Résistances a considérer I'alimentation et
'hydratation artificielle comme
traitement médical en fin de vie

La décision de pratiquer ou non une
alimentation artificielleenfindevieest
difficile a prendre. N'y a-t-il pas un
impératif de nourrir I’agonisant, un
devoir quetout dansnotre culture et nos
émotions nous pousse a accomplir ?
Mais pratiquer |’alimentation arti-
ficielle, N’ est-ce pas aussi apaiser nos
angoisses, nousdonner I'illusion de ne
pas abandonner la personne mourante
et réintroduire une forme d’ acharne-
ment thérapeutique ? | n’ existe pasde
« bonne réponse » a ces questions,
seulement des pistes pour prendre une
décision quele soignant devra assume.

A la lecture de ces pages, je vous invite a
prendreun tempsd’ arrét, en tentant de nommer
les différentes composantes psychol ogiques qui
interviennent - le plus souvent a notre insu -
dans la délicate question de |’ éventuel arrét
d’une alimentation parentérale ou du choix de
ne pas la placer.

Nous ne découvrirons pas - mal heureusement -
au détour de ces quelques lignes « La Vérité
absolue », « une solution anos angoi sses éven-
tuelles » face ala décision de placer ou d’ 6ter
une sonde nasogastrique, de prescrire une
alimentation parentérale. Cependant, prendre
conscience de ce qui peut nous habiter quand
nous sommes confrontés a cette décision nous
permet de mieux cerner les différents niveaux
qui sont aconsidérer dans ce type de question-
nement.
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En effet, questionnement éthique et décision
médical e sont sous-tendus par les registres de
I"affectif, de I'’émotionnel. Il importe de S'y
arréter afin de ne pas laisser s entreméler les
différents niveaux et risquer de perdre ainsi la
pertinence de chacun.

Depuis peu, un courant de pensée nous amene
aenvisager lefait que—dansun contextedefin
devie—nourrir par desmoyensartificielsquel-
gu’un qui ne peut pluss aimenter par lui-méme
peut prendre le statut de traitement.

Qui dit traitement, dit possibilité d’ en analyser
le bien fondé en fonction des bénéfices espérés,
del’intérét - le plus souvent suppose - du malade
ou plussimplement de son choix, et enfonction
des consequences négatives, commetoute autre
décision de traitement.

Deslors, il peut étre décidé de ne pas I’ appli-
quer. Et ce, paradoxalement dans la méme
intention derespecter lemalade, lavie, intention
gui nous atoujours animés dans notre souci de
nourrir le patient. Cet acte de « nourrir » ayant
toujours été considéré comme soin de base,
souvent méme soin de basele plusfondamental.

Quand tout nous pousse a
nourrir

Cette conception vient bousculer nos référents
culturelset décisionnels. Jevousinvite atenter
de repérer ce que cette conception nouvelle
vient percuter dans notre compréhension habi-
tuelle de I’ alimentation.

Un premier élément appartient, je crois, aux
registres sociologiques et culturels. Dans notre
culture européenne, |’ acte de donner a manger
aceux qui ont faim, de donner a boire a ceux
qui ont soif, est souvent considéré commel’ acte
premier deresponsabilité et deréciprocitéal’ é
gard d’ autrui. Le devoir alimentaire n’impose-
il pas aux familles d’ assurer le support nutri-
tionnel de leurs enfants et de leurs parents.
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Résistances a considérer I'alimentation et |'hydratation artificielle

Comme se plait a nous le rappeler Hubert
Doucet?, nourrir I’ autre reste souvent considéré
comme le geste le plus naturel de reconnais-
sance de I"humanité et de fidélité, quand la
guérison N’ apparait plus possible et le soutien
plus nécessaire que jamais.

Deplus|’arrété roya de 19672 relatif al’ exer-
cicedel’artinfirmier définiten sonarticlen® 21
ter le « réle propre » de I'infirmier qui se doit
d’accomplir « les activités nécessaires pour
aider le patient, par une assistance continue, a
I"accomplissement des actes contribuant au
maintien, al’ amélioration ou au rétablissement
delasanté, ou pour I’ assister dans son agonie ».
Ne vivons nous paslaun conflit entre nos mis-
sions et la maniére dont nous souhaiterions
parfoisy répondre ?

