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GLOSSAIRE 

AAN  American Academy of Neurology 

CHU  Centre Hospitalier Universitaire 

DESC  Diplôme d’Etudes Spécialisées Complémentaires 

DIU  Diplôme Inter-Universitaire 

DU  Diplôme Universitaire 

EMSP  Equipe Mobile de Soins Palliatifs 

ESPEN European Society for Clinical Nutrition and Metabolism 

GEP Gastrostomie Endoscopique Percutanée 

HAS  Haute Autorité de Santé 

IMC  Indice de Masse Corporelle 

IV intra-veineux 

LATA  Limitation et Arrêt des Thérapeutiques Actives 

NA nutrition artificielle 

ORL Oto-rhino-laryngologie 

SC sous-cutanée 

SFAP Société Française d'accompagnement et de soins palliatifs 

SLA Sclérose Latérale Amyotrophique 

SNG sonde naso-gastrique 

SRLF Société de Réanimation de Langue Française 

USP Unité de Soins Palliatifs 

VVP  Voie Veineuse Périphérique 
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INTRODUCTION 

L’alimentation et la boisson désignent l’apport de nutriments ou de liquides par voie orale. La 

nutrition artificielle est un apport de nutriments par l’intermédiaire d’un abord technique, 

instaurée dans le cadre médical. Elle comprend la nutrition par voie entérale et par voie 

parentérale. Le terme d’hydratation artificielle se réfère à un apport liquidien sans composant 

nutritif significatif. Elle est administrée par voie entérale ou parentérale (1).  

Le cadre légal a été récemment modifié par la loi du 2 février 2016 (2) qui renforce les droits 

en faveur des malades et des personnes en fin de vie énoncés dans la loi du 22 avril 2005 (3). 

Il est indiqué à l’article L. 1110-5-1 : 

« Lorsque [les traitements et soins] apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu'ils 
n'ont d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent être suspendus ou 
ne pas être entrepris, conformément à la volonté du patient et, si ce dernier est hors 
d'état d'exprimer sa volonté, à l'issue d'une procédure collégiale. »  

Le législateur a fait le choix de définir clairement la nutrition et l’hydratation artificielles 

comme des traitements qui peuvent être arrêtés, le médecin ayant alors pour obligation de « 

sauvegarder la dignité du mourant et [d’] assurer la qualité de sa vie en dispensant les soins 

palliatifs ». 

Les niveaux de soin ont été définis par le groupe de travail du comité d’éthique de la Société 

de Réanimation de Langue Française (SRLF) avec la participation du professeur Suzanne 

Rameix en 2000 (4) :  

• les soins de base « ont pour fil directeur le respect du patient comme personne et le 

respect de sa dignité. Ils comportent les soins d’hygiène, les soins cutanés et de 

décubitus, la surveillance. Ils ne doivent jamais être limités ni arrêtés » ; 

• les soins de confort « se proposent de soulager les souffrances physiques et morales 

du patient » selon le principe de bienfaisance. Ils comprennent les thérapeutiques 

sédatives et l’analgésie ; 
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• les traitements curatifs ou actifs qui « consistent, d’une part, dans les traitements 

étiologiques et, d’autre part, dans les traitements de réanimation capables d’apporter 

aux fonctions vitales un soutien qui les restaure à un niveau compatible avec la survie 

ou capables de suppléer ces fonctions vitales ». Les traitements curatifs ou actifs 

peuvent être arrêtés.  

Les recommandations de la SRLF en 2002 puis en 2010 (5) incluent la nutrition et 

l’hydratation artificielles dans la catégorie des traitements actifs qui ont pour objectif la 

suppléance d’une fonction vitale et qui peuvent être arrêtés avec « une attention particulière 

portée au confort du patient ». Les recommandations de l’European Society for Clinical 

Nutrition and Metabolism (ESPEN) en 2016 (6) indiquent que, dans un contexte de fin de vie 

chez un patient atteint de cancer, le support nutritionnel peut être arrêté car il y a peu ou pas 

de bénéfice que ce soit sur le plan fonctionnel ou sur le plan du confort du patient. Dans un 

contexte d’état végétatif persistant l’American Academy of Neurology (AAN) souligne en 

2006 que la nutrition et l’hydratation artificielles constituent une procédure médicale analogue 

aux autres thérapeutiques de suppléance vitale. Les traitements qui ne fournissent pas de 

bénéfice au patient peuvent être arrêtés (7). 

Cependant selon le contexte social, culturel ou religieux, la nutrition et l’hydratation 

artificielles peuvent aussi être considérées comme un soin de base qui ne doit jamais être 

arrêté. Sur le plan culturel l’alimentation et la boisson ont une forte valeur symbolique et sont 

synonymes de vie ou de lien social. Elles peuvent être considérées par le patient comme un 

moyen de lutte contre la maladie. Pour l’entourage, c’est une manière de témoigner une 

sollicitude envers leur proche, l’absence ou l’arrêt d’une nutrition artificielle générant un 

sentiment de culpabilité (8). Sur le plan religieux les positions sont diverses (9,10) :  

• les religions juive et catholique considèrent que la nutrition et l’hydratation 

artificielles ne sont pas des traitements médicaux susceptibles de faire l’objet d’une 
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abstention. En 2007 David Messas, Grand Rabbin de Paris et le cardinal André Vingt-

trois, Archevêque de Paris ont déclaré que « l’apport d’eau et de nutriments destinés à 

entretenir la vie répond à un besoin élémentaire du malade. L’alimentation et 

l’hydratation par la voie naturelle doivent donc toujours être maintenues aussi 

longtemps que possible. En cas de véritable impossibilité […] il convient de recourir 

à une voie artificielle » ; 

• pour l’Islam, la nutrition et l’hydratation artificielles en fin de vie sont des traitements 

médicaux qui s’intègrent aux soins du corps dus aux mourants. Cependant si cette 

thérapeutique s’avère inutile à la préservation de l’intégrité corporelle, voire plus 

nocive que bienfaisante par ses effets secondaires, elle peut être suspendue en dehors 

de toute intention d’abréger le cours de la vie du malade ; 

• pour les protestants l’abstention ou la suspension de l’alimentation et de l’hydratation 

artificielles pourrait se concevoir au même titre que celle des autres traitements 

curatifs. 

