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La difficile question de l’arrêt de l’alimentation :

Qui décide et comment ?

Docteur Sandrine JUNQUA

EMSP/USP Résonance

CHU TOULOUSE



19ème JOURNEE REGIONALE DU COLLEGE 
DES ACTEURS EN SOINS INFIRMIERS OCCITANIE OUEST 

L’histoire de Marc…
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Handicap :
Définition inscrite dans la loi du 11 février 2005

« Toute limitation d’activité ou restriction de participation à la vie en 
société subie dans son environnement par une personne en raison : 

- d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou 
plusieurs fonctions 

- physiques,
- sensorielles,
- mentales,
- cognitives ou
- psychiques

- d’un polyhandicap ou
- d’un trouble de santé invalidant »
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Les dimensions du 
handicap

(définition de l’OMS)

Le désavantage
L’incapacité

La déficience

intellectuelle

sensorielle

physique

psychique
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Les patients en 
situation de handicap

Populations très 
hétérogènes 

(gravité, étiologies)

Caractérisation 
difficile

(politiques sociales,
regard de la société) 

Situations complexes, 
chroniques, stabilisées 

ou évolutives

Dépendance
Vulnérabilité  Comorbidités++

Place de la 
famille et des 

proches

Soins 
complexes

Difficultés de 
communication

Accompagnement
dans le temps par 

une équipe 
pluriprofessionnelle
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L’alimentation : un besoin aux aspects multiples

▪ Besoin fondamental de la pyramide de Maselow

▪ Fonction universelle et individuelle : assurer la vie

▪ Multiples influences : socio-culturelles, familiales

▪ Dimensions variées

• Fonctionnelle/sanitaire
• Affective
• Symbolique/religieuse
• Sociabilisante : fonction identitaire

S’alimenter = acte volontaire
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Handicap et alimentation :

un rapport aux complexités multiples

▪ Etat clinique d’un sujet compromettant la réalisation 
d’une fonction vitale (se nourrir)

▪ La question de la dépendance 
• À un autre être humain : « faire manger » (installation, 

texture…)

• À une technique de suppléance prescrite : la nutrition artificielle

▪ Une finalité variée du support nutritionnel
• Le confort 
• Le maintien en vie 
• Un support dans un objectif de PEC curative
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Handicap et alimentation :
un rapport aux complexités multiples

▪ Double statut du support nutritionnel
• Un traitement (loi du 2 février 2016) :    obstination déraisonnable

• Un soin

▪ La dimension éthique de l’acte de nourrir : entre fin et moyen
• Apporter des nutriments pour maintenir les fonctions organiques

• Participer au plaisir et à la satisfaction d’un désir

▪ Quand s’interroger sur l’arrêt de l’alimentation ?
• Patient qui signifie sa lassitude par ses mots et/ou son comportement

• Patient qui ne peut s’exprimer : mention dans ses directives anticipées

• Question de l’acharnement thérapeutique soulevée par l’évolution 
clinique, posée par la personne de confiance, la famille, les soignants

• Une balance bénéfices/iatrogénie défavorable
o Symptômes cliniques : FR, douleurs, nausées-vomissements, dyspnée …
o Perturbations biologiques
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Handicap et soins 
palliatifs : des 

principes partagés

Approche globale 
et singulière 

centrée sur la 
personne

Accompagnement :
attention bienveillante   

respect d’autrui
authenticité

Démarche de 
réflexion éthique

Finalité du 
soin

Information/
consentement

Autonomie Anticipation 

Cadre législatif

Pluridisciplinarité
/

Interdisciplinarité 
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Comment identifier les situations de fin de vie dans le 
cadre du handicap?

Constat : 
▪ une triple fragilisation des patients

• la pathologie initiale responsable de la déficience (déclin 
graduel et prolongé)

• le vieillissement souvent précoce
• une maladie grave évolutive 

▪ une difficulté des équipes à communiquer sur la fin de 
vie 

Vigilance : le risque d’abandon thérapeutique
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Comment identifier les situations de fin de vie dans le 
cadre du handicap?

