au déces. La NA n’est qu’une partie d’un projet de soins. Tout projet de
soins est évolutif et aprés une décision d’arrét de la NA, il semble indispensable que les
soignants, tout comme les proches, réalisent que les autres soins en place sont d’une

importance capitale. Les soignants doivent alors réinvestir les soins de confort.

Selon notre étude, peu de soignants décrivent un sentiment de mal-étre (16,7%) ou de
culpabilité¢ (12,6%). Pourtant, pour Marie-Odile Gérardin (53), la crainte d’abandonner le
patient ou le sentiment d’impuissance induisent une culpabilité plus ou moins consciente, ce
qui semble confirmé par certaines remarques que nous avons pu recueillir dans les
commentaires libres telles que le « sentiment de laisser le patient mourir de faim » ou encore
le « sentiment de tout arréter ou de ne rien faire ». Certes, dans la réalité, le patient n’est pas
abandonné ; mais dans les fantasmes de chacun, arrét de la nutrition artificielle signifie
condamnation a mort. Ainsi, la pensée que nos décisions puissent entrainer la mort sous-tend
un sentiment de toute puissance qui va de pair avec la culpabilité. Admettre les limites de ses
actions et consentir a sa part d’impuissance peut limiter cette culpabilité.

Ces sentiments ressentis peuvent également référer a une certaine ambivalence du soignant
entre le désir éprouvé que la vie du patient s’arréte et le refoulement de cette pensée
insupportable, induisant ainsi un regain de culpabilité souvent non conscient.

Cette ambivalence du soignant et le désir refoul¢ de mort du patient peut expliquer
qu’uniquement 10,8% des soignants interrogés déclarent avoir peur de hater le déceés du

patient, par I’arrét de la NA.

Dans les sentiments ressentis face a un arrét de NA, 30% des soignants admettent un manque
d’aisance face au patient et a ses proches. Ce manque d’aisance peut étre confronté au ressenti
des familles. Une étude japonaise publiée en 2010 par Yamagishi and al (73) s’est intéressée a
la souffrance émotionnelle chez les proches de patients cancéreux en phase terminale,
devenus incapables de se nourrir oralement et chez qui aucune supplémentation nutritionnelle
artificielle n’avait ét¢ décidée. Cette enquéte signale que 71% des proches décrivent une
souffrance importante ou trés importante, avec dans 69% des cas un sentiment rapporté
d’impuissance et de culpabilité. Une des causes définies de cette souffrance est le manque
d’informations recues par la famille du patient, et 60% des proches percoivent une nécessité
d’amélioration des pratiques professionnelles (amélioration considérable dans 10% des cas,
importante dans 4%, faible dans 46%). Ainsi, une des conclusions de I’équipe japonaise est

que les soignants doivent offrir aux proches des patients une information aussi claire que
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possible sur I’hydratation et la nutrition en fin de vie et notamment sur le fait que 1’arrét de la
NA ne hate pas le décés, n’entraine pas d’inconfort pour le patient et que sa poursuite peut
entrainer cedéme et ascite.

Il semble clair que pour informer correctement les proches du patient, les soignants doivent
avoir une certaine maitrise du sujet. Une bonne connaissance des indications et conséquences
de I’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie semble donc indispensable aux soignants,
pour leur permettre d’accompagner au mieux les proches des patients confrontés a cette
situation et de se sentir plus a 1’aise dans leurs échanges.

L’amélioration des pratiques passera par une amélioration des connaissances des soignants sur
la NA en fin de vie mais également par 1’accentuation des échanges pluridisciplinaires.
Quasiment un quart des soignants déplore un manque de dialogue en équipe lors des décisions
d’arrét de la NA en fin de vie (24,3%), et ce sans différence entre le personnel médical et
paramédical. La conduite d’une réflexion en €quipe pourrait donc améliorer d’une part la
prise en charge du patient en étudiant sa situation sous des angles de vue différents, et d’autre
part le ressenti du soignant et par voie de conséquences, son aisance aupres du patient et de

ses proches.

Dans les commentaires libres associés, les autres sentiments cités a plusieurs reprises par les
soignants sont la peur de la dénutrition avec son retentissement sur le confort, et en particulier
la peur des escarres.

D’autres soignants rapportent également que s’il existe un manque de dialogue au sein de
I’équipe, la communication est aussi difficile avec la famille et surtout avec le patient lui-
méme. Les difficultés de communication sont parfois décrites par les soignants comme en lien
avec une incompréhension des décisions médicales. D’autres signalent qu’il est encore plus
difficile de réagir face a I'incompréhension des familles ou du patient lui-méme. Ainsi, les
soignants sont en demande d’informations, de dialogue en équipe mais également de conseils

sur la maniere d’échanger avec le patient et ses proches.

Malgré les difficultés émotionnelles ou éthiques avouées, 21% des soignants déclarent avoir
trouvé les moyens de surmonter leurs difficultés. Apres analyse, les techniques aidantes
décrites en commentaires libres peuvent étre subdivisées en cing sous-groupes.

En premier lieu, apparait le dialogue. Celui-ci est principalement décrit comme un dialogue
pluri et inter disciplinaire au sein méme de 1’équipe, mais certains soignants insistent sur le

coté positif du dialogue avec des équipes extérieures (comme les équipes mobiles de soins
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palliatifs). D’autres rapportent encore 1’intérét de groupes de parole, n’ayant pas pour but de
prendre des décisions concernant le patient, mais délimitant un temps et un espace de parole
afin de permettre au soignant d’évacuer ses propres €émotions. L’accent est également mis par
les soignants sur les bienfaits des discussions informelles au sein d’une équipe, permettant au
personnel d’échanger dans un cadre moins strict.

Le deuxiéme moyen le plus fréquemment cité par les soignants est la formation en soins
palliatifs, particulierement sur la nutrition artificielle en fin de vie, ainsi que 1’expérience
accumulée dans le domaine. En effet, plusieurs soignants mettent en avant 1’aide apportée par
les formations annexes réalisées (DIU de Soins Palliatifs...), ou encore les lectures de
différentes publications. D’autres soignants parlent de I’importance de 1’expérience en soins
palliatifs ou en oncologie. On peut ainsi se demander si la confrontation répétée a des
situations d’arrét de la NA en fin de vie les rend plus facile a appréhender.

En troisiéme position, les soignants interrogés insistent sur I’importance de 1’évaluation
globale du patient, avec notamment 1’évaluation de la balance bénéfices-risques, aidant les
protagonistes a mieux appréhender, comprendre et expliquer la décision d’arrét de la nutrition
artificielle. Un autre point important souligné par certains soignants est I’importance de la
réévaluation du patient. Cela implique une notion indispensable : celle qu’aucune décision
n’est irréversible. La décision d’arrét de la nutrition artificielle chez le patient en fin de vie
doit, comme tout autre traitement ou projet de soins, étre réévaluée et rediscutée selon
I’évolution de la maladie et les désirs du patient. La situation clinique et I’état général des
patients ne sont pas figés, ils sont évolutifs et peuvent étre soumis a de rapides changements ;
des réévaluations itératives permettent une adaptation efficace des soins et traitements au plus
pres de ces changements.

Un autre moyen utilisé par les soignants pour surmonter les difficultés soulevées par I’arrét de
la nutrition artificielle est le recours a la spiritualité ou a la religion avec 1’évocation dans les
commentaires libres de la méditation ou de la priere. Cette aide spirituelle est peu
fréquemment citée par les soignants, néanmoins il est important de la prendre en compte.

En dernier lieu, un unique soignant a consigné en commentaires libres qu’éviter la chambre
du patient était pour lui un moyen de surmonter ses difficultés émotionnelles. Cette réaction
d’évitement est un des mécanismes de défense des soignants bien connu des psychologues.
Ces comportements défensifs sont, selon M. Ruszniewski, souvent instinctifs et inconscients
(74), ce qui peut expliquer qu’ils ne soient que si peu fréquemment cités par les soignants
ayant répondus a I’enquéte. Toute situation d’angoisse, d’impuissance, de malaise,

d’incapacité de répondre a ses propres espérances ou a celles d’autrui induisent des
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mécanismes psychiques d’adaptation. Or identifier ses propres défenses est une étape
importante pour le soignant, lui permettant de cheminer avec ses forces et ses failles, de se
révéler plus apte a reconnaitre les défenses du patient et d’engendrer un échange plus

authentique dans la relation soignant- soigné.