Ne serait-ce pasvécu comme uneformed’ aban-
don des personnes, au moment méme ou elles
ont le plusgrand besoin du soutien delacollec-
tivité ?

Ou plutét reconnaissance de I'impuissance de
la médecine a atteindre ses objectifs fonda-
mentaux... et refus de reconnaitre la mort.

A un niveau plus individuel, chacun sait que
« manger » renvoie a d’ autres dimensions que
lesmplefait d assimiler desaimentsadesfins
énergétiques. 11 suffit de penser « repas » et
chacun de nous partiradans desdivagationsles
plus variées: repas de féte, repas fast-food,
tristesse de manger seul, plaisir d’ éreensemble,
petit resto adeux, souvenirsd’ émotionsliéesa
une ambiance de repas...Ne dit-on pas aussi
de quelqu’ un qui a une bonne fourchette qu’il
est un « bon vivant » ?

Entre autres considérations, nous pouvons aussi
percevoir une quéte d’identité dans la fagon
dont on s dimente. |dentité de « classe sociae »
ou « identitéindividuelle ». Il suffit deregarder
|”évolution de I’alimentation au cours des
siecleset danslesdiversmilieux : labonnetable
du fermier, I’ assiette allégée de I’ adolescente
particulierement sensible au regard de I’ autre,
I’ assiette bio sans OGM de I’ écolo.

Certainsméme poussent al’ extrémelelien entre
notre identité et |I'alimentation en veillant
consciencieusement aconsommer végétarien afin
ne pas devenir « dur » comme les carnivores !

comme traitement médical en fin de vie

Ainsi la question de I’adimentation touche a
quelque chose de nettement plus large que le
fait de donner - ou de ne pasdonner - un certain
taux de molécules dont e corps a besoin pour
fonctionner. Cette question a des résonances
bien particuliéres a tout un chacun.

C' est probablement cette diversité de sens, de
représentations que peut prendre la nourriture
qui nous rend s « résistants » a envisager le
fait de considérer lanécessitéd’ alimenter quel-
gu’ un du cété du médical, donc du traitement.
Comme si le regard purement médical néces-
sitait une objectivation des faits réductrice de
la multiplicité des représentations liées a
I’ alimentation.

Nous devons aussi tenir compte des repré-
sentations symboliques liées a la nourriture.
L’ aliment est une source d énergie pour notre
corps, maisil faut réaliser latriple exigence que
la nourriture demande : exigence énergétique,
hédoniste (liée au plaisir) et symbolique. Ces
troisdimensionsne peuvent s exclure et entenir
compte nous invite a en pressentir les enjeux.

A travers |’ acte de manger s exprime tout un
réseau de significations symboliques qui
s &end du normal au pathologique, du simple
désir al’ expression de la pulsion de mort. Des
expressions comme « belles a croquer », « dé-
vorer quelqu’un des yeux », « appétit sexuel »
témoignent ainsi d'un lien entre faim et désir.
Gardons bien en mémoire ce lien entre faim et
désir... Noussavonscombienfaireavecledésir
de I'autre n’est pas toujours des plus faciles.
Nous approfondirons cette question quand nous
envisagerons la situation du patient autonome
qui refuse de s alimenter.

L’ exigence énergétique nous renvoie a ce lien
évident : le lien entre la nourriture et la vie...
N’ avons-nous pastous en téte que si je ne nour-
risplus!’autre, jelelaisse mourir ? Et combien
de familles ne nous interpellent-elles pas dans
cette peur de laisser mourir |'autre : « mais
maman ne mange plus, il faut que vous fassiez
quelque chose, elle va mourir de faim ».
Comment ne pas se laisser interpeller par cet
intolérable ? Le « mourir de faim » renvoie a
tellement de liens qui nous plongent dans
I"horreur... A lalimite, mourir, d’ accord, mais
defaim, non! (trop de résonances dans notre
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mémoire collec-tive avec des réalités aussi
violentes que les camps de concentration, les
enfants kwashiorkor qui meurent injustement,
le souvenir de Julie et Melissa...).