La prise en charge des patients en unité de soins palliatifs (USP) est complexe. Elle cherche 

en premier lieu « à améliorer la qualité de vie du patient et de sa famille ». Ainsi les soins 

palliatifs « procurent le soulagement de la douleur et des autres symptômes gênants » et 

intègrent « les aspects psychologiques et spirituels des soins aux patients » (11). 

La réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation 

artificielles en USP, qu’elle soit initiée par le patient ou non, doit s’intégrer dans un projet de 

soin qui prend en compte divers aspects médicaux, juridiques, éthiques, psychologiques, 

culturels et spirituels. Ce projet s’élabore en concertation avec le patient, ses proches et 

l’équipe soignante. La limitation ou l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles 

demeure une décision d’ordre médical (9). 
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Dans cette étude de pratiques professionnelles, nous nous sommes intéressés au processus de 

réflexion médicale dans un contexte de limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle pour un 

patient hospitalisé en USP. 

Dans un deuxième temps nous avons voulu savoir si le processus de réflexion médicale était 

mené de la même manière concernant la nutrition et l’hydratation artificielles.  
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MATERIELS ET METHODES 

1 Population étudiée 

Tout professionnel de santé, docteur en médecine et exerçant dans l’une des 139 USP 

françaises pouvait être inclus dans cette étude en donnant son accord pour répondre au 

questionnaire.  

Le questionnaire devait être renseigné en se référant à la situation la plus récente d’un patient 

hospitalisé dans l’USP dans laquelle exerçait le répondant et pour lequel une réflexion à 

propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition artificielle avait été initiée. Les patients 

majeurs sous tutelle n’étaient pas exclus, les questions posées étant adaptées à ce cas 

particulier. En effet il est énoncé dans le Code de Santé Publique : 

« Le consentement du mineur ou du majeur sous tutelle doit être systématiquement 
recherché s'il est apte à exprimer sa volonté et à participer à la décision (Art. L. 1111-4) 
» et « lorsqu’une personne fait l'objet d'une mesure de tutelle […] elle peut désigner une 
personne de confiance (Art. L. 1111-6) [ou] rédiger des directives anticipées avec 
l'autorisation du juge ou du conseil de famille s'il a été constitué (Art. R. 1111-17) ». 

2 Recueil et analyse des données 

Le questionnaire [Annexe 1] a été rédigé après lecture de la littérature concernant les 

indications de la nutrition et de l’hydratation artificielles, le cadre légal donnant le droit au 

patient d’obtenir une information sur son état de santé, de donner son consentement aux actes 

médicaux et aux traitements qui lui sont prodigués, de désigner une personne de confiance ou 

de rédiger des directives anticipées. Les enquêtes de pratiques professionnelles existantes sur 

la mise en place ou l’arrêt de la nutrition artificielle en situation palliative ont été étudiées 

ainsi que les différentes représentations culturelles ou religieuses.  

La première partie du questionnaire s’intéressait au profil du répondant : son lieu d’exercice, 

le type de formation spécifique en soins palliatifs suivie et son expérience en structure de 
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soins palliatifs. Cette structure de soins palliatifs pouvait être une USP, une équipe mobile de 

soins palliatifs (EMSP) ou un réseau de soins palliatifs. 

La deuxième partie permettait de décrire le profil du patient au moment où une réflexion de 

limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle a été initiée. Les questions précisaient la 

pathologie à l’origine de la situation palliative et la voie d’abord utilisée pour la nutrition 

artificielle. Nous avons recherché la présence d’une éventuelle hydratation artificielle, soit par 

un volume supérieur ou égal à 250 ml par 24 heures identifié en tant qu’hydratation 

artificielle, soit par les solvants des traitements administrées par voie intra-veineuse (IV) ou 

sous-cutanée (SC). Enfin les dernières questions portaient sur l’état de conscience du patient, 

sa capacité à exprimer sa volonté et le contexte urgent ou non.  

La troisième partie s’intéressait au processus de réflexion médicale et à la mise en œuvre de 

différents éléments d’aide à la décision. Cette partie s’articulait en quatre sections, selon que 

le patient était en capacité d’exprimer sa volonté ou non et selon la personne qui avait initié la 

réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle :  

• le patient est en capacité d’exprimer sa volonté et a initié la réflexion à propos de la 

limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles ; 

• le patient est en capacité d’exprimer sa volonté et a initié la réflexion à propos de la 

limitation ou de l’arrêt de la nutrition seulement ; 

• le patient est en capacité d’exprimer sa volonté et la réflexion à propos de la 

limitation ou de l’arrêt de la nutrition artificielle a été initiée par le médecin, l’équipe 

soignante ou les proches ; 

• le patient n’est pas en capacité d’exprimer sa volonté. 

Dans le même temps, des questions sur une éventuelle hydratation artificielle étaient associées 

à celles sur la nutrition artificielle.  
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La dernière partie du questionnaire portait sur la décision prise par le médecin et sur les 

éléments mis en œuvre précédemment jugés utiles à la prise de décision. Les propositions de 

réponse aux questions « selon vous, qu’est ce qui a le plus contribué à la prise de décision 

dans cette situation ? » et « quels autres éléments vous ont aidé à prendre votre décision ? » 

s’affichaient de manière aléatoire. Des champs libres permettaient de préciser si la décision 

était acceptée par le patient, par ses proches et par l’équipe soignante.  