Ainsi, I’amélioration du ressenti des soignants face aux situations d’arrét de la nutrition
artificielle passerait par une potentialisation des échanges au sein de 1’équipe via des
discussions pluridisciplinaires. Permettre aux soignants d’accéder aux connaissances
scientifiques actuelles touchant I’arrét de la nutrition en soins palliatifs pourrait également
améliorer leur aisance dans le dialogue avec le patient et ses proches, et par ce biais, la prise
en charge générale du patient. Un travail personnel serait certainement nécessaire aux
soignants pour leur permettre d’accepter les limites de la prise en charge et de reconnaitre leur
absence de toute puissance. Reconnaitre ses failles en acceptant le fait qu’il ne peut pas étre
« totalement bon » permettra au soignant d’évoluer en reprenant confiance en lui et en sa
capacité a étre un bon soignant. Cette réassurance aura un retentissement direct sur le patient,
en permettant au soignant de lui apporter la sécurité d’un accompagnement jusqu’a son déces,
avec des soins de confort adéquats.

Prendre en compte les difficultés et la souffrance de 1’équipe est nécessaire pour que celle-ci
ne se transfere sur le patient et que la souffrance des soignants ne soit traitée en lieu et place

de la souffrance du patient. C’est ainsi que le patient restera au centre de la prise en charge.

D. Facteurs impliqués dans les décisions d’arrét de la nutrition

artificielle

Nous avons précisé€ en premiere partie qu’il €tait difficile de réduire une décision d’arrét de la
nutrition artificielle en fin de vie a ’analyse d’un seul facteur, qu’il soit un score pronostic ou
un marqueur biologique par exemple. La réflexion autour de ’arrét de la nutrition artificielle
nécessite la prise en compte de multiples criteres, tant scientifiques que psychologiques.

Il nous a sembl¢ intéressant de demander aux soignants les facteurs qui, selon eux, devaient

étre pris en compte dans une décision d’arrét de la nutrition artificielle.

Le critere le plus fréquemment cité par les soignants est 1’avis du patient (87,1%). Les
soignants semblent donc accorder une importance majeure a la volonté du patient. Pourtant,

une discordance intéressante nous interpelle. En effet, selon notre enquéte, seuls 25,2 % des
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soignants indiquent que le consentement du patient a (toujours ou souvent) été recueilli dans
les situations d’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie. Nous avons déja émis certaines
hypothéses pouvant expliquer le faible taux de recueil (patient hors d’état d’exprimer sa
volonté, manque d’aisance du soignant dans le dialogue avec le patient...). Mais ce hiatus
entre I’importance donnée a la volonté du patient et son recueil effectif nous fait réfléchir sur
I’applicabilité du principe d’autonomie.

Notre contexte culturel est marqué par la demande croissante des patients d’intervenir dans la
décision thérapeutique. Recueillir I’avis et la volonté du patient sous-entend qu’une démarche
d’information et de discussion a été initiée et répétée avec lui. Mais les soignants rapportent
que ces échanges ne sont pas aussi simples en réalité qu’en théorie, et ce, aussi bien pour le
recueil de la volonté du patient que pour le recueil des directives anticipées.

Dans la littérature existante, les arréts de la nutrition artificielle réalisés a la demande du
patient sont en réalité peu fréquents. En effet, dans I’étude réalisée aux Pays-Bas en 2004 sur
la sédation terminale avec arrét de la nutrition et de I’hydratation artificielle (70), seuls 9%
des médecins interrogés rapportent que les patients étaient demandeurs de [’arrét de la
nutrition et de I’hydratation (contre 33% des patients qui étaient demandeurs de la mise en
place d’une sédation). Denoyel and al décrivaient que, sur les 34 arréts de nutrition artificielle
recensés en trois mois dans leur USP, 1 seul avait été réalisé a la demande du patient (49).

Il est important de souligner que certains patients, capables d’exprimer leur volonté, seront
confrontés a des difficultés voire a une impossibilité de prendre une décision concernant leur
propre devenir, notamment une décision de limitation thérapeutique. Une étude menée a Lille
par Danel-Brunaud et al (75) aupres de patients atteints de sclérose latérale amyotrophique
montrait que pres de la moitié des patients suivis, conscients et non déments, €taient dans
I’incapacité d’anticiper les complications vitales de leur maladie ou de donner des directives
anticipées sur la conduite a tenir en phase terminale de leur maladie. Ces chiffres avaient
conduit les auteurs a penser que ce refus d’anticipation des patients atteints de SLA pouvait
étre ’expression de leur impossibilité a se confronter a la question existentielle de leur propre
mort. Certes, la prise en charge de la sclérose latérale amyotrophique, méme si elle s’inscrit
dans une démarche palliative, a ses spécificités et 1’étude lilloise portait essentiellement sur
les directives anticipées concernant la réanimation respiratoire. Mais on peut se demander si
cette réflexion n’est pas, en partie, généralisable aux patients en fin de vie et au probleme de
la nutrition artificielle. Tout patient en phase palliative, dans ses prises de décisions ou
directives anticipées, sera renvoyé a 1’évolution de sa pathologie et donc a sa mort. La

nutrition artificielle reste un moyen de suppléance d’une fonction vitale, et est portée par une
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symbolique forte. Le patient, méme en pleine possession de ses capacités cognitives et malgré
les informations données de maniere intelligible et répétée par 1’équipe médicale et
paramédicale, peut éprouver des difficultés voire une incapacité a émettre un avis concernant

I’arrét de la nutrition artificielle.

Selon les soignants ayant répondus a notre enquéte, le deuxiéme critére le plus important a
prendre en considération dans une décision d’arrét de la NA en fin de vie est ’avis de
I’ensemble de 1’équipe soignante (83,6%). En opposition, seul 6,3% des soignants pensent
qu’il faut tenir compte de 1’avis du médecin uniquement.

Ces résultats signent bien que la plupart des soignants ne se retrouvent plus dans la vision
paternaliste de la médecine, ou le médecin tout-puissant est le seul a prendre les décisions.
Les soignants souhaitent que leur avis soit pris en compte, cela nécessite que chaque membre
de I’équipe puisse exprimer son opinion au cours de réunion pluridisciplinaire. En
commentaires libres, certains soignants exer¢ant en réanimation notaient que le médecin
d’astreinte prenait seul toutes les décisions médicales. Il est clair que dans tous les cas, la
décision finale sera médicale puisque seul le médecin a un pouvoir de prescription et donc
d’arrét de prescription. Mais cela ne signifie pas que 1’équipe soignante n’a pas été écoutée,
entendue, et que la décision d’arrét de la nutrition artificielle n’est pas le fruit d’une

concertation pluridisciplinaire.

En troisiéme lieu, 77,6% des soignants indiquent que les effets indésirables de la nutrition
artificielle doivent €tre pris en compte dans la décision d’arrét de la NA. Ce fort pourcentage
signe que si les soignants se sentent sous-informés au sujet de la nutrition artificielle en fin de
vie, leur sensibilisation a ses effets secondaires est importante.

Ke and al retrouvaient, dans une étude réalisée en 2005 aupres de 197 infirmiéres taiwanaises
issues de service de gastro-entérologie, chirurgie générale et soins intensifs (76), que les
soignants avaient une bonne connaissance des effets indésirables de la nutrition et de
I’hydratation artificielle. Malgré cela, 98% des infirmieres interrogées étaient en faveur de
I’instauration d’une nutrition et hydratation artificielle chez le patient en fin de vie.

On aurait pu penser que la prise en considération des effets indésirables induits par la nutrition
artificielle faciliterait par la suite [’évaluation de la balance bénéfices-risques et par
conséquent 1’acceptation de 1’arrét de la nutrition artificielle ; ce que 1’étude taiwanaise

semble remettre en cause.
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Deux tiers des soignants (66,1%) pensent que I’avis des proches doit influencer la décision
d’arrét de la NA chez le patient en fin de vie. Selon les personnes interrogées, 1’avis des
proches du patient est donc moins important que celui du patient et de 1’équipe soignante,
mais ne semble toutefois pas négligeable.

