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« LE SOIGNANT FACE AU REFUS
ALIMENTAIRE »

« Le plaisir de la table est de tous les ages, de toutes les
conditions et de tous les jours. Il peut s’associer a tous les
autres plaisirs et reste le dernier pour nous console
leur perte. »

A.BRILLAT-SAVARIN
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Jean Giono



REFLEXIONS SUR L’ALIMENTATION ET SON ARRET

Nous avons tous en tant qu'individu (et peut étre a fortiori en tant que professionnel
de la santé) certaines idées et images du role que doit jouer 1'alimentation pour une
personne.

Partant du principe que l'alimentation est un bienfait pour 'homme, il devient alors
difficile, dans le soin, d'imaginer que I'on puisse arréter d’alimenter quelqu’un.

A travers le document suivant, nous avons recensé les idées courantes (sensées ou non)
caractérisant les intentions que I'on attribue a I'alimentation, ainsi que les préjugés et
idées recues liés a cette question de 'alimentation et son arrét.

A propos de l'alimentation, il convient généralement de dire
que celle-ci correspond a un besoin humain et qu’elle est vitale
pour ’homme. Ainsi en conséquence, l’arrét d’alimentation
peut mettre en jeu la vie de l'individu et donc conduire a la
mort.

De ce principe en découle les préjugés et les idées recues sui-
vants :

L’absence d’alimentation est contraire a 'idée de préserver des vies cela est per¢u comme
un refus de soins et peut par extension entrainer la mort.

Sil'on arréte de manger, on meurt plus vite.

Quelle que soit la situation, on doit toujours nourrir quelqu’un, méme contre son gré,
pour parer a I'idée de « mourir de faim ».

Quelqu’un qui est sous alimentation artificielle ne pourra plus jamais remanger par voie
orale.



Il existe aussi l'idée que I’alimentation étant un besoin indispensa-
ble a la vie de '’homme, elle est aussi nécessairement source de
bienfaits.

L’alimentation est nécessairement bonne, valable. Elle ne peut pas procurer de souffrances et elle
apporte toujours un bénéfice : « cela ne peut pas faire de mal de manger ».

L’alimentation peut toujours améliorer I'état de santé, I'état général d’une personne.
La nutrition apporte toujours un bénéfice de vie ou de confort au patient.
L’alimentation peut réduire les effets indésirables secondaires.

L’alimentation est un vrai médicament : « Quand on mange, c’est qu’on va bien » et « il faut manger
pour aller mieux »

Le besoin alimentaire serait universel et identique pour tout
individu :

Tout individu a besoin de s’alimenter,
Nous éprouvons tous une sensation de faim,

L’alimentation est nécessairement source de plaisir et tout individu éprouve du plaisir a
manger.

Elle ne peut pas faire de mal, ni avoir des conséquences néfastes :

a nutrition est nécessairement adaptée a toutes pathologies (dans 1'idée que ca ne
L trit t t adaptée a toutes pathologies (dans I'idée q
peut pas faire de mal, qu’il est toujours mieux de manger).

Pour les soignants cela demande de mesurer les risques encourus par rapport aux bénéfices
escompteés.

L’absence de supports nutritionnels ou d"hydratation est source d’inconfort.

L’alimentation ne peut pas étre nocive.




L’alimentation joue effectivement un role essentiel dans 1’'équilibre
physique, organique d'une personne. De plus, elle revét également
une forte dimension symbolique et relationnelle.

Ainsi :

L’alimentation va au-dela de l'acte thérapeutique : c’est une attitude de compassion profondé-
ment humaine. Pour les soignants, lorsqu’il n'y a plus d’alimentation se met en place de la
culpabilité. Pour les familles, I’alimentation reste la seule activité non médicale qui permet de
maintenir le lien a leur proche.

L’alimentation raméne au lien originel, premiere relation a la mere. C’est aussi ce qui lie la fa-
mille a son proche et préserve quelque part la relation. S'il n'y a plus d’alimentation on enléve a
la famille le seul lien non médicalisé qui leur reste en donnant a manger. Cet arrét dans l'aide
peut étre vécu comme une dépossession, une privation, un abandon.

Il y a une valeur symbolique de l’alimentation pour chacun qui équivaut en quelque sorte a
'amour que I'on peut donner a quelqu’un.

En conclusion, toutes ces représentations sont plus ou moins présentes

en l'esprit de chacun d’entre nous, qu’elles soient justifiées ou au
contraire critiquables.

C’est ce qui fait notre difficulté a aborder la question de 'alimentation
et de son arrét.

Toutes ces idées sont a questionner au regard d"une situation médicale
singuliere.