Une liste des coordonnées des médecins responsables des USP en France a été établie à partir 

de l’annuaire mis à disposition par la Société française d'accompagnement et de soins 

palliatifs (SFAP) et vérifiée par mail ou téléphone au secrétariat. Le questionnaire internet a 

ensuite été envoyé par mail au médecin responsable de chaque USP ou au secrétariat du 

service correspondant, accompagné d’une information sur le but de la recherche et sur les 

modalités de renseignement du questionnaire [Annexe 2]. 

Les réponses au questionnaire pouvaient être recueillies à tout moment pendant la durée de 

l’étude entre avril et mai 2018, soit deux mois au total. Deux relances ont été faites à trois 

semaines d’intervalle.  

Les réponses étaient anonymes. L’adresse Internet Protocol (IP) n’était pas recueillie.  

Le questionnaire était administré via le logiciel en ligne Drag’n Survey1 à l’adresse internet 

www.dragnsurvey.com. Les données étaient sécurisées par mot de passe personnel et 

hébergées en France 2. 

Les données étaient ensuite consignées dans un document numérique hébergé sur un serveur 

sécurisé des Hôpitaux Universitaires de Strasbourg. 

                                                 
1Drag’n Survey : logiciel en ligne de création et gestion de sondages, enquêtes, questionnaires et études de 
marché. Siège social situé au 16,rue Jean-Baptiste Marty – 94220 Charenton le Pont. 

2GANDI SAS : 63-65 boulevard Massena – 75013 Paris. 

 



28 
 

 
  

Une analyse univariée a été réalisée pour les questionnaires complets ainsi qu’une analyse 

simple des commentaires apportés par chaque répondant dans les champs libres. Une 

cartographie des réponses recueillies a été effectuée.  
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RESULTATS 

Le questionnaire a été envoyé au médecin responsable de chacune des 139 USP françaises. 

Au total 77 questionnaires ont été remplis dont 64 étaient complets et inclus dans l’analyse.  

1 Profil des répondants 

Il y avait 62 répondants et 2 médecins ont rempli 2 fois un questionnaire. Les répondants 

exerçaient dans une structure de soins palliatifs (USP, EMSP, réseau de soins palliatifs) 

depuis 9,2 ans en moyenne avec un écart-type standard de 6,8. Leur formation spécifique en 

soins palliatifs correspondait à un Diplôme universitaire (DU) ou inter-universitaire (DIU) 46 

fois (74,2 %), un Diplôme d’études spécialisées complémentaires (DESC) 9 fois (14,5 %), un 

Master 2 fois (3,2 %) et une formation intra-établissement 1 fois (1,6 %). 4 médecins 

n’avaient pas de formation spécifique (6,5 %).  

Le lieu d’exercice en USP était un établissement de santé public 47 fois dont un centre 

hospitalier périphérique 28 fois (45,2 %) et un centre hospitalier universitaire (CHU) 19 fois 

(30,6 %). Les répondants exerçaient dans un établissement de santé privé 15 fois, à but non 

lucratif 11 fois (17,7 %) et à but commercial 4 fois (6,5 %). 
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La répartition géographique des 139 USP françaises et le nombre de réponses au questionnaire recueillies par département sont visibles sur les 
figures 1 et 2. 

 

 

 

 

figure 1: répartition des USP en France 

 
figure 2 : répartition des réponses au questionnaire recueillies par département en France 
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2 Profil des patients 

2.1 Pathologie à l’origine de la situation palliative 

51 patients sur 64 (80 %) avaient une pathologie oncologique en situation palliative. La 

répartition parmi les cancers est indiquée dans le tableau 1. 12 patients sur 64 (18,5 %) 

avaient une pathologie neurologique dont la répartition est indiquée dans le tableau 1. 1 

patient sur 64 (1,5 %) avait une dermatomyosite avec atteinte digestive.  

tableau 1 : Pathologies oncologiques, neurologiques et systémiques à l’origine de la situation palliative 

Pathologie néoplasique n Pathologie neurologique n Pathologie systémique n 

Digestive 22 Accident vasculaire cérébral 5 Dermatomyosite 1 

ORL 10 Hématome cérébral 1 

 

Pulmonaire 6 
Sclérose latérale 

amyotrophique 
2 

Neurologique 4 Chorée de Huntington 2 

Gynécologique 2 Etat végétatif chronique 2 

Urologique 2   

Hématologique 2 
  

Non précisé 3 

2.2 La nutrition artificielle 

La nutrition artificielle a été débutée avant l’hospitalisation en USP pour 61 patients sur 64 

(95 %) et pendant l’hospitalisation en USP pour 3 patients sur 64 (5 %). Les répondants 

pouvaient préciser 1 à 3 motifs de mise en place d’une nutrition artificielle pour chaque 

patient. Les réponses sont détaillées dans le tableau 2 en page 32. 
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tableau 2 : Motifs de début de la nutrition artificielle avant et pendant l'hospitalisation en USP 

Motifs de début de la nutrition artificielle avant l’hospitalisation en USP 

 