Ke et al (77), dans une autre étude concernant la nutrition et I’hydratation artificielle chez les
patients cancéreux en phase terminale, indiquaient que les soignants interrogés pensaient que
I’on devait essentiellement considérer 1’autonomie du patient. Toutefois, les auteurs
précisaient que les patients perdaient souvent leurs droits de décision face aux familles qui
devenaient les principaux décideurs. En effet, dans leur enquéte, 93% des infirmieres avaient
rencontrés des situations ou la famille des patients en fin de vie demandait 1’utilisation d’un
support nutritionnel. Une étude japonaise publiée en 1999 (78) avangait que les familles des
patients participaient a plus de 90% des décisions d’administration de I’hydratation et de la
nutrition artificielle chez le patient en fin de vie. En revanche, Musgrave and al montraient
dans une étude israélienne publiée en 1996 (79) que la famille participait uniquement a 13%
des processus décisionnel concernant les thérapies intraveineuses. Devant ces différences
entre les études asiatiques et israélienne, Ke and al avangaient que la culture orientale était a
I’origine de la forte influence de la famille dans les décisions concernant la nutrition
artificielle chez le patient en fin de vie. Cette analyse est néanmoins contestable. En effet,
dans son étude, Musgrave ne parlait pas de nutrition artificielle mais de [’hydratation
intraveineuse et notamment de 1’administration médicamenteuse qu’elle permettait, induisant
un biais dans la comparaison des différentes études.

Il semble important de rechercher 1’avis de la famille dans la réflexion préalable a un arrét de
la nutrition artificielle chez un patient en fin de vie, notamment pour révéler leurs ressenti,
inquiétudes ou idées regues et pouvoir répondre au mieux a leur questionnement. Il est normal
que la famille et les proches restent treés présents dans les prises en charge des patients en fin
de vie et qu’ils s’interrogent sur les décisions thérapeutiques, et ce, que le patient soit de
culture orientale ou occidentale. En revanche, il est nécessaire de préciser que d’une part
I’avis des proches, s’il doit étre pris en compte, ne sera pas décisionnel et ne s’imposera pas
comme une obligation au médecin, comme le précise le cadre législatif francais, et que

d’autre part, I’avis du patient prime sur celui de sa famille.

Pour 60,9% des soignants interrogés, 1’espérance de vie du patient en soins palliatifs doit étre

prise en compte dans la décision d’arrét de la nutrition artificielle. Cet intérét pour
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I’évaluation de la survie estimée reprend une des questions essentielles : « Le malade va-t-il

mourir de sa pathologie ou des suites de la dénutrition ? ».

En résumé, les quatre facteurs les plus fréquemment cités par les soignants comme devant
influencer la décision d’arrét de la nutrition artificielle sont : 1’avis du patient, I’avis de
I’ensemble de I’équipe soignante, les effets indésirables liés a la NA et I’avis des proches.
Une prolongation de cette enquéte pourrait étre de rechercher si ces facteurs influent

réellement dans les décisions d’arrét de la NA rencontrées dans les différents services.

E.  Arrét de la nutrition artificielle, symptomes et confort

Une des priorités des soins palliatifs est d’assurer des soins de confort au patient afin de lui
permettre d’accéder a la meilleure qualité de vie possible. Une question récurrente concerne
I’impact de la nutrition artificielle sur le confort du patient en fin de vie.

Nous avons demandé aux soignants s’ils considéraient la nutrition artificielle comme
indispensable au confort du patient. Deux tiers des personnes interrogées (66,1%) pensent que
la nutrition artificielle n’est pas indispensable au confort, 28,4% qu’elle lui est indispensable,
et 5,5 % ne prennent pas position.

On peut noter que si la majorité des soignants ne relie pas forcément la NA au confort du
patient, la notion de confort est de facon paradoxale trés fréquemment citée dans les
commentaires libres associés a 1’enquéte. Les remarques concernent aussi bien le confort
apporté par la nutrition artificielle que I’inconfort qu’elle peut entrainer.

Dans une revue de la littérature menée en 2010, Raijmakers and al (80) avancent qu’aucune
¢tude n’a évalué I’impact de la nutrition artificielle (seule) sur la qualité de vie des patients
dans leur derniere semaine de vie. En revanche, une ¢étude taiwanaise publiée en 2002 a étudié
I’effet combiné de la nutrition et de ’hydratation artificielle sur la qualit¢ de vie (81).
Interrogés deux jours avant leur déces, 75% des 145 patients ayant bénéficié d’une nutrition et
hydratation artificielle disaient n’avoir pergu aucune modification concernant leur confort,
tandis que 6% se disaient plus inconfortables et 18% plus confortables. Cette étude ne mettrait
pas en évidence d’effet bénéfique de la NA sur le confort du patient, méme s’il est difficile
d’isoler I’'impact de la nutrition seule au vu de la multitude de facteurs influant sur le confort

du patient en soins palliatifs. De méme, aucune relation significative n’existerait entre
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I’hydratation artificielle d’une part, et d’autre part, le confort général et I’évolution des

indicateurs de qualité de vie (80).

Les sensations de faim et de soif sont des composantes majeures du confort du patient et sont
des préoccupations importantes pour les soignants. Dans notre enquéte, la majorité¢ des
soignants (68,1%) pensent que I’arrét de la nutrition artificielle n’entraine pas de sensation de
faim chez le sujet en fin de vie. Mais de nombreux commentaires libres indiquent leur
inquiétude par rapport a I’existence d’exceptions et quasiment un quart des soignants pensent
au contraire que le patient peut subir une sensation de faim.

Les chiffres sont quasiment inversés concernant la sensation de soif. En effet, 70,7% des
soignants pensent que 1’arrét de 1I’hydratation en fin de vie induit une sensation de soif. Mais
une grande partie des soignants précisent en commentaires libres que les soins de bouche sont
primordiaux. En revanche, le fait que la sensation de soif soit indépendante du volume
d’hydratation perfusé n’est cité par aucun soignant.

Nous pensons que permettre aux soignants d’accéder aux résultats des études montrant qu’il
n’y a pas ou peu de sensation de faim ou de soif chez le patient en fin de vie méme apres
I’arrét de la nutrition et de ’hydratation artificielles (24,82), ou que la sensation de soif est
davantage dépendante des soins de bouche que du volume de liquide perfusé (24), pourrait les

soulager quant a leur peur de « laisser le patient mourir de soif et de faim ».

L’impact de la nutrition artificielle sur le confort du patient, qu’il soit positif ou négatif, est
d’une grande importance pour les soignants. Les résultats des différentes études publiées sur
le sujet sont contradictoires, notamment en raison de I’hétérogénéité des groupes étudiés ; de
ce fait, les conclusions de chaque auteur sont difficilement généralisables a 1’ensemble des
patients en fin de vie et des enquétes complémentaires avec une méthodologie nouvelle
seraient nécessaires. Cependant, s’il n’est pas sir que la nutrition artificielle améliore le
confort du patient, I’analyse de la littérature existante suggeére que 1’arrét de la nutrition
artificielle chez le patient en fin de vie n’entraine pas d’inconfort. Ces connaissances doivent
étre partagées avec les soignants afin de diminuer leur doute et leur crainte face a ’arrét de

nutrition artificielle. Une diffusion de ce savoir semble indispensable.
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F. Arrét de la nutrition artificielle et éthique

1) Soin ou traitement

La définition de la nutrition artificielle comme un soin ou un traitement fait toujours débat
parmi les professionnels des soins palliatifs.

Nous avons voulu connaitre 1’avis des soignants du CHR sur ce point. Quarante deux pour-
cent des soignants estiment que la nutrition artificielle est un traitement, 32,3% un soin,
16,1% les deux. Certains soignants ont précisé en commentaires libres que pour eux la NA
n’était ni un soin ni un traitement mais un besoin fondamental, nous renvoyant aux travaux de
Virginia Henderson largement diffusés dans la formation infirmicre.

Un peu plus de la moiti¢ des soignants consideérent que répondre a cette question sémantique
est une aide pour légitimer ou non la possibilité d’interrompre la nutrition artificielle.

Devant les divergences des professionnels des soins palliatifs, nous ne nous attendions pas a
une réponse unanime des soignants interrogés. On remarque que les avis sont en effet partagés
et bien que la loi définisse la nutrition artificielle comme un traitement, elle n’est pas
considérée comme un traitement « ordinaire ».

En quoi la nutrition artificielle se différencie-t-elle des autres traitements de suppléance tels
que la ventilation assistée ou encore la dialyse ? Ils suppléent également a une fonction vitale,
et pourtant leur arrét chez le patient en fin de vie suscite souvent moins d’émotion que celui
de la nutrition artificielle. Une des explications principales est 1’importance symbolique et
psychologique de la nourriture. Comme nous I’avons précisé en premicre partie, le renvoi de
I’alimentation a la relation mére-enfant et a 1’allaitement est quasi constant. Tout étre humain
a été dépendant d’une figure maternelle qui lui a apporté la nourriture nécessaire dans sa
petite enfance. Ce n’est pas le cas des autres fonctions vitales comme la respiration ou la
circulation, qui n’ont jamais nécessité d’intervention maternelle, le nourrisson étant des la
naissance, sauf cas pathologique, autonome sur le plan cardiaque ou respiratoire. Aucune
mere n’a pas eu besoin d’aider ou d’apprendre a son enfant a respirer. De plus, aucune autre
fonction vitale n’est associée au plaisir et a la convivialité comme 1’est ’alimentation. Ainsi,
on peut comprendre que les systemes de suppléance comme la ventilation artificielle soient
considérés comme « plus artificiels » que la nutrition entérale ou parentérale.