A PROPOS DU REFUS ALIMENTAIRE :

SYNTHESE DES REFLEXIONS RECUEILLIES AUPRES DES
SOIGNANTS DES 3 ETAGES DE I’ USLD

I - REFLEXIONS DES SOIGNANTS AUTOUR DU REFUS ALIMENTAIRE DE LA PERSONNE AGEE

Est-ce vraiment un refus ou la conséquence d’un probléme physiologique,
organique, une étape dans I’évolution d’une maladie, par ex Alzhei-
mer, un probléme de déglutition , un probléme de machoire,...un manque
d’appétit du fait d’une activité réduite

Les habitudes alimentaires, le choix, les goiits, les besoins de la personne ne
sont pas toujours respectés

-I’hopital ne propose pas les mémes produits qu’a domicile,
-si la personne n’aime pas le plat principal, on n’a rien pour rem-
placer,
-on ne prend pas en compte les préférences des personnes : sucré
ou salé,froid ou chaud,...
-les repas sont parfois trop copieux ou pas assez

Le contexte, le cadre, I’environnement n’est pas toujours convivial,
-certaines personnes ne mangent pas dans les étages et par contre
se régalent a ’atelier cuisine ou elles ont pu participer a la prépa-
ration, retrouver des odeurs, une ambiance conviviale,...

-les personnes n’ont pas toujours le temps dont elles
auraient besoin pour prendre leurs repas dans les éta-

ges ? ’ambiance est plus ou moins stressante
- les repas ne sont pas toujours bien présentés, ne mettent pas en
appétit

L’alimentation a une dimension relationnelle et affective
-tout dépend de qui donne & manger, du lien avec la personne
agée,
-parfois, les enfants arrivent a « faire manger « leurs
parents alors que les soignants échouent,
- le repas n’est plus associ¢ a un moment de partage :
les personnes agées repliées sur elle méme n’ont plus
de contact entre eux que ce soit au cours des repas ou a
d’autres occasions

Le refus de s’alimenter a un sens dans I’histoire de vie de la personne
la personne ne veut plus lutter, ne veut plus continuer a vivre, n’a plus
envie de se battre, elle a envie de mourir— décision de ne plus

manger
la personne refuse de s’alimenter suite a un événement ( entrée en
institution  vécue douloureusement, événement fami-



II- MALAISE DES SOIGNANTS FACE AU REFUS ALIMENTAIRE DE LA

Confusion, culpabilité, ambivalence face a un risque létal, et au risque d’étre maltraitant

-« on fait comment ? on donne ou on ne donne pas a manger, y a t il quelque chose a faire pour que la
personne mange ? quelle attitude adopter ? aller voir la personne plusieurs fois ? lui faire plaisir, trou-
ver un truc,?

-« -Si je ne force pas a manger , elle risque de mourir, si je la force je risque d’étre dans de la maltrai-
tance ou de l’acharnement,

-« on est désolées, ils n’ont rien dans 1’estomac »

-« et si la personne fait une fausse route sijela  force a manger et si la person-
ne meurt... »

« le ressenti est différent si on donne la becquée ou si la personne mange toute seu-
le »

ressenti de mise en échec du soignant, d’impuissance, de frustration
- « on ne peut rien faire »
-« on est désarmés »
-« il faut du temps pour que j 'accepte de ne plus donner a manger a une personne,
-« sentiment d’étre rejeté par le patient,

difficulté a étre dans I’empathie
-« elle finit par nous énerver

malaise face a la mort imminente de la personne

-la situation peut faire écho a ce que I’on a déja vécu ou I’on vit personnellement ,

-la mort imminente du patient fait écho a nos propres peurs face a notre propre mort, la mort d’un pro-
che

L’image que le soignant a de lui-méme, donne a voir aux autres soignants/ risque de clivage entre
le bon et le mauvais soignant
-le bon soignant est celui qui arrive a faire en sorte que la personne va se nourrir ? « si le patient
mange on est content », « on a le sentiment d’avoir bien fait son travail seulement si on a tout essayé,
cherché unm truc, profité d’'une petite ouverture de la bouche de la personne »
image du bon soignant = soignant nourricier, maternant

-on risque d’étre per¢u comme un mauvais soignant si on trouve pas le truc pour que la personne man-
ge, si on n’y arrive pas, si on n’arrive pas a faire ce pourquoi on est 1a

la représentation que le soignant a lui-méme de la nourriture

- un plaisir ,un moment de partage, de convivialité: manger, c’est la vie, « une bonne bouffe, c’est
bien!!!,

- un besoin physiologique plus ou moins grand,

- une contrainte,

-un besoin compulsionnel ( je me goinfre quand ¢a ne va pas, apreés je culpabilise)