Impossibilité 

d'alimentation 

orale 

Insuffisance des 

apports 

nutritionnels oraux 

Support nutritionnel 

associé à un traitement 

spécifique 

Prise en charge de 

symptômes liés à la 

dénutrition 

Demande 

des proches 

Demande 

du patient 

Nombre de patients 

pour chaque 

association de motifs 

1 motif 

n = 39 

x      31 
 x     7 
  x    1 

2 motifs 

n = 10 

 x x    3 

x  x    2 

x    x  1 

x     x 1 

x x     1 
   x x  1 
  x  x  1 

3 motifs 

n = 10 

x x x    3 

x  x x   2 

x x  x   1 

x  x   x 1 

x x    x 1 

x    x x 1 

x   x x  1 

 Non précisé 2 

Motifs de début de la nutrition artificielle pendant l’hospitalisation en USP 

1 motif 

n = 1 
 x     1 

2 motifs 

n = 2 

x x     1 

x   x   1 

Total 48 18 13 6 5 4 64 patients 
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Il y avait 30 nutritions entérales (46,9 %) dont 11 sur sonde naso-gastrique (SNG) et 19 sur 

gastrostomie ou jéjunostomie. Il y avait 34 nutritions parentérales (53,1 %) dont 32 sur voie 

veineuse centrale et 2 sur voie veineuse périphérique (VVP).  

Le choix d’une nutrition parentérale faisait suite à une contre-indication à la nutrition entérale 

13 fois sur 34 (38,2 %). Parmi les 21 patients sur 34 pour lesquels il n’y avait pas de contre-

indication à la nutrition entérale, 11 médecins ont précisé leur réponse :  

• « refus de la patiente de la mise en place de GEP [Gastrostomie Endoscopique 

Percutanée] ou SNG pour nutrition entérale » 1 fois 

• « éviter des soins agressifs ou invasifs (pose de SNG, gastrostomie) » 1 fois 

• « pour ne pas effectuer de geste chirurgical ou percutané sur terrain de carcinose 

péritonéale diffuse » 1 fois 

• « plus facile » ou « plus simple » qu’une nutrition par voie entérale 3 fois 

• « existence d’un abord veineux central » 3 fois 

• Caractère « systématique » de la mise en place d’une nutrition parentérale dans le 

service précédent 2 fois 

Le choix d’une nutrition parentérale sur VVP chez 2 patients était relié par le répondant à 

l’absence de voie veineuse centrale. 

2.3 L’hydratation artificielle 

59 patients sur 64 (92 %) avaient une hydratation artificielle par voie intra-veineuse ou sous-

cutanée, soit sous forme de chlorure de sodium ou de glucose d’un volume supérieur ou égal à 

250 ml par 24 heures, soit sous forme de solvants des traitements administrés par voie intra-

veineuse ou sous-cutanée.  
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3 Mise en œuvre d’une réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de 

la nutrition et de l’hydratation artificielles pour un patient en état 
d’exprimer sa volonté 

44 patients sur 64 (68,8 %) étaient en état d’exprimer leur volonté. Ils sont répartis en 3 

groupes :  

• groupe 1 : le patient a initié la réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition et de 

l’hydratation artificielles ; 

• groupe 2 : le patient a initié la réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition 

seulement ; 

• groupe 3 : la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition artificielle 

a été initiée par le médecin, l’équipe soignante ou les proches.  

D’autre part le groupe 4 correspond aux 20 patients qui n’étaient pas en capacité d’exprimer 

leur volonté.  

3.1 Groupe 1 : le patient a exprimé une volonté de limitation ou d’arrêt de la nutrition 

et de l’hydratation 

6 patients sur 44 (13,6 %) ont exprimé une volonté de limitation ou d’arrêt de la nutrition et 

de l’hydratation. 

Dans les 6 cas ils présentaient une pathologie oncologique. 1 patient avait une nutrition 

entérale sur SNG et aucune hydratation artificielle. Dans les 5 autres cas il y avait une 

nutrition parentérale, dont 1 sur VVP, associée à une hydratation artificielle. La réflexion de 

limitation ou d’arrêt a été initiée hors d’un contexte d’urgence 6 fois sur 6. 

3.1.1 Information du patient, délai de réflexion et consentement 

Les 6 patients ont été informés de leur droit de refuser un traitement tel que la nutrition ou 

l'hydratation artificielle ainsi que des bénéfices et des risques liés à l’arrêt.  
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Les 6 patients ont maintenu leur demande d’arrêt de la nutrition après un délai de réflexion de 

24 à 48 heures (3 fois), 3 à 7 jours (1 fois) et plus de 7 jours (2 fois). 1 patient sur 5 n’a pas 

maintenu sa demande d’arrêt de l’hydratation.  

3.1.2 Mise en œuvre de la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 

nutrition et de l’hydratation 

Le tableau 3 décrit les éléments de la réflexion mis en œuvre par le médecin pour discuter de 

la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles. 

tableau 3 : Eléments de la réflexion médicale mis en œuvre dans le groupe 1 

 

Discussion à propos de la nutrition 
Discussion à propos 

de l’hydratation 

Patients ayant une 

nutrition 

Dont patients ayant une 

hydratation associée 

Patients ayant une 

hydratation 

n = 6 patients n = 5 patients n = 5 patients 

Avec l'équipe soignante 

de manière informelle 
1 (17 %) 0 1 (20 %) 

Avec l’équipe soignante en 

réunion pluridisciplinaire 
5 (83 %) 5 3 (60 %) 

Avec les proches 5 (83 %) 5 3 (60 %) 

3.1.3 Prise de décision 

Le tableau 4 décrit la décision prise par le médecin pour les 6 patients du groupe 1. 

tableau 4 : Décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles dans le groupe 1 

Décision 

concernant la 

nutrition 

artificielle  

Décision concernant l'hydratation artificielle  

Hydratation  

par voie SC ou IV  

≥ 250 ml/24h 

Solvants des 

traitements par voie 

IV ou SC 

Dont patients ayant maintenu 

leur demande de limitation ou 

d'arrêt de l'hydratation  

Arrêt 

6 (100 %) 

Arrêt  2  Maintien  2 2 

Diminution  2 non précisé  2 1 

Maintien  1 non précisé  1 1 

Pas de réflexion de limitation ou d’arrêt de l’hydratation artificielle initiée pour 1 patient 

 



36 
 

 
  

La décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition était bien acceptée par l’équipe et par les 

proches dans 6 cas sur 6. 