Une décision de limitation ou d’arrét thérapeutique n’est jamais simple. Mais en raison du
caractere singulier de la nutrition artificielle, sa suspension doit étre d’autant plus argumentée
et expliquée et ne peut se limiter a Dapplication seule d’un cadre légal ou de

recommandations.
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2) Arrét de la nutrition artificielle et intentionnalité

Dans une décision d’arrét de la nutrition artificielle, 1’intentionnalité occupe une place
primordiale. Dans quelle finalité peut-on arréter un traitement ? Existe-t-il des intentions plus
légitimes que d’autres ?

Pour 82,2% des soignants interrogés, « limiter les effets indésirables liés a la NA » est une
intention légitime d’arrét de la nutrition artificielle. Cela nous renvoie au fait que les soignants
semblent tres sensibilisés et attentifs aux effets secondaires de la NA.

« Cesser un traitement jugé futile » apparait 1égitime pour 61,8% des soignants. De nombreux
soignants ont exprimé leurs difficultés a comprendre le principe de futilité. Un médecin
interrogé s’est méme étonné que 1’on puisse caractériser ses prescriptions de futiles, le terme
lui semblant péjoratif. Se demander si un traitement induit réellement une amélioration du
pronostic, du confort, ou du bien-étre du patient ou remettre en cause les traitements instaurés
semblent importants dans la pratique médicale particuliérement en soins palliatifs. Se
demander si un traitement est devenu vain (ou futile), c'est-a-dire se poser la question du bien-
fond¢ de la poursuite de ce traitement entraine de fait I’entrée de la discussion éthique au sein
des considérations médicales. Cela demande un recul du soignant par rapport a sa pratique et
un regard critique sur le projet de soins. Le narcissisme de chacun peut rendre difficile cette
critique et la mise en pratique de réflexion en équipe, de manicre pluridisciplinaire, aiderait
certainement cette démarche.

Seuls 11,5% des soignants pensent que « hater le déces du patient » est une intention 1égitime
d’arrét de la nutrition artificielle en fin de vie. Ce questionnement sur 1’intention de donner la
mort nous conduit a nous interroger sur I’euthanasie. L’arrét de la nutrition artificielle chez le
patient en fin de vie peut-il étre considéré comme de I’euthanasie ? Prés de trois quart des
soignants (74,7%) pensent que non. Parmi les 20% de soignants répondant que parfois 1’arrét
de la NA peut étre considéré¢ comme de 1’euthanasie, beaucoup précisent que c’est le cas
seulement si certains critéres ne sont pas respectés ou si les intentions sont détournées.
D’autres se demandent en commentaire libre si ’arrét de la NA peut étre défini comme de
I’euthanasie passive. Lundberg définissait en 1988 différentes formes d’euthanasie (83):
passive (ne pas tuer), semi-passive (suspendre un traitement), semi-active (débrancher un
respirateur), incidente (dose de narcotiques entrainant le déces sans que cela soit le but),
suicidaire (le patient prend seul une dose de médicaments prescrits par le médecin) et active
(volonté de tuer, cocktail lytique). Mais la frontieére entre ces différentes positions est souvent
floue et poreuse, et on peut se demander s’il n’est pas dangereux de vouloir trop caractériser

ou catégoriser I’euthanasie (84). D’ailleurs, le Comité Consultatif National d’Ethique, dans
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son avis sur « fin de vie, arrét de vie, euthanasie » (85) a choisi de ne pas établir de définitions
multiples de I’euthanasie. Dans la méme pensée, P.Verspieren (86) décrit 1I’euthanasie comme
«le fait de donner sciemment et volontairement la mort; est euthanasique le geste ou
[’omission qui provoque délibérément la mort du patient dans le but de mettre fin a ses
souffrances ». L’euthanasie est donc définie entre autre par I’intentionnalité. Verspieren
précise qu’il est « indispensable d’éviter d’affubler ce terme d’une série d’épithétes. Le mot
d’euthanasie ne convient pas (...) pour qualifier la plupart des décisions d’abstention
therapeutique (...). L’épithete « passif » vient atténuer la rigueur du substantif. Mais celui-ci
demeure quand méme, avec son contenu de causalité et de responsabilite vis-a-vis de la mort
du malade. L’ expression vient donc dans la plupart des cas embrouiller la réflexion. ».

Ainsi, au vu de ces définitions, 1’arrét de la nutrition artificielle chez le patient en fin de vie ne
peut étre considéré comme un acte euthanasique, sauf s’il est réalis¢ dans 1’intention délibérée
de donner la mort.

Dans I’étude nationale hollandaise, & propos des cas rencontrés de sédation terminale avec
arrét concomitant de [’hydratation ou nutrition artificielle (70), 17% des praticiens
expliquaient avoir déja mis en place des protocoles de sédation dans I’intention explicite de
hater le déces du patient et 14% rapportaient que cette intention s’exprimait par ’arrét de la
nutrition et hydratation artificielle. Ce taux est proche des 11,5% de soignants de notre étude
pensant que la NA peut étre arrétée dans le but de hater la mort du patient.

Dans notre enquéte, environ 70% des soignants pensent que 1’arrét de la NA ne peut étre
considéré comme un suicide assist¢ méme si cet arrét fait suite a la demande du patient. Pour
le CCNE (85), I’acceptation de la demande de retrait ou de restriction des soins actifs faite par
un patient adulte, pleinement conscient et justement informé semble valide selon le principe
¢thique d’autonomie, et ce, sans soutenir la participation a un suicide assisté.

Soixante cinq pourcent des soignants pensent que la poursuite de la NA peut, dans certaines
situations, étre considérée comme de [’acharnement thérapeutique. C’est la encore

I’intentionnalité qui est en jeu.

L’arrét de la nutrition en fin de vie peut-il étre considéré comme de I’euthanasie ou sa
poursuite comme de 1’acharnement thérapeutique ? Il n’y a pas de réponses binaires, c’est une
question d’intentionnalité, se réglant par I’étude des cas de facon singuliére. La discussion en
équipe des traitements et du projet thérapeutique peut éviter les écueils que représentent
I’euthanasie et I’acharnement thérapeutique, en réfléchissant sur les buts et finalités des

traitements proposés.
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On ne peut ¢liminer que dans certaines situations 1’arrét de la NA chez le patient en fin de vie
puisse avancer le déces du patient. En effet, il existera toujours des incertitudes pronostiques.
Comme pour le principe du double effet dans le cas des traitements antalgiques ou dans les
cas de sédation pour symptome réfractaire, le but n’est pas de donner délibérément la mort,
mais d’admettre que la mort qui survient est la conséquence de la maladie ou de certaines

décisions thérapeutiques qu’elle a pu imposer.

G. Information, formation

Dans notre enquéte, 78,2% des soignants interrogés se disent insuffisamment formés sur la
nutrition artificielle en fin de vie. Et prés de 90% d’entre eux souhaiteraient une formation

complémentaire traitant du sujet. Cette observation nous pousse a nous interroger sur la

maniére la plus adéquate d’apporter cette formation aux soignants.

e Expérience

L’expérience et la confrontation a des situations d’arrét de la nutrition artificielle pourraient
avoir un impact sur la formation et le ressenti des soignants.

L’ancienneté dans la profession médicale ou paramédicale semble intéressante a étudier
puisqu’elle représente I’expérience du soignant au sein de son activité. Dans notre enquéte,
nous avons recherché ’existence de différences entre les réponses des soignants selon que
leur ancienneté soit supérieure ou inférieure a 10 ans. Peu de différences significatives ont pu
étre mises en €vidence. En effet, une des seules différences retrouvées est que les soignants
exerc¢ant depuis moins de 10 ans répondent plus fréquemment que 1’avis du médecin seul doit
intervenir dans la décision d’arrét de la nutrition artificielle. Une des hypothéeses explicatives
possibles est que leur moindre expérience induit une décharge plus importante sur les
médecins concernant les décisions thérapeutiques. Mais, globalement notre étude n’a pas
prouvé de différences majeures de ressentis ou d’opinions sur I’arrét de la nutrition artificielle
en fin de vie en fonction de I’expérience des soignants. On peut tout de méme noter
qu’aucune comparaison entre les réponses des soignants exercant en soins palliatifs et ceux
exercant dans des services autres n’a pu étre réalisée.

