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

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

Cette fiche est une aide a la décision et au dialogue entre les soignants et la famille. Elle 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.
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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 glagons et par les soins de
bouche. La sensation de soif est par contre directement liée a la bouche séche; les soins de bouche réguliers
la soulagent.
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La déshydratation entraine la sécrétion d’opioides cérébraux ayant une action antalgique. Le jeline
complet aurait le méme effet. 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 oedémes péri tumoraux entrainant ainsi une diminution de la douleur.

La déshydratation entrainant une insuffisance rénale, il peut étre nécessaire d’adapter les traitements
(posologie, molécules).
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L’hydratation IV n’améliore pas en fin de vie la sensation de soif d’aprés plusieurs auteurs. De plus, ses
effets secondaires potentiels ne sont pas négligeables avec un risque d’augmentation de 1’encombrement
pulmonaire et pharyngé, d’oedémes 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.
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« 1l 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 dégotit de la nourriture et absence de sensation de faim) ou d’une satiété précoce
(sensation de satiété aprées quelques bouchées).
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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 endogeéne).
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L’alimentation entérale par sonde nasogastrigue ou par gastrostomie expose a diverses complications
dont la principale est la pneumopathie d’inhalation.
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Il n’existe a ce jour aucune étude randomisée avant 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.
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Le jeOne induit une production de corps cétoniques qui auraient un effet anorexique central.
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Par ailleurs, la rupture de jeiine par apport d’hvdrates de carbone peut entrainer une sensation de
faim chez le sujet sain en situation de jeiine volontaire. Cela n’a pas été étudié chez les malades en fin
de vie.
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«Il va mourir de faim ou de soif ? »

La mort est liée a la maladie arrivée en phase terminale. L’arrét total de 1’alimentation et de 1’hydratation ne
provoque pas un déces immédiat et il n’induit pas de souffrance physique. L’alimentation et 1’hydratation
n’influent, a ce stade, que peu sur la durée de vie mais la gestion raisonnée de ces deux eléments influe de
fagon importante sur la qualité de vie et de confort des derniers jours de la vie.

Accepter I’arrét de I’alimentation est souvent la premiére étape de la prise de conscience d’une mort proche.
Cependant, il faut savoir que le maintien de 1’hydratation artificielle (méme par voie sous cutanée) apres
arrét de D’alimentation, risque de prolonger la phase agonique et donc de favoriser des situations
inconfortables comme par exemple, des difficultés respiratoires en rapport avec un encombrement
bronchique. Quel sens donner a cette vie prolongée artificiellement par 1’hydratation, si le confort du malade
n’est pas assuré malgré la mise en place de traitements adaptés ? Par exemple des douleurs difficiles a
contréler en rapport avec des escarres qui ne pourront guérir dans ce contexte.

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.
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Les éléments éthiques

S’appuver 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 (Loi sur les droits des malades et la fin de vie
du 22 avril 2005 dite loi Léonetti) ou sur ce qu’il transmet actuellement a travers son comportement ou sa
coopération aux soins.

L’arrét de ’alimentation ne signifie par ’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
réguliere.

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 éventualite.

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 oedémes 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 mettre en place une contention dans un contexte de fin de vie.
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