A propos de l’acceptation de la décision par l’équipe soignante, 2 médecins ont apporté des 

précisions :  

• « par principe ce type de décision est discuté en équipe médicale et paramédicale » ; 

• « nous avons respecté le souhait du patient [d’une] sédation associée à un arrêt des 

traitements le maintenant en vie ». 

D’autre part 3 médecins ont apporté des précisions concernant l’acceptation de la décision par 

les proches :  

• « La demande du patient étant un arrêt de tous les soins et traitements visant à 

prolonger la vie, et après explication du fait que l'hydratation n'aurait sans doute pas 

permis de soulager la soif (qui devait être traitée par des soins de bouche), la 

décision a été acceptée et comprise. » 

• « [Les proches] ont bien compris le caractère délétère de la nutrition entérale dans 

ce cas en questionnant toutefois la fin de vie et l'espérance de vie sans alimentation. » 

• « Les proches ont accepté le souhait [du patient]. Il a rédigé ses directives anticipées 

lors de son séjour. » 

3.2 Groupe 2 : le patient a exprimé une volonté de limitation ou d’arrêt de la nutrition 

seulement 

5 patients sur 44 (11,4 %) ont exprimé une volonté de limitation ou d’arrêt de la nutrition 

seulement. 

4 patients avaient une pathologie oncologique et 1 patient avait une sclérose latérale 

amyotrophique (SLA). 3 patients avaient une nutrition entérale dont 1 sur SNG et 2 sur 

gastrostomie ou jéjunostomie. 2 patients avaient une nutrition parentérale sur voie veineuse 

centrale. Les 5 patients avaient une hydratation artificielle associée. La réflexion de limitation 

ou d’arrêt a été initiée hors d’un contexte d’urgence pour 5 patients sur 5. 
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3.2.1 Initiation d’une réflexion associée à propos de la limitation ou de l’arrêt de 

l’hydratation 

Une réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation était initiée par le 

médecin dans 4 cas sur 5. Les motifs étaient :  

- une hydratation par voie orale suffisante 1 fois ; 

- la présence d’effets secondaires ou d’une mauvaise tolérance 1 fois ;  

- l’apparition ou la majoration d’une altération de l’état général 1 fois ; 

- un pronostic vital engagé à court terme 1 fois. 

Dans 1 cas sur 5 le médecin a répondu de manière positive à la question « dans cette situation 

de limitation ou d’arrêt de la nutrition, vous a-t-il paru plus difficile d’initier la même 

réflexion à propos de l’hydratation ? » et a précisé que « l’arrêt de l’hydratation sous 

un climat chaud et humide [comportait] un risque de déshydratation rapide d'un patient 

conscient et à jeun strict ». 

3.2.2 Information du patient, délai de réflexion et consentement 

Les questions à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition artificielle ont mis en 

évidence que 5 patients sur 5 :  

• ont été informés de leur droit de refuser un traitement tel que la nutrition artificielle et 

des bénéfices et des risques liés à l’arrêt ; 

• ont maintenu leur demande d’arrêt de la nutrition artificielle après un délai de 

réflexion de moins de 24 heures (1 fois), 24 à 48 heures (2 fois) ou 3 à 7 jours (2 

fois). 

D’autre part, après information sur les bénéfices et les risques attendus à l’arrêt de 

l’hydratation artificielle, 3 patients sur 4 ont donné leur consentement à l’arrêt.  
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3.2.3 Mise en œuvre de la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 

nutrition et de l’hydratation 

Les questions concernant l’organisation d’une procédure collégiale, la consultation de la 

personne de confiance, des directives anticipées ou de l’avis d’un autre médecin ont été 

posées seulement dans le cadre de la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de 

l’hydratation artificielle qui était initiée dans le groupe 2 par le médecin.  

Le tableau 5 décrit les éléments de la réflexion mis en œuvre par le médecin pour discuter de 

la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles. 

tableau 5 : Eléments de la réflexion mis en œuvre dans le groupe 2 

 

Discussion à propos de la nutrition 
Discussion à propos de 

l’hydratation 

Patients ayant 

une nutrition 

Dont patients ayant 

une hydratation 

associée 

Patients pour qui une réflexion de 

limitation ou d’arrêt de 

l’hydratation était initiée 

n = 5 patients n = 5 patients n = 4 patients 

Discussion informelle 

avec l’équipe 
0 (-) 0 Non précisé 

Réunion 

pluridisciplinaire 
5 (100 %) 5 4 (100 %) 

Procédure collégiale Non précisé 3 (75 %) 

Avis d’un autre médecin Non précisé 2 (50 %) 

Consultation des 

directives anticipées 
Non précisé 2 (50 %) 

Discussion avec la 

personne de confiance 
Non précisé 2 (50 %) 

Discussion avec les 

proches 
4 (80 %) 4 3 (75 %) 
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3.2.4 Prise de décision 

Le tableau 6 décrit la décision prise par le médecin pour les 5 patients du groupe 2. 

tableau 6 : Décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles dans le groupe 2 

Décision 

concernant la 

nutrition artificielle  

Décision concernant l'hydratation artificielle  

Hydratation  

par voie SC ou IV  

≥ 250 ml/24h 

Solvants des 

traitements par voie 

IV ou SC 

Dont patients pour qui une 

réflexion de limitation ou 

d'arrêt de l'hydratation a été 

initiée  

Arrêt 

5 (100 %) 

Arrêt  2 
Maintien  1 

2 
non précisé  1 

Diminution  1 non précisé  1 1 

Maintien  2 non précisé  1 1 

La décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles était acceptée 

par l’équipe dans les 5 cas.  