M.E Wurzbach a étudié¢ les convictions morales d’infirmic¢res exergant en gériatrie et
confrontées a des décisions de poursuite ou d’arrét de la nutrition artificielle chez la personne
agée (87). L auteur avait demandé a 25 infirmicres si elles étaient certaines qu’une nutrition et

une hydratation artificielle (NHA) devaient étre mises en place, certaines qu’elles ne devaient
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pas I’étre ou incertaines quant a son utilisation. Les résultats de cette étude montraient que
plus une infirmiére avait d’expérience concernant I’arrét de la NHA, plus elle percevait cette
mesure comme une décision appropriée. A contrario, les infirmiéres n’ayant eu comme
expérience que la poursuite de la NHA voyaient ce choix comme le seul approprié.

Ainsi, selon Wurzbach, plus un soignant cumule d’expériences concernant I’arrét de la
nutrition artificielle, plus il va adhérer a ce type de prise en charge.

Mais, une attention toute particuliére doit étre portée a cette remarque. En effet, bien que la
confrontation répétée a des situations d’arrét de la NA améliore le ressenti du soignant, il
semble qu’il faille étre vigilent quant a la banalisation de cette mesure. Chaque patient
représente un cas singulier et ce n’est pas parce qu’un arrét de la NHA peut étre décidé¢, qu’il
doit I’étre dans tous les cas. Chaque décision doit faire suite a une réflexion éthique centrée
sur le patient.

L’expérience semble avoir un rdle a jouer chez les soignants face aux décisions d’arrét de la
nutrition artificielle. Mais, il semble que notre impact sur celle-ci soit limité. En effet, ce ne
sera qu’en avangant dans sa carriére que les soignants accumuleront de I’expérience et donc
de possibles confrontations a des décisions de limitation thérapeutique. Néanmoins, on peut se
demander si des stages obligatoires en service de soins palliatifs pour les étudiants infirmiers
et les externes ou internes en médecine n’augmenteraient pas leur expérience et
n’amélioreraient pas leur ressenti face a I’arrét de la NA chez le patient en fin de vie. Mais le
nombre restreint de services spécialisés en soins palliatifs induit une difficulté pratique non

négligeable pour 1’accueil de ces stagiaires.

e Formation générale en soins palliatifs
Un autre point li¢ a ’ancienneté est la qualité de la formation initiale en soins palliatifs. Une
réforme du deuxiéme cycle des études médicales réalisée il y a environ 10 ans (arrété
promulgué au journal officiel en octobre 2000) a mis en place un enseignement modulaire
avec une place toute particuliére des soins palliatifs au sein du module 6 « Douleur-Soins
palliatifs-Accompagnement ». Parallelement, I’enseignement des soins palliatifs dans les IFSI
s’est développé durant ces dix derni€res années, notamment a partir du décret n°2002 193 du
11 février 2002 relatif aux actes professionnels et a I’exercice de la profession d’infirmier qui
précisent que les soins infirmiers doivent étre « préventifs, curatifs ou palliatifs » et qu’ils
doivent « participer a la prévention, a [’évaluation, et au soulagement de la douleur et de la
détresse physique et psychique des personnes, particulierement en fin de vie au moyen de

soins palliatifs et d’accompagner autant que possible [’entourage ».

111



Nous avons donc émis 1’hypothése que les soignants ayant une ancienneté inférieure a 10 ans
avaient probablement recu une formation initiale concernant les soins palliatifs plus compléte
que les autres soignants. Mais, encore une fois, notre étude n’a pu mettre en évidence de
différences significatives majeures en fonction de I’ancienneté des soignants.

On peut se demander si la formation initiale des soignants en soins palliatifs a un impact sur la
compréhension des décisions d’arrét de nutrition artificielle chez le patient en fin de vie. Les
formations en soins palliatifs augmentent de fagon importante les connaissances en soins
palliatifs des étudiants en médecine (77). Toutefois, le concept de 1’arrét de la NA chez un
patient en fin de vie demeure difficile a comprendre et a accepter pour les étudiants, en dépit
de leur assiduité aux cours (88). Des observations similaires ont été faites aupres d’étudiants
infirmiers : leurs connaissances en soins palliatifs n’influencent pas leur adhésion aux
décisions d’arrét de la NHA. Ke and al, dans une enquéte réalisée sur les connaissances,
attitudes et intentions des infirmieres envers la nutrition et I’hydratation artificielle en fin de
vie (76), démontrent que les soignants interrogés ont des connaissances suffisantes en soins
palliatifs avec un taux de réponses exactes de 96,75%. Mais leur savoir concernant
I’administration de NHA en fin de vie semble insuffisant, le taux de réponses exactes aux
questions n’excédant pas 53,67%.

Ainsi, en plus d’une formation ou expérience en soins palliatifs, des connaissances

spécifiques sur la NHA en fin de vie semblent nécessaires.

e Formation continue et formations spécifiques sur la nutrition artificielle en fin de vie
Devant les faibles effectifs ayant effectué une formation complémentaire en soins palliatifs
(DIU, CISPAD), nous n’avons pu rechercher de différences entre leurs réponses et celles des
autres soignants. Mais, nous pouvons préciser que plusieurs soignants ont inscrit en
commentaires libres que ces formations les avaient aidés face aux situations d’arrét de la
nutrition artificielle en fin de vie.

I1 est cependant illusoire de penser que 1’ensemble des soignants puisse réaliser un DIU de
soins palliatifs et accompagnement. En revanche, la généralisation de formations de proximité
de type CISPAD avec un module spécifique sur la nutrition en fin de vie, pourrait étre une
solution pour la diffusion de I’information.

Plusieurs auteurs ont prouvé I’'impact positif d’une formation supplémentaire ciblée aupres
des soignants sur la nutrition et ’hydratation en fin de vie. Yamagishi and al ont mené, aupres
de 81 infirmieres japonaises, des ateliers de travail de 5 heures sur le theme de I’hydratation

artificielle chez le patient en fin de vie, avec une évaluation sous forme de pré et post tests
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(89). Aprés l’intervention, le score évaluant les connaissances avait augmenté de fagon
significative de 7,7 a 11 sur 15 ; le score évaluant la confiance des soignants dans les soins de
3,1 a 3,8 sur 7. Les pourcentages d’infirmiéres ayant évalué 1’atelier comme utile ou tres utile
¢taient de : 84% pour connaitre les indications médicales de 1’hydratation artificielle, 89%
pour connaitre 1’effet de I’hydratation artificielle sur la survie et la qualité¢ de vie du patient,
71% pour connaitre la physiologie de 1’anorexie et de la cachexie chez le sujet cancéreux,
83% pour savoir comment dispenser des soins de nursing et 91% pour I’apprentissage des
principes €thiques. Dans cette ¢tude, bien que le post test réalisé directement au décours de la
formation induise un biais majeur dans I’évaluation, une formation concernant la NHA en
soins palliatifs sous forme d’ateliers semble étre bénéfique pour les soignants.

Ke and al ont également organisé une formation spécifique sur la nutrition et 1’hydratation
artificielle en soins palliatifs aupreés d’infirmiéres taiwanaises (77). Les soignants étaient
divisés en deux groupes de 44 personnes : le groupe expérimental et le groupe témoin. Seul le
groupe expérimental a bénéficié d’une formation de 50 minutes de lecture sur la NHA en fin
de vie. Les deux groupes ont été soumis a un pré et post test, deux semaines apres la
formation. De fagon générale, préalablement a toute formation, I’étude montrait que les
soignants, en raison de leur manque de connaissance, tendaient & maintenir une suppléance
nutritive alors qu’ils avaient conscience de ses effets indésirables. Dans le groupe
expérimental, les scores évaluant les connaissances, 1’attitude et les intentions des soignants
sur la NHA avaient augmenté de maniere significative aprés la formation. Les scores
concernant les connaissances et 1’attitude des soignants étaient significativement supérieurs
dans le groupe expérimental apres la formation par rapport au groupe témoin. En revanche,
aucune différence significative n’avait pu étre mise en évidence entre les deux groupes
concernant leur intention de dispenser une nutrition et une hydratation artificielle. Les auteurs
concluaient que la formation spécifique améliorait les connaissances et attitudes des soignants
envers la NHA en fin de vie. Le fait que les intentions des soignants concernant la
dispensation de support nutritif ne différaient pas entre les deux groupes était attribué a
I’importance de la nourriture et de la famille dans la culture taiwanaise.