De plus, comme petits d’ homme, nous ne pou-
VOons vivre si Nous ne sommes pas nourris. Par
notre condition d’homme, nous baignons,
depuis que le monde est monde, dans cette
dépendance physique totale a |I'autre. Cette
impérative nécessité de nourrir |’ autre pour lui
permettre de vivre est tellement intrinségue a
notre condition humaine, que nous ne pouvons
tolérer, voire méme imaginer, ne pas nourrir
celui qui setrouve dansle méme état de dépen-
dance que I’ enfant nouveau-né.

Nourrir le patient : pour son
confort... ou pour apaiser le
soighant ?

C’est comme si nous étions confrontés la au
réel mémedelaquestiondelavieet delamort.

Comme si nous touchions l[aun pouvoir devie
ou de mort que nous pourrionsavoir sur |’ autre,
droit bien sir qui ne nous appartient pas. Qui
de nous ne s'est pas dit : « mais si on enléve
cette alimentation artificielle, on lelaisse mou-
rir, il vamourir de faim... Si je nedisrien, je
participe acette mort annoncée, éventuellement
méme provoquée ».

A ce point de laréflexion, nous pouvons nous
demander ce qui fait qu'a ce moment crucial
de processus defin de vie, nous avons une cer-
taine facilité areprendre les choses du coté de
«lavie dépend de mai... », comme la bonne
meére a laquelle nous faisions alusion précé-
demment.

Ce sentiment se révéle d' autant plus prégnant
et douloureux lorsque le patient n’ est plus auto-
nome. Commesi nous ne pouvions pasadmettre
guelemanqued autonomieest liéalamaladie
qui a ravagé son corps, maladie qui le mene
tout doucement vers la mort. Comme si cette
impuissance fondamentale qu'il aa se nourrir
Nous renvoyait en miroir notre propre impuis-
sance ale guérir.

Subtilement, nous renouons avec la position
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maternelle et maternante, position premiére de
nourrir pour que I’ autre vive, comme la mere
nourrit son bébé pour qu’il vive. Comme si
nourrir devenait preuve de notre compassion,
de notre désir de prendre soin de lui.

Paradoxalement, I’ effet n’ est pastoujours celui
attendu. Etonnamment il m’est arrivé d’ enten-
dre plusieurs fois une réaction de prise de
conscience douloureuse qu’un patient nourri
avec Baxter® était finalement moins bien en-
touré. Dans la succession d’urgences de la
journée, on rentre, on vérifie si la perfusion
coulebien et on en arrive parfoisane pas parler
au patient, parfois méme a ne pas le regarder.
Nous touchons a nouveau ce paradoxe... Pour
ne paslelaisser mourir defaim, nouslelaissons
peut-étre mourir d'un mangue de relation...
Le docteur Slomka® va jusgu’a « qualifier la
sonded’ alimentation d’ antisociale, dansle sens
ou |’ aspect socia inhérent au repas|ui est étran-
ger ». Ce n’est pas pour rien — précise-t-elle
encore - que I’ on parle couramment de sonde
degavage. « Cet aspect antisocial delanutrition
artificielle donne assez a voir son caractére
purement physiologique, son but purement
médical et donne aréfléchir pour une discussion
qui soit indépendante du climat affectif lieala
nourriture et aux boissons ».

Il est assez extraordinaire que la littérature
médicale parle d’alimentation « artificielle ».
Le mot « artificiel » est bien choisi pour nous
rappeler a I’ordre... Jai envie d'y voir une
invitation claire a ne pas se méprendre : cette
alimentation avec tout le bien qu’ elle peut ap-
porter dans de nombreuses situations cliniques,
ne rejoint pas I’ ensemble de ce que représente
lefait de se nourrir.