Dans 1 cas sur 5 la décision n’était pas acceptée par les proches et le répondant a 

précisé qu’ils « craignaient une dégradation plus rapide et ne comprenaient pas la notion de 

confort du patient, gêné par cette sonde ».  

Dans 4 cas sur 5 la décision était acceptée par les proches et les répondants ont précisé que :  

• « [les proches] exprimaient des inquiétudes par rapport à une perte de poids 

supplémentaire » ; 

• le « respect des souhaits du malade » comptait pour les proches ; 

• les proches comprenaient que « la balance indication / effets indésirables [était] en 

défaveur du maintien [de la nutrition] » ; 

• la « cohérence de prise en charge » permettait la compréhension des proches.  

3.3 Groupe 3 : La réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition n’a 

pas été initiée par le patient 

Pour 33 patients sur 44 (75 %) qui étaient en état d’exprimer leur volonté la réflexion à propos 

de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles a été initiée par le 

médecin 29 fois et par l’équipe soignante 4 fois. 
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31 patients avaient une pathologie oncologique, 1 une SLA et 1 une dermatomyosite avec 

signes digestifs associés.  

12 patients avaient une nutrition entérale (36,4 %) dont 4 patients sur SNG et 8 sur 

gastrostomie ou jéjunostomie. 21 patients (63,6 %) avaient une nutrition parentérale dont 1 

sur VVP. 29 patients sur 33 (87,9 %) avaient une hydratation artificielle associée. Il existait 

un contexte d'urgence pour 9 patients sur 33 (27,3 %). 
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3.3.1 Initiation d’une réflexion associée à propos de la limitation ou de l’arrêt de 

l’hydratation 

Une réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation était initiée 14 fois sur 29 

(48,3 %). 

Les motifs pour lesquels une réflexion a été initiée à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 

nutrition et de l’hydratation artificielles sont décrits dans le tableau 7. 

tableau 7 : Motifs de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles dans le groupe 3 

Réflexion initiée à propos de la nutrition 
Réflexion initiée à propos de 

l'hydratation 

n = 33 patients n = 14 patients 

Motif de limitation ou 

d'arrêt de la nutrition 

Nombre de 

réponses 

Dont patients pour 

qui une réflexion à 

propos de 

l’hydratation était 

associée  

Motif de limitation ou 

d'arrêt de l'hydratation 

Nombre 

de 

réponses 

Pronostic vital engagé à 

court terme 
13 (39,4 %) 6 

Pronostic vital engagé à 

court terme 
3 

Effets secondaires ou 

mauvaise tolérance 
2 

Apparition ou majoration 

d’une altération de l’état 

général 

1 

Effets secondaires ou 

mauvaise tolérance 
12 (36,4 %) 6 

Effets secondaires ou 

mauvaise tolérance 
5 

Hydratation par voie orale 

suffisante 
1 

Apparition ou majoration 

d’une altération de l’état 

général 

 4 (12,2 %) 1 

Apparition ou majoration 

d’une altération de l’état 

général 

1 

Mise en place d’une 

sédation profonde et 

continue 

 1 (3 %) 1 

Mise en place d’une 

sédation profonde et 

continue 

1 

Reprise de l’alimentation 

orale 
 1 (3 %) 0 

  

"Infection sur chambre 

implantable" 
 1 (3 %) 0 

" Reprise d'appétit et 

privilégier la mobilité du 

patient" 

 1 (3 %) 0 
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Dans 6 cas sur 29 (20,7 %) le médecin a répondu de manière positive à la question « dans 

cette situation de limitation ou d’arrêt de la nutrition, vous a-t-il paru plus difficile d’initier la 

même réflexion à propos de l’hydratation ? » et a précisé que : 

- l’arrêt de l’hydratation n’était « pas nécessaire » 1 fois ; 

-  « nous avons procédé de manière progressive en commençant par l'alimentation » 2 

fois ; 

- « le patient était encore conscient » 2 fois ; 

- « le patient était demandeur de soins » 2 fois ; 

- le patient exprimait une « volonté de prolongation raisonnable de sa vie » 1 fois ; 

- le « pronostic [était] engagé à moyen terme et non à très court terme » 1 fois. 

3.3.2 Information du patient et consentement 

3 patients sur 33 n’ont pas été informés des risques et des bénéfices attendus à l’arrêt de la 

nutrition ou de l’hydratation. 4 patients sur 33 n’ont pas donné leur consentement à l’arrêt de 

la nutrition, dont les 3 patients qui n’ont pas été informés. 7 patients sur 14 n’ont pas donné 

leur consentement à l’arrêt de l’hydratation.  
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3.3.3 Mise en œuvre de la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 

nutrition et de l’hydratation 

Le tableau 8 décrit les éléments de la réflexion mis en œuvre par le médecin pour discuter de 

la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles. 

tableau 8 : Eléments de la réflexion mis en œuvre dans le groupe 3 

 

Discussion à propos de la nutrition 
Discussion à propos de 

l’hydratation 

Patients ayant une 

nutrition 

Dont patients ayant une 

hydratation associée 

Patients ayant une 

hydratation 

n = 33 patients n = 29 patients n = 29 patients 

Réunion 

pluridisciplinaire 
23 (69,7 %) 21 12 (41,4 %) 