-> les soignants vivent le refus alimentaire différemment en fonction de cette représenta-
tion

PERSONNE



III- UNE QUESTION DE PRATIQUE PROFESSIONNELLE

La question éthique du non respect de la personne

« On ne peut pas forcer quelqu’'un a manger, au risque de maltraiter la personne »
« Quand on met une sonde ou une perfusion on ne respecte pas le refus de la personne de s’alimen-
ter ? »

Des conceptions, des mentalités une pratique qui ont évolué,

-les décisions médicales ont évolué avec le temps, par ex, avant le gavage était pratique courante, on
donnait a manger jusqu’au bout

-les familles ont évolué, parfois elles ne supportent pas que leur proches refusent de manger ou la
décision de ne plus alimenter la personne

Difficulté a avoir une position d’équipe, d’accepter la décision médicale

-Quand une personne refuse de s’alimenter, on en parle en équipe, on décide de lui donner des crémes
protéinées, des jus de fruits, de revoir I’alimentation, sans avoir toujours I’aval du médecin

On ¢établit une fiche alimentaire en cas de changement radical d’alimentation et on
attend la position du médecin

-Les soignants ont parfois le sentiment de ne pas étre entendu par les médecins : soit la réponse médi-
cale tarde a venir, ou n’est pas adaptée a ce que les soignants attendaient par ex :soins actifs au lieu de
soins palliatifs

Mais parallelement quand le médecin décide d’arréter d’alimenter la personne, les soignants recon-
naissent que ce n’est pas toujours facile d’accepter cette décision



Face a un refus alimentaire : quelle peut-€tre la démarche ?

Cette démarche est importante pour €viter des situations de maltraitance
ou de non-bien-faisance

En effet face a un refus alimentaire il faut étre tres vigilant et savoir surtout
se poser un minimum de questions : pourquoi ce refus ? Que cache ce re-
fus ? Comment je dois I’interpréter ? Comment je peux y remédier et dois-
je y remédier ?

Par exemple, 1l est facile, sous prétexte qu’un patient refuse de manger, de
dire : « ¢’est son droit » et tout simplement de « respecter » selon un prin-
cipe d’autonomie...sauf que le refus est probablement 1’expression d’une
douleur, d’un fécalome et autre...et d’un principe d’autonomie nous déri-
vons vers un principe de non-bienfaisance...

A1 ‘inverse, face a un refus alimentaire, dans un souci de bienfaisance,
nous allons cofite que colte essayer de « nourrir » le patient...par tous les
moyens qui s’offrent a nous...et sans parfois prendre en compte le contex-
te, la maladie, le souhait du patient...et d’un principe de bienfaisance nous
en oublions le principe d’autonomie et probablement sommes nous égale-
ment dans le déraisonnable.

Nous avons dés lors imaginé un arbre d’aide a la décision devant un refus
alimentaire, pour permettre, sans pour autant apporter de solutions, au
moins de donner un outil pour que toutes les questions soient posées et
ainsi permettre ne prise en charge la moins délétere pour le patient...



Face a un refus alimentaire, le soignant doit proceder par étape .

.
Caracteriser le refus (actif, passi, selectif.

Phase d'ohservation | *Apprecier le contexte : mode de debut du refus ef
evolution, pathologies du sujet, environnement, état

psychique...
| |
Alerte du corps medical
Apprécier le retentissement ) ‘
nutritionnel (Evolution ponderale...) l
Ol ———— Existe-t-l une cause somatique etiou
[ atioges -t s e, rsese s psychiatrique evidente,
inadaptée, mycose huccals .
. . . Maladia neuralngigue avac traunles de la déglutifian : ancident Curable?
Traitement etologiaue| veuareca s, et v Pakisun
$/. «3yncrome dépregaif, ddire do poraceution, anorcxic mantale viellio l
" I «Syncrome doulourels
Nutrition artificielle Maladie cu tube digest™ trouble du transit{constipation), nausées et
vomissements, uleére gastro-cLodénal Non
T oute pathologie sigue anoreyigéne : infections algues, stress...
polymédication
Annexe 1
\

‘tenertonde [ENS® Qi «—— Situation palliative ?

*Respactdu chaix du patient

de ses directives anticipes, l

personne de confiance

‘Procédure collégiale Non
LD . Syndrome démentiel ? Non
Uiseion de Téchelle de Bandford QU y i

avecprise encharga adaptée ...,

10



Face a un refus alimentaire, le soignant doit procéder par étape :
i F

Phase d'observation

“Caractériser le refus (actf, passif, sélect...
"Apprecier le contexte : mode de debut du refus et
évolution, pathologies du sujet, environnement, état

psychigue...