Il n'estd allleurspasrare, qu’ aprésavoir décidé
d ter laperfusion (peut-étre parce que trop de
liguide provoque un encombrement majeur
inconfortable), la personne revienne a elle,
remange un sorbet, une glace... tout simple-
ment peut-étre parce que, parallélement au
retrait de la perfusion, se met en place tout un
arsenal de soinsde confort, de présenceet d at-
tention (soins de bouche, passages fréquents
pour mobilisation), ... N’est-ce pas preuve
évidente que prendre soindel’ autre, ¢’ est aussi
étre en relation, rester pres de lui, présence
humaine et solidaire ?
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Vous savez ce qu'il a ?

Résistances a considérer I'alimentation et |'hydratation artificielle

Been.. je voulais donner
un aspect festif, quoi |

Grippe aviagire !

Prendrela« bonne décision » pour |’ autren’ est
passimple, maislaquestion n’ est pastellement
plussimple chez le patient autonome qui refuse
demanger. Il ""aplusle go(t : golt de manger
mais, plusfondamentalement peut-étre, godt de
vivre, de se battre. Combien de fois ne nous
sentons-nous pas mal pris entre le patient qui
manifeste clairement son refus de nourriture et
la famille qui s'acharne a lui faire avaler un
petit quelque chose : « mais comment veux-tu
aler mieux si tu ne manges pas ? », quand ce
n'est pas accompagné d'un « pathétique » :
«faislepour moi ! »... Lanourriture—fonda
mentalement symbolique de vie—symbolise, a
ce stade de refus, |’ absence de vie et donc la
mort.

Comment accepter dans ce contexte que, pour
le patient, refuser de se nourrir fait partie d’un
processusd’ acceptation desamort ?Lafamille
peut-elleimaginer quel’ &requ’ elleaimepuisse
ains accepter apparemment aussi facilement de
laquitter ? Cette acceptation de partir peut étre
vécue comme un abandon : « il nouslaisse I3,
il nefait rien pour aller mieux »... Lesangoisses
d’abandon des proches peuvent ressurgir et
nous envahir aussi.

comme traitement médical en fin de vie

Comment mieux apaiser cette angoisse qu’en
proposant une alimentation, en nourrissant
I"autre malgré lui ? Inconsciemment, nous
risquons de répondre a notre propre peur de la
mort, peur d’étre abandonné, et nous ne pou-
vons plus entendre ni respecter son désir
d’ accepter le processus de mort qui |” habite.

Aller au-dela de nos propres
affects

Il reste un autre point de vue, et non des
moindres, |e ndtre, nous en tant que soignants.
Il me parait important, & ce moment de la
réflexion, de nous centrer aussi sur nos propres
émotions...

En effet, en tant que soignant, je participe a
I”ensemble des professions faites de relations,
relations qui impliquent des interactions entre
I”autre et moi. Laréalité de |’ autre ne peut pas
ne pas éveiller en moi un certain nombre de
réactions, parfois positives, parfois doulou-
reuses. La rédité de I'autre — quelle qu’elle
soit — réactive chez chacun de nous et a partir
denotreinconscient, des conflits, despeurs, des
angoisses, des cul pabilités. Sansnousen rendre
compte, ce vécu intérieur occupe uneplacetelle
gue parfois nous réagissons par rapport acel ui-
ci alors que nous croyons réagir par rapport a
la demande du patient.

Il est donc impératif de s arréter sur cette
dimension intra-psychique.

Qu'est-ce qui M’ habite, moi soignant, quand
jesuis confronté soit ace quejevis comme un
trop («mais c'est pas possible, elle déborde,
elle s 'encombre comme pas possible et on lui
met encore deux litres »), soit & ce que je vis
commeun trop peu (« mais pourquoi nelui don-
ne-t-on pas des protéines, un peu desucre, ... ?
Celalui redonnerait du tonus, celaaiderait pour
Ses escarres... ») ?

Nousimaginonsmal pour nousméme, é&tre dans
un état réel de manque aussi fondamental que
celui de la nourriture. L' idée méme d'un jour
avoir faim dans notre état actuel de personne
en bonne santé bien présente, active, nous est
intol érable. Comment ne pasattribuer al’ autre,
par le mécanisme bien connu de la projection,
NOS Propres pensées, Nos propres angoi sses, Nos
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propres peurs. Peur du mangue, de I’incom-
plétude.