▪ Rapport Jacob (2013) : repérer les situations de fin de vie
- les anticiper (critères simples)
- identifier les complications
- repérer les ressources existantes sur le territoire
- préparer le moment du décès et de l’après-décès

formation et accompagnement des intervenants en 

établissements médico-sociaux et à domicile

▪ Recommandations de l’EAPC (2015) : 13 normes énoncées dont
- l’égalité à l’accès aux SP (information adaptée dans le temps)
- l’identification des besoins en SP : « Prédiction pragmatique de la 

vitesse et du cours du déclin »
- la prise de décision en fin de vie : évaluer la capacité de décider 

dans chaque situation et dans le temps
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Comment identifier les situations de fin de vie dans le 
cadre du handicap?

▪ Plan national de développement des SP 2015-2018 : Axe 3
Développer des PEC de proximité à domicile et dans les

établissements sociaux et médico-sociaux

▪ Recommandations du rapport de l’IGAS (2017)
- renforcer les moyens des EMSP intra et extra hospitalières
- favoriser l’accès aux soins palliatifs dans les lieux de vie
- favoriser la mise en place de réflexion éthique/situations  
complexes de fin de vie
- former les professionnels (FAM, MAS, EHPAD…)

▪ Mise au point sur la démarche palliative HAS (2016)
- la question surprise « Serais-je surprise si ce patient décédait 

au cours des 12 prochains mois ? »
- plusieurs outils
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Décisions médicales / majeurs protégés

▪ Patient majeur bénéficiant d’une mesure de protection juridique
• Avec représentation (tutelle)
• Avec assistance (curatelle)

▪ Droit à l’information : information adaptée aux capacités de 
compréhension du sujet

▪ Respect du principe d’autonomie quelle que soit la mesure de 
protection

▪ Concernant le consentement/refus de soins : 2 situations

• Sujet apte à exprimer sa volonté : obtenir son consentement
• Sujet inapte à exprimer sa volonté : la personne chargée de la 

mesure de protection juridique donne son autorisation, en 
tenant compte de l’avis exprimé par la personne
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Décisions médicales en fin de vie : repères juridiques
Application du code santé publique

▪ Les directives anticipées
Une personne sous mesure de protection peut les rédiger y compris sous 

tutelle avec autorisation du juge des tutelles sans l’assistance ni la 
représentation du tuteur.

▪ Obstination déraisonnable 
autorisation de suspendre ou de ne pas entreprendre les actes  
permettant le maintien de la vie

▪ La personne de confiance : 2 situations /temporalité de la protect°
• Révocation ou confirmation par le juge des tutelles si antérieure
• Désignation avec autorisation du juge si postérieure

▪ La procédure collégiale
décision médicale suivant un processus collectif de délibération
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Qui décide ? Et comment ?

▪ Rechercher l’avis du patient, son ressenti 

▪ Démarche éthique, respect de l’autonomie du patient 

▪ Cadre législatif

• Procédure collégiale
• Personne de confiance
• Directives anticipées
• Majeurs protégés

Décision médicale
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Quelques repères 
pour répondre à la 
question de départ

Démarche palliative
Approche globale du 

patient 
Considération de la 

famille

Accompagnement 
Présence bienveillante

Authenticité de la 
relation

Questionnement 
éthique

Pour qui?
Pourquoi?

De quel droit?

Principes 
fondamentaux 

de la bioéthique

Réflexion 
personnelle 

Éthique de la 
considération 

d’autrui 

Cadre législatif

Concept de décision 
médicale partagée 

(HAS)

Travail d’équipe 
en 

interdisciplinarité 
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« Les promesses d’une présence qui ne désertera pas 
permettent de ne pas renoncer avant l’heure et de tisser les 
derniers liens qui nous sont indispensables jusqu’aux limites 

de la séparation. »

E. HIRSCH 
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Merci pour votre attention