/

Alerte du corps medical

Apprécier le retentissement

nutrtionnel (Evolution pondéral. )

Ol ¢———

lholo et bucco dentaras | abche dentairs, prothbes dertae
hadaplée, myeose buceas
" | Maladie neurlogiue avee boubles de a dégiuton: scciden
Traitement étiologique| vesusrs cértrs, maade de Parinson

4 *Syncomeé dépressif, délie de parsscution, anaraxe mentale vielie
b R *Symome ooy
Nutrition artifieielle | s dtuss dgec:boubls dutraned teonsipaion) nsuchec o
womizsements, At (ashen.din ina)
"Toufe palhologle aigue anoeeigéne  infeclions aigues, stiess,,
sy mécation

Intervention de [EM3P
*Respact du cholx du patent,
(la s diracfives anficipges,
persanng do confiance
Procédure collégale

A geriatrique
JJlilisation de lechelle da Blandior
aY4C [rise an charge adapiée

Oui — Stuation pallative ?

s

Existe-{-1 une cause somatique elfou
psychiafrique evidente,
curable?

O +— Sindromedémentel? —» Nop— Signification du refus

Essayer de comprendre le refus

Desirde mort? «— Non «

|

Quefaire ?

Interroger le comité éthique local ?

11

Histoire de vie du patient, Entourage du patient
Reflexion pluridisciplinaire

Le patient accepte i
une nutrition artificielle 7

F Rediscuter des examens

| complementares...
Ou

Notion de confrat avec le patient




Annexe 1 : Etiologies possibles a un refus alimentaire
(liste bien sur non exhaustive...)

Pathologies bucco-dentaires © abces dentaire, prothess dentaire
Inadaptés, mycose buccale. .

+aladie neurologigue avec troubles de la déglutition : accident
vasculaire cerebral, maladie de “arkinsan

syndrome dépressif, délire de perseciiion, anorexie mentale vieillie
«>yndrore doulourew

+aladie du tube digestif: trouble du transit (constipation), nausees et
Yomissements, ulcera gastro-diodénal

T oute pathologiz algue anorexigens | infections aigues, stress...
+poly medication
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Annexe 2 : Echelle de Blandford

Etude des toubles du comportement alimentaire chez 1"Alzheimer

KEchelle de Blandford

HOM , Prénom : Diate de naissance :
fge M.IM.S. : R POIDE :
Date :

[20a][own

Dépendance fonctdonnelle alimentaire :

1.
i

& bezoin d'aide de fagon intermittente pour nmanger
He ze nowirit gue lorsgu'on le fait manger

Apraxie buccale de I"alimentaton :

3.
4.

M'ousre pas la bonche spontanément guand on Iui prézente la nowrdtore
Fait dez monsvements continng de la langue on de la houche qui empéchent

l'ingestion des aliments

2 5

o =3

a,

La nordtore dégonlineg de la bouche

duncepte la novrdtore mais ne la mAche paz, et ne 1'asale pas

Herre les 18vres , empéchant 1'entrée de la nowdhe

. Ferme la houche, seme lea dents et les 18vres

Arccepte la novrritire puis 1a crache

Comportement actf de résistance alimentaire :

10
11
12
13
14

. Met ez mains devant sa houche

. Repouzse la nowirdtire on 1'intersenant

. Agrippe, frappe ownond ceux qui essasent de le oo
. Zrache ou jette la nowcritore

. Détoumme la e de la nonrituce

¥ . Ezzai de faire dizparaitee Ia nowrdtoce (W, lasrabo, 0
Comportement sélecuf :

15.
16.
17.
13,
19.
20.

Refuse de manger mne glande srardéte d'aliments et ne mange par eXemple
Refusze lez solides mais accepte les liguides

Préfére lez liquides (= 50 %% des apports)

& besgoin de compléments nutdtdonnels spécifigues on sinon ne mange men
A& heanin de compléments nutdtionnels , les goiite, 22 plaint, puis lea efuze
Gofite son repas, grignote puis ne et plus den

Dispraxie et ronbles de 1"attenton :

£1.
22
23,
24,
25,
26,

& bezoin d'Ewe cajoldé pour mEanger

Meélange et jone awec la nowdtore plotdt gue de 1'avaler

Farle de fagcon contivne pendant le repaz de sorte gu'il ne 2'alinients pas.
Juitte la table et sra marcher pendant le repas

Mange des chozes non comestibles | serviette ...

Ttlize ses doigts plutdt gue la fovrchethe

"L'Année Sérontologique 1996, Supplément Alzheimer”
Tablean ITI : Htude des troubles du comportement alimentaire chez
1"Alzheimer {d'aprés Blandford et al )

13