Nousavonsauss nosconnaissancesmédicaes:
nedit-on pasqu’ une bonne alimentation, qu’ un
minimum de protéines aide aux soins des escar-
res ? Ces fameuses escarres dont on s évertue
adiminuer la croissance, source de mal étre...
Bref, nous investissons ce patient, « notre »
patient... etil n’est pasrare, queprisd affection
toute [égitime, nous glissionsaussi d’ une posi-
tion de soignant, un tant soit peu plus objective,
aune position de proche, voire de proche famil-
lesurtout si lapersonne est seule et abandonnée.
Pour peu que lafamille |’ ait déja abandonnée,
NOUS Ne pouvonsimaginer que Nous aussi Nous
puissions | abandonner, « le laisser aller ».
Nous retouchons cette dynamique de respon-
sahilité collective et humaineface alapersonne
qui souffre.

Je parlais tant6t de lafamille qui peut vivre un
sentiment d’ abandon. Et que vivons-nous, nous
soignants qui investissons tant ce patient, qui

avonscréédesliensavec lui depuisdeux, cing,
dix jours ou années, nous qui — dans nos jours
de gréce - « faisons tout notre possible pour
[ui », nousqui alonstroisfoisen cing minutes
changer laposition du coussin, avec lesourire !

Comment vivons-nous le fait que, malgré tout
ce que nous mettons en place pour lui, il baisse
les bras ? Nous pourrions penser que c’est
vraiment faire peu de cas de notre investis-
sement et, bien sOr, cette attitude nous confronte
anouveau a notre impuissance face alamala-
die, face alamort, ce qui n’est jamais confor-
table.

Je pense aussi que ce temps de vie sans nour-
riture noustouched autant plusqu’il peut nous
sembler prolonger cetemps « d' agonie », « ces
finsde vie qui durent ». Temps qui précede la
mort et qui est parfois si dur a accompagner,
parce qu’ on ne comprend pas : « comment est-
il encore 13, ce vivant déja mort, ce mort
vivant... », C'esttrésinconfortable. || nous est
beaucoup plus facile d assumer un «il est
vivant » ou un « il est mort » que cet entre-
deux qui nous plonge dans une incertitude et
un temps indéfini oU nous ne sommes plus
maitres derien !

D’autant que ce temps d agonie! peut durer
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quelquesjours, maisauss parfoistroisou quatre
semaines. Durée qui permet de sereposer mille
et unefoislaquestion du bien-fondé de ladéci-
sionprise... Letempsquele patient met anous
quitter n’ était-il passigned’ un désir devivre ?
Désir qu'il y avait donc a soutenir par une ali-
mentation « solide » !

Comme nous |’ avons déja rappel é précédem-
ment, arréter le soutien nutritif N’ est pas!’ équi-
valent d’un abandon du patient. Une attention
constante aux réactions du malade est exigée
et il y reste tant de petites choses a « faire »,
tant de « possible » pour accompagner le
patient. La qualité de vie du patient ne dépend
pastant delatechnique utilisée pour I’ alimenter
que de larelation nouée a cette occasion.

En conclusion je souhaiteraisinsister sur I'im-
portance, aprés avoir pris conscience de nos
propresaffects, d’ aller au-dela. Parler, nommer,
déposer nosinquiétudes, nos questionnements,
échanger au sein de I’ équipe et, surtout, oser
demander une explication claire de ce qui a
mené atelle ou telle décision médicale.

Ja pu constater en tant que psychologue,
gu’ une des plus grandes souffrances était liée
au fait de ne pas comprendre, d’ avoir le senti-
ment qu’une décision a été prise de maniere
arbitraire.

Autant |’ absence d’une information adéquate
est source frégquente de sentimentsde confusion
et d’'inquiétude, autant une décision peut étre
comprise et soutenue par |’ équipe quand elle
prend sens et se place dans un projet de « vie »
pour le patient, le projet de vie du patient pou-
vant étre, paradoxa ement peut-étre, un passage
vers lamort.

Serepose alorslaquestion de comment accepter
gueletempsest venu, pour cet autrequej’ aime,
gue je soigne, de passer sur I'autrerive? @
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