En France, la fréquence des difficultés lies a I’alimentation des sujets agés en fin de vie au
sein des équipes soignantes a conduit un groupe de travail associant SFAP et SFGG (Société
Francaise de Gériatrie et Gérontologie) a travailler sur ce sujet au cours de 1’année 2006-2007
(90). Leur réflexion avait conduit a la rédaction de fiches de synthése a destination des
soignants. Une de ces fiches, visant a faciliter le dialogue entre soignant et famille, était

intitulée « Il va mourir de faim, il va mourir de soif : que répondre ». Cette fiche est
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consultable sur le site internet de la SFAP et est consignée en annexe 5. Elle présente des
données physiologiques ou éthiques pouvant représenter une premiére aide pour les soignants

de tout service pour mieux communiquer avec les patients et leurs proches.

Ainsi, qu’elle soit sous forme d’atelier de travail, de lecture d’articles, ou de fiches de
synthése, une formation ou une information spécifique semble & méme d’aider les soignants
dans leur réflexion autour de I’arrét de la nutrition artificielle chez le patient en fin. Encore

faut-il se donner les moyens de diffuser et d’apporter I’information a tous.

Nous avions décidé de mener cette enquéte aupres des soignants afin de recueillir leur opinion
et ressenti face aux situations d’arrét de la nutrition artificielle. La premiére réflexion issue de
cette analyse et discussion est que la problématique de I’arrét de la NA n’est pas circonscrite
aux services de soins palliatifs et que I’ensemble des soignants peut y étre confronté. Une
différence d’information entre les paramédicaux et médecins semblent indiquer un manque de
dialogue entre les différents intervenants. Les difficultés émotionnelles les plus fréquemment
rencontrées par les soignants sont le sentiment d’impuissance et un manque d’aisance face au
patient et a ses proches. Pour les soignants, la volonté du patient doit étre prépondérante dans
la décision d’arrét de NA mais paradoxalement elle est peu recherchée en réalité,
possiblement en raison de difficultés d’échange soignant-soigné. Le confort du patient est une
préoccupation principale pour les soignants et méme si, pour eux, la NA n’est pas
indispensable au confort, de nombreuses interrogations et craintes subsistent.

Devant ces ¢léments relevés, deux actions semblent importantes & mener : d’une part aider les
soignants a créer des espaces de réflexion pluridisciplinaire autour des cas d’arrét de la
nutrition artificielle ; et d’autre part améliorer les connaissances des soignants au sujet de la
NA en fin de vie afin d’améliorer leur ressenti, leur aisance face au patient et a ses proches et

par conséquent d’améliorer la prise en charge du patient.
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. CONCLUSION

L’arrét de la nutrition artificielle chez le patient en fin de vie reste sujet a débat. S’il existe des
recommandations et si certains auteurs ont proposé des algorithmes décisionnels sur lesquels
les cliniciens peuvent en théorie s’appuyer, des incertitudes persistent sur 1’option a envisager
dans de nombreuses situations. Le caractére singulier de I’alimentation et les spécificités de la
NA interdisent un raisonnement binaire quant a son arrét. Proposer aux équipes des axes de
réflexion afin de construire une délibération adaptée a la singularité de chaque situation nous
semble préférable a I’application rigide de recommandations.

Les soignants décrivent fréquemment un sentiment d’impuissance et un manque d’aisance
face a ’arrét de la NA. Le dialogue entre les membres de I’équipe soignante ainsi qu’avec le
patient et ses proches s’avere parfois difficile.

Le premier axe d’amélioration des pratiques, par ailleurs plébiscité par les soignants, serait
une amélioration de leur connaissance concernant la NA en fin de vie et son arrét. Nous
devons dés maintenant réfléchir a la meilleure facon de diffuser les informations nécessaires,
que cela soit par le biais d’ateliers de travail, de lecture, ou par la diffusion de fiches de
synthése... Représentant un des principaux vecteurs de la culture palliative, les Equipes
Mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) ont certainement elles-aussi un grand réle a jouer dans la
diffusion des connaissances actuelles sur la NA en fin de vie. Il serait intéressant d’étudier
I’impact de la mise en place d’un systeme de formation fiable sur le ressenti et les opinions
des soignants du CHR Metz-Thionville face a des décisions d’arréts de NA.

Le deuxiéme axe serait I’instauration systématique d’un temps d’échange pluridisciplinaire
préalable a toute décision d’arrét de NA. Celui-ci permettrait tout d’abord une analyse globale
de la situation du patient au regard des données cliniques, biologiques, et pronostiques. Le
contexte psychologique et la volont¢ du patient représentent également des éléments
primordiaux a appréhender. Ce dialogue devrait aussi permettre la confrontation des
représentations et des symboliques de chacun par rapport a ’alimentation et a la NA, tout en
prenant conscience que la nourriture renvoie a chaque individu une image différente,
imprégnée de son histoire, sa culture, ses croyances et son expérience. L’objectif de cet
échange ne serait pas de formater les opinions vers une pensé€e unique mais au contraire de
prendre en compte la singularité de chaque représentation pour faire évoluer la réflexion et

ainsi prendre la meilleure décision pour le patient dans un souci de bienfaisance.
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. ANNEXES

Annexe 1: Indice de Karnofsky

Définition % Critéres

Capable de mener une activité normale
et de ftravailler; pas besoin de soins
particuliers

Normal ; pas de plaintes ; pas dévidence de

100 maladie

90 Capable dune activite normale; signes ou
symptdmes mineurs en relation avec la maladie

go Activitt normale avec effort; signes ou
symptdmes de la maladie

Incapable de travailler ; capable de vivre 70 Capacité de subvenir a ses besoins ; incapable
adomicile et de subvenir ala plupart de davoir une activité normale et professionnelle
ses besoins active

go Requiert une assistance occasionnelle mais est
capable de subvenir ala plupart de ses besoins

50 Requiert une assistance et des soins médicaux
fréquents

Incapable de subvenir a ses besoins ;
requiert un éguivalent de soins
institutionnels ou hospitaliers

Invalide ; requiert des soins et une assistance

40 importants

30 Sevérement invalide ; hospitalisation indiguée bien
gue le decés ne soit pas imminent

20 Extrémement malade ; hospitalisation nécessaire |
traitement actif de soutien nécessaire

Mourant ; mort imminente

0 Décéde

Karnofsky D. The clinical evaluation of chemotherapeutic agents in cancer. Columbia University Press, New-York
1949 :191-205
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Annexe 2: Perfomance status OMS

Capable d'une activité identique a celle précédant la maladie sans aucune
restriction.

Activité physique diminuée mais ambulatoire et capable de
mener un travail.

Ambulatoire et capable de prendre soin de
soi-méme, incapable de travailler.
Alité moins de 50 % de son temps.

Capable seulement de quelques soins.
Alité ou en chaise plus de 50 % du
temps. 3

Incapable de prendre soins de soi-
méme. Alité ou en chaise en
permanence. 4
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Annexe 3 : Questionnaire a destination des soignants

RENSEIGNEMENTS GENERAUX

s Service actuel ©.........o
+» Profession : Aide-soignanten IDED Meédecino Cadre de santén
+ Sexe: Féminino Masculino
+ Années d’ancienneté au sein de la profession médicale ou paramédicale :
0 4 Sanso 6 a 10anso 11 a 15anso >15anso

>

» Formations annexes éventuelles réalisées en Soins palliatifs (DIU soins palliatifs, éthique
ou douleur, CISPAD...) :

QUESTION 1 : Avez-vous déja été confronté professionnellement a des décisions d’arrét de la
nutrition artificielle chez des patients en fin de vie :

OUIo NONo
Si oui, répondez aux questions suivantes (questions A a G) : (Si non, passez a la Question 2.)