Procédure collégiale 13 (39,4 %) 13 12 (41,4 %) 

Avis d’un autre 

médecin 
12 (36,4 %) 

Consultation des 

directives anticipées 
2 (6,1 %) 

Discussion avec la 

personne de confiance 
21 (63,6 %) 18 9 (31 %) 

Discussion avec les 

proches 
26 (78,8 %) 23 14 (48,3 %) 
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3.3.4 Prise de décision 

Le tableau 9 décrit la décision prise par le médecin pour les 33 patients du groupe 3. 

tableau 9 : Décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles dans le groupe 3 

Décision concernant 

la nutrition artificielle  

Décision concernant l'hydratation artificielle 

Hydratation par voie 

SC ou IV  

≥ 250 ml/24h 

Solvants des 

traitements  

par voie IV ou SC 

Dont patients pour qui une 

réflexion de limitation ou d'arrêt 

de l'hydratation a été initiée  

Arrêt  

29 (88 %) 

Absence  6 
Maintien  2 2 

Absence  4 0 

Arrêt  5 
Maintien  1 0 

non précisé  4 4 

Diminution  12 
Maintien  2 1 

non précisé  10 5 

Maintien  6 
Maintien  1 0 

non précisé 5 0 

Diminution  

1 (3 %) 
Diminution 1 non précisé 1 0 

Diminution puis arrêt  

1 (3 %) 
Diminution 1 non précisé 1 0 

Suspension  

2 (6 %) 

Absence  1 Maintien 1 1 

Diminution  1 non précisé 1 1 

La décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles était acceptée 

par 31 patients sur 33 (94 %). 9 médecins ont précisé que :  

• « la discussion était difficile en raison de troubles de la conscience » 4 fois ; 

• la patiente était « toujours consciente mais très encéphalopathe lors de la décision de 

diminution de l'alimentation qui avait pour elle une grande importance. [Elle n’a] 

pas été clairement consultée pour ce projet de diminution de l'alimentation dans ce 

contexte, discussion nous apparaissant comme inutilement anxiogène. Décision 

d'arrêt de l'alimentation si patiente inconsciente […] discutée avec la personne de 

confiance. » 1 fois ; 
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• le patient a accepté la limitation ou l’arrêt après information sur « les bénéfices et 

inconvénients de la nutrition et hydratation artificielles » ou « qu'il serait plus 

confortable en limitant ces apports et que l'on veillerait avant tout à son confort » 3 

fois ; 

•  « le patient […] a été informé simplement du fait qu'il était privilégié une 

alimentation plaisir. Favoriser la prise orale même en faible quantité, et à plusieurs 

moments dans la journée, avec le risque accepté de vomissement » 1 fois. 

La décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles était acceptée 

par l’équipe soignante pour 33 patients sur 33 et 2 médecins ont précisé qu’ils « ont une 

certaine expertise » et que la décision a été prise « au regard de l'inconfort du patient pour 

une meilleure qualité de vie ». 

La décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles était acceptée 

par les proches pour 33 patients sur 33 et 3 médecins ont précisé que :  

• « le temps donné aux explications est important en montrant la recherche du bien-

être » ; 

• il y a eu une « discussion régulière avec les proches dont la personne de confiance 

qui constatent l'évolution clinique délétère et sont en accord avec la proposition de 

suspension » ; 

• la décision a été acceptée « difficilement. Deux réunions famille réalisées et entretien 

individuel supplémentaire avec le fils du patient ». 

3.4 Groupe 4 : Mise en œuvre d’une réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition 

et de l’hydratation artificielles pour un patient qui n’est pas en état d’exprimer sa 

volonté 

20 patients sur 64 (31,2 %) n’étaient pas en état d'exprimer leur volonté et la moitié étaient 

conscients.  

10 patients avaient une pathologie oncologique et 10 patients avaient une pathologie 

neurologique, dont 2 en état végétatif chronique. 15 patients sur 20 (75 %) avaient une 

nutrition entérale dont 5 sur SNG et 10 sur gastrostomie ou jéjunostomie. 5 patients sur 20 (25 

%) avaient une nutrition parentérale sur voie veineuse centrale. 19 patients sur 20 (95 %) 
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avaient une hydratation artificielle associée. Il existait un contexte d'urgence pour 4 patients 

sur 20 (20 %). 

3.4.1 Initiation d’une réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et 

de l’hydratation 

La réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition a été initiée par le médecin 

12 fois, par l’équipe soignante 6 fois et par les proches 2 fois.  

Une réflexion associée à propos de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation a été initiée pour 

9 patients sur 19 soit 47,4 %. 

Les motifs pour lesquels une réflexion a été initiée à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 

nutrition et de l’hydratation artificielles sont décrits dans le tableau 10. 

tableau 10 : Motifs de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles dans le groupe 4 

Réflexion initiée à propos de la nutrition 
Réflexion initiée à propos de 

l’hydratation 

n = 20 patients n = 9 patients 

Motif de limitation ou 

d'arrêt de la nutrition 

Nombre 

de 

réponses 

Dont patients pour 

qui une réflexion à 

propos de 

l’hydratation était 

associée  

Motif de limitation ou 

d'arrêt de l'hydratation 

Nombre 

de 

réponses 

Pronostic vital engagé à 

court terme 
9 (45 %) 5 

Pronostic vital engagé à 

court terme 
4 

Effets secondaires ou 

mauvaise tolérance 
1 

Effets secondaires ou 

mauvaise tolérance 
5 (25 %) 0  

Apparition ou majoration 

d’une altération de l’état 

général 

4 (20 %) 2 

Apparition ou majoration 

d’une altération de l’état 

général 

2 

Mise en place d’une 

sédation profonde et 

continue 

1 (5 %) 1 
Effets secondaires ou 

mauvaise tolérance 
1 

"Obstination 

déraisonnable" 
1 (5 %) 1 

"Obstination 

déraisonnable" 
1 
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Dans 5 cas sur 19 (26,3 %), le médecin a répondu de manière positive à la question « dans 

cette situation de limitation ou d’arrêt de la nutrition, vous a-t-il paru plus difficile d’initier la 

même réflexion à propos de l’hydratation ? » et a précisé que :  