A- Ces arréts de la nutrition artificielle ont-ils été précédés d’une concertation multidisciplinaire :
(Concertation entre les médecins et le personnel paramédical)
TOUJOURSo SOUVENTo RAREMENTo JAMAISo Je ne sais paso

B- Y a-t-il eu des divergences d’opinion au sein de 1’équipe soignante concernant la prise en
charge de ces patients :
TOUJOURSo SOUVENTo RAREMENTo JAMAISo Je ne sais paso

C- Avez-vous été informé de la (ou des) raisons ayant conduit a 1’arrét de la nutrition artificielle :
TOUJOURSz SOUVENTo RAREMENTo JAMAISo Je ne sais paso

D- Le consentement du patient a-t-il été recueilli :
TOUJOURSo SOUVENTo RAREMENTo JAMAISo Je ne sais paso

E- Dans le cas de patients non communicants, des directives anticipées ou 1’existence d’une
personne de confiance ont-elles été recherchées :
TOUJOURSz SOUVENTo RAREMENTo JAMAISo Je ne sais paso

F- Avez-vous rencontré des difficultés éthiques face a ces cas d’arrét de la nutrition artificielle en
situation palliative :
TOUJOURSo SOUVENTo RAREMENTo JAMAISo Je ne sais pasO

G- Cocher la ou les réponses qui pourraient correspondre a votre ressenti, dans ces situations
d’arrét de la nutrition artificielle, chez des patients en soins palliatifs :
a. Manque d’aisance face au patient ou a ses proches
b. Sentiment de culpabilité
c. Sentiment d’abandon des soins
d. Mal-étre

O ooao
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e. Sentiment d’impuissance mi

f. Manque de dialogue ou de concertation au sein de I’équipe mi

g. Peur de hater le déces du patient m

h. Autres :

1. Je n’ai pas rencontré de difficultés particuli¢res mi

j. Jai rencontré des difficultés éthiques mais j’ai trouvé les moyens de surmonter ces
difficultés ]

Si vous avez coché la case précédente, vous pouvez indiquer les moyens qui vous ont

permis de surmonter ces difficultés :

QUESTION 2 : L’arrét de la nutrition artificielle, chez un patient en soins palliatifs est-elle pour

vous contraire :

» A léthique : OUlo NONC
> Alaloi: OUIo NONO
» A vos convictions religieuses  ou spirituelles : OUIo NONO
» A vos convictions personnelles : OUlo NOND

Si vous avez répondu OUI a une ou plusieurs des propositions de la question 2, vous pouvez, si

vous le souhaitez, développer vos réponses :

QUESTION 3 : La nutrition artificielle est-elle pour vous :
Un soinO Un traitementn Sans opiniono
Définir la nutrition comme un soin ou un traitement, vous aide-t-il a répondre a la question « Peut-on
arréter cette nutrition » : OUlIo NONo
QUESTION 4 : Quels critéres devraient, selon vous, intervenir dans une décision d’arrét de la

nutrition artificielle :

» L’espérance de vie estimée du patient : OUlo NOND
» L’age du patient : OUlo NONC
» L’état nutritionnel préalable du patient : OUlo NOND
» Les effets indésirables induits par la nutrition artificielle : OUlIo NONO
» L’avis du patient : OUlIo NONO
» L’avis des proches du patient : OUlo NOND
» L’avis du médecin uniquement : OUlo NOND
» L’avis des médecins et de I’ensemble de 1’équipe soignante:

OUlIo NONO
» Autres critéres a prendre en compte :

QUESTION 5: Dans un contexte de soins palliatifs, pensez-vous que ’arrét de la nutrition

artificielle entraine :

» Une sensation de faim OUlIo NONo
» Une sensation de soif (en cas d’arrét simultané de I’hydratation artificielle intraveineuse ou
sous-cutanée) OUlo NONO
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QUESTION 6 : Pensez-vous que I’arrét de la nutrition artificielle puisse étre, dans certaines

situations, assimilé a :

» De I’euthanasie : OUlo NOND
» Un suicide assisté (si le patient est a I’origine de la demande d’arrét de la nutrition)
OUlo NONo

QUESTION 7 : Pensez-vous que le maintien d’une nutrition artificielle puisse dans certains cas

étre assimilé a de I’acharnement thérapeutique :
OUlo NONO

QUESTION 8 : Pensez-vous qu’il soit légitime d’arréter une nutrition artificielle dans le but de :

» Hater le décés du patient : OUIo NONO
» Limiter les effets indésirables liés a cette nutrition : OUlo NONo
» Cesser un traitement jugé futile : OUlo NOND

> Autres buts

QUESTION 9 : Pensez-vous que la nutrition artificielle chez un patient en fin de vie soit

indispensable a son confort : OUIo NONO

QUESTION 10 : Pensez-vous étre suffisamment informé sur la nutrition artificielle en soins
palliatifs (bénéfices/risques du maintien ou de I’arrét de la nutrition artificielle, cadre légal...) :

OUIo NONO

QUESTION 11 : Une information sur I’arrét de la nutrition artificielle chez les patients en fin de
vie vous permettrait-elle de mieux communiquer sur le sujet et d’étre plus a I’aise avec les
patients confrontés a cette situation et leurs proches :

OUIo NONO

Avez-vous des remarques ou une opinion a partager sur I’arrét de la nutrition artificielle chez le

patient en fin de vie :
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Annexe 4 : Lettre accompagnant I’envoi du questionnaire

Bonjour,

Dans le cadre d’un travail de thése et en lien avec le service de soins palliatifs du CHR Metz-
Thionville, nous effectuons une enquéte sur « L’arrét de la nutrition artificielle chez les
patients en soins palliatifs ».

Nous étudions les enjeux éthiques et en particulier les opinions et ressentis des soignants
pouvant étre confrontés a de telles situations.

Nous nous permettons de vous solliciter, en vous demandant de répondre a ce questionnaire.
Les réponses a cette enquéte sont bien slr anonymes. Il n’existe pas de bonnes ou de
mauvaises réponses et n’hésitez donc pas a répondre selon votre opinion personnelle.

Une fois le questionnaire rempli, vous pouvez le glisser dans 1’enveloppe retour et le déposer
au secrétariat de votre service, afin qu’il nous soit renvoy¢ via le courrier interne du CHR.
Nous espérons par ce travail améliorer nos pratiques et proposer si nécessaire des réunions

d’information sur le sujet.

En vous remerciant par avance de votre aide précieuse, nous nous tenons a disposition pour

toute information supplémentaire (Contact ci-dessous).

Elise PIOT
e.piot@chr-metz-thionville.fr
Poste : 03 82 55 47 26
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Annexe 5: Fiche pratique d’aide a la prise en charge : « Il va mourir
de faim ? »SFAP-SFGG (juin 2007) (T¢léchargeable sur les sites de la
SFAP et de la SFGG)

« Il va mourir de faim, il va mourir de soif » : Que
répondre ?

Les soignants sont souvent confrontés a 1’impossibilité compléte ou partielle d’alimenter ou
d’hydrater en quantité normale les malades arrivant a la phase terminale de leurs maladies et
donc a la réflexion éthique autour de la justification ou non d’une alimentation et/ou d’une
hydratation artificielle dans ce contexte.

Cette fiche est une aide a la décision et au dialogue entre les soignants et la famille. Il
s’appuie sur les différentes études connues a ce jour en termes de bénéfices /risques et sur
I’expérience clinique de ses auteurs.

« Il va souffrir de la soif ? »

La perception de la soif diminue avec I’age, probablement par perte de la sensibilité des
osmorécepteurs et/ou des barorécepteurs. Chez le sujet jeune, la sensation de soif apparait
lorsque 1’osmolalité plasmatique dépasse 292 mmol/kg , alors que chez le sujet 4gé sain cette

sensation n’arrive que pour des augmentations supérieures a 296mmol/kg.

Références :

Phillips PA, Rolls BJ, Ledingham JGG et al. Reduced thirst after water deprivation in healthy elderly men. N Engl J Med
1984; 311:753-759.

Miller M Water metabolism in the elderly in health d disease aging changes affecting risk for hypernatremia and
hyponatremia. Hydratation and aging. Serdi Publisher 1998; 59-81.

La grande majorité des patients en fin de vie n’a pas de sensation de soif et lorsqu’elle
existe, cette sensation est soulagée par la prise orale de petites quantités de boissons, de
glacons et par les soins de bouche. La sensation de soif est par contre directement liée a la
bouche seéche et en I’absence compléte de déglutition, les soins de bouche réguliers la

soulagent.

Références :

McCann RM,Hall WJ, Groth-Juncker A. Comfort care for terminally ill patients: the appropriate use of nutrition and
hydratation. JAMA 1994; 272(16):1263-1266

Burge FI. Dehydratation symptoms of palliative care cancer patients. J Pain Sympt Manag 1993 ; 8(7):454-464.

La déshydratation entraine la sécrétion d’opioides cérébraux ayant une action
antalgique. Certains auteurs pensent que la déshydratation a aussi un effet bénéfique en
termes de confort en diminuant le volume urinaire, les vomissements, 1’encombrement
bronchique, 1’ascite, voire les cedémes péritumoraux entrainant ainsi une diminution de la

douleur.

Références :

Majeed N., Lason W., Przewlocka B. Brain and peripheral opioid peptides after changes in ingestive behavior.
Neuroendocrinology 1986;42:267-72.

Printz LA Is withholding hydration a valid comfort measure in the terminally ill ? Geriatrics 1988;43 (11): 84-88

Dunphy K, Finlay I, Rathbone G, Gilbert J Rehydration in palliative and terminal care: if not- why not? Palliative Medecine
1995;9:221- 228.

L’hydratation IV n’améliore pas en fin de vie la sensation de soif d’apres plusieurs
auteurs, et les effets secondaires potentiels ne sont pas négligeables avec un risque
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d’augmentation de 1I’encombrement pulmonaire et pharyngé, d’cedémes périphériques et de
vomissements.

La perfusion sous cutanée est mieux tolérée mais n’est pas dénuée d’effets secondaires :
hématome, douleur au point de ponction, cedémes (organes génitaux externes, membres
inférieurs, lombes), encombrement trachéal et bronchique.

Référence :

Musgrave CF, Bartal N, Opstadt J. The sensation of thirst in dying patients receiving IV hydratation. J. Palliat Care
1995;11(4):17-21.

Lamande M., Dardaine- Giraud V., Ripault H., Chavanne D., Constans T. Utilisation de I’hypodermoclyse en gériatrie : étude
prospective sur 6 mois, Age et Nutrition 2004, 15 : 103-7

« Il va souffrir de la faim ? »

Dans la majorité des cas, la phase terminale d’une maladie grave s’accompagne d’une
anorexie (absence d’appétit, voire dégoit de la nourriture et absence de sensation de faim) ou
d’une satiété précoce ( sensation de satiété apres quelques bouchées).

Référence :
Mc Cann RM, Hall WJ, Groth-Juncker A. Comfort care for terminally ill patients. JAMA 1994; 272:1263-1266.

Dans le cas des pathologies cancéreuses et infectieuses, la dénutrition observée est due a la

diminution des apports (dénutrition exogene) mais aussi a la maladie (dénutrition endogene).
Référence :

Ferry M., Alix E., Bocket P, Constans T., Lesourd B., Vellas B. Nutrition de la personne agée : Aspects fondamentaux,
cliniques et psychosociaux. Editions Berget Levrault ; 227pages, Juin 1996.

L’alimentation entérale par sonde nasogastrique ou par gastrostomie expose a diverses

complications dont la principale est la pneumopathie d’inhalation.

Références:

Finucane TE, Christmas C, Travis K Tube feeding in patients with advanced dementia. A review of the evidence JAMA
1999; 282: 1365- 70.

Gillick MR Rethinking the role of tube feeding in patients with advanced dementia N Engl J Med 2000; 342:206-10.

Il n’existe a ce jour aucune étude randomisée ayant montré un impact positif de la
nutrition entérale chez des sujets agés déments, tant au niveau de la qualité de vie que de la
morbi-mortalité.

Références :

Sanders DS et al Percutaneous endoscopic gastrostomy : a prospective audit of the impact of guidelines in two district
general hospitals in the United Kingdom AJG, 2002,97 :2239-2245

Monteleoni C, Clark E Using rapid-cycle quality improvement methodology to reduce feeding tubes in patients with
advanced dementia:before and after study BMJ, 2004, 329:491-494

Braun UK et al Decreasing use of percutaneous endoscopic gastrostomy tube feeding for veterans with dementia- racial
differences remain JAGS;2005 ,53:242-248

Vellas B.et al. Consensus sur la démence de type Alzheimer au stade sévere Revue de Gériatrie 2005 ;30 :627-640

Le jetine induit une production de corps cétoniques qui auraient un effet anorexique

central.

Référence:

Elliot J, Haydon D., Hendry B. Anaesthetic action of esters and ketones : evidencec for an interaction with the sodium
channel protein in squid axons. J. Physiol. 1984; 354:407-18

A Dinverse, les apports d’hydrates de carbone interrompant le jeiine entrainent une

sévere sensation de faim
Référence:
Sullivan R. Accepting death without artificial nutrition or hydration. Journal of General Internal Medicine 1993 ;8 :220-223

«Il va mourir de faim ou de soif ? »
La mort est lice a la maladie arrivée en phase terminale L’alimentation et I’hydratation
n’influent a ce stade que peu sur la durée de vie (quelques heures a quelques jours) mais la
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gestion raisonnée de ces deux éléments influe de fagon importante sur la qualité¢ de vie et de
confort des derniers jours de la vie.

Les décisions a ce sujet sont prises au cas par cas en pesant les bénéfices et les
inconvénients en termes de confort pour le patient.

Les éléments éthiques

L’arrét de I’alimentation ne signifie par I’arrét des soins. L’absence de médicalisation «
visible » n’est pas un abandon du malade : expliquer ce qui est fait d’autre... Mettre une
perfusion d’hydratation demande beaucoup moins de temps et d’attentions que des soins de
bouche répétés et une proposition de boissons régulicre.

S’appuyer sur ce que le malade a pu dire avant (existence de directives anticipées,
consultation de la personne de confiance si désignation ou du référent familial) ou sur ce qu’il
transmet actuellement a travers son comportement ou sa coopération aux soins.

Expliquer qu’il ne faut pas projeter sur le malade ses propres angoisses de « personnes
en bonne santé » face a « si je n’avais plus a boire, ce serait horrible.... ». Dans un contexte
de fin de vie ou de maladie grave, le métabolisme, les sensations, le vécu sont différents.

En cas de prescription de perfusion sous cutanée pour « désangoisser » la famille, pour
diminuer la culpabilité de I’équipe (médecin compris) des limites s’imposent : si des
cedémes ou un encombrement, si une douleur au point de ponction apparaissent, la perfusion
sera arrétée ; si le malade arrache la perfusion, il n’est pas envisageable de I’attacher dans un
contexte de fin de vie.

Ne pas faire peser le poids de la décision sur la famille : donner des avis argumentés et
attendre les commentaires éventuels. Ne pas confondre procédure collégiale de décision et
responsabilité de la décision qui reste celle du médecin.

Anticiper (principalement dans le cadre d’'une démence avancée) : repérer les familles qui
orientent beaucoup leur relation, leurs visites sur la prise alimentaire, les repas, car elles
risquent de se trouver tres déstabilisées au moment ou les difficultés pour alimenter ou
hydrater leur parent vont survenir. Avoir des entretiens réguliers pour les préparer a cette
éventualité.
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RESUME DE LA THESE :

L’arrét de la nutrition artificielle chez le sujet en fin de vie est une décision complexe en raison de
la nécessité d’analyse concomitante de nombreux facteurs intriqués d’ordre physiologique,
clinique, biologique, pronostique, symbolique, éthique...

Méthode : Nous avons réalisé une enquéte aupres des soignants du CHR Metz-Thionville, exergant
dans les services de médecine, chirurgie et réanimation, afin de recueillir leurs opinions, vécus et
ressentis face a 1’arrét de la nutrition artificielle.

Résultats et discussion : La problématique de l’arrét de la nutrition artificielle n’est pas
circonscrite aux services de soins palliatifs puisque prés de 64% des soignants y ont déja été

confrontés. Les difficultés émotionnelles principalement décrites sont un sentiment d’impuissance
et un manque d’aisance face au patient et a ses proches. Deux tiers des soignants pensent que la
nutrition artificielle n’est pas indispensable au confort, pourtant le bien-étre du patient reste une de
leurs préoccupations principales. Prés de 80% des soignants se trouvent insuffisamment informés
sur la nutrition artificielle en fin de vie et environ 90% souhaiteraient une formation
complémentaire sur le sujet.

Conclusion : Aider les soignants a créer des temps de réflexion pluridisciplinaire avec une analyse
globale de la situation du patient semble une étape importante. En complément, la diffusion
d’informations sur la nutrition artificielle en soins palliatifs, sous forme d’ateliers de travail ou
encore de fiches de synthese, doit étre réfléchie afin d’améliorer les connaissances, le ressenti,
I’aisance des soignants, et par conséquent la prise en charge du patient en fin de vie.

TITRE EN ANGLAIS : Withdrawing artificial nutrition for end-of-life patients: survey of nursing staff.
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