• « le patient manifestait une sensation de soif au cours des soins de bouche » 1 fois ; 

• « l'état clinique et neurologique du patient a fluctué avec une reprise de conscience à 

un moment donné ayant même motivé la reprise de l'alimentation après la décision 

d'arrêt » 1 fois ; 

• « le vécu [était] plus difficile pour la famille » 2 fois ; 

• il y avait des « complications liées à la déshydratation » 1 fois. 

3.4.2 Information du patient et consentement 

Parmi les 10 patients conscients, 2 ont été informés des risques et des bénéfices attendus à 

l’arrêt.  

3.4.3 Mise en œuvre de la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 

nutrition et de l’hydratation  

Le tableau 11 décrit les éléments de la réflexion mis en œuvre par le médecin pour discuter de 

la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles. 

tableau 11 : Eléments de la réflexion mis en œuvre dans le groupe 4 

 

Discussion à propos de la nutrition 
Discussion à propos de 

l’hydratation 

Patients ayant une 

nutrition 

Dont patients ayant une 

hydratation associée 

Patients ayant une 

hydratation 

n = 20 patients n = 19 patients n = 19 patients 

Réunion 

pluridisciplinaire 
18 (90 %) 17 8 (42 %) 

Procédure collégiale 14 (70 %) 13 7 (37 %) 

Avis d’un autre 

médecin 
13 (65 %) 

Consultation des 

directives anticipées 
0 (-) 

Discussion avec la 

personne de confiance 
7 (35 %) 7 5 (26,3 %) 

Discussion avec les 

proches 
16 (80 %) 16 9 (45 %) 
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3.4.4 Prise de décision 

Le tableau 12 décrit la décision prise par le médecin pour les 20 patients du groupe 4. 

tableau 12 : Décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles dans le groupe 4 

Décision concernant la 

nutrition artificielle  

Décision concernant l'hydratation artificielle  

Hydratation par voie 

SC ou IV  
≥ 250 ml/24h 

Solvants des 

traitements  
par voie IV ou SC 

Dont patients pour qui une 

réflexion de limitation ou d'arrêt 

de l'hydratation a été initiée  

Arrêt 

17 (85 %) 

Absence  6 

Absence 1 0 

Diminution  2 0 

Maintien  3 2 

Arrêt  4 
Diminution  2 2 

non précisé  2 2 

Diminution  5 non précisé  5 2 

Maintien  2 non précisé  2 0 

Diminution 

1 (5 %) 
Maintien  1 non précisé  1 0 

Maintien 

2 (10 %) 
Maintien  2 non précisé  2 1 

La décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles était acceptée 

par l’équipe soignante pour 20 patients sur 20 et 3 médecins ont précisé que :  

• « la demande d'arrêt s'est faite conjointement par les médecins et l'équipe » ; 

• « ce sont les soignants qui observent au premier abord les symptômes » ; 

• « la décision ayant été prise en collégialité, elle a été acceptée même si 

individuellement tous n'étaient pas du même avis ». 
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La décision de limitation ou d'arrêt de la nutrition et de l'hydratation artificielles était acceptée 

par les proches pour 19 patients sur 20 et 4 médecins ont précisé que : 

• « les proches auraient aimé que la décision collégiale aille vers un arrêt de 

l'alimentation artificielle. Mais ils ont respecté la décision prise parce qu'il s'agissait 

d'une procédure collégiale et qu’[Ils ne pouvaient pas] témoigner de la volonté de la 

patiente » 1 fois ; 

• les proches « étaient déçus. Cependant ils exprimaient leur volonté et non celle de la 

patiente qui ne s'était pas exprimée alors qu'elle le pouvait encore » 1 fois ; 

• il y avait une « nécessité de plusieurs entretiens » 2 fois. 

3.5 Synthèse des éléments mis en œuvre pendant la réflexion de limitation ou d’arrêt 

de la nutrition et de l’hydratation 

Les questions suivantes s’intéressent au cas où une réflexion à propos de la limitation ou de 

l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles n’a pas été initiée par le patient. Ces 

questions n’ont pas été posées :  

• pour les 6 patients du groupe 1 ayant initié la réflexion à propos de la limitation ou de 

l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles ; 

• pour 1 patient du groupe 2 ayant initié la réflexion à propos de la limitation ou de 

l’arrêt de la nutrition seulement et pour lequel il n’y a pas eu de réflexion initiée par le 

médecin à propos de l’hydratation.  

Les résultats ont donc été analysés pour 57 patients sur 64.  

3.5.1 Eléments de la réflexion médicale jugés utiles à la prise de décision par le 

médecin 

Le tableau 13 en page 50 décrit les éléments de la réflexion jugés utiles pour la prise de 

décision par le médecin pour les 37 patients qui étaient en capacité d’exprimer leur volonté.  
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tableau 13 : Eléments ayant contribué à la prise de décision pour un patient en état d’exprimer sa volonté 

 Autres éléments utiles à la prise de décision  

Elément qui a le plus 

contribué à la prise de 

décision 

n= 37 

patients 

R
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n
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 d
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 d
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 d

e
 p

a
ti

e
n

ts
 

p
o

u
r 

ch
a

q
u

e
 

a
ss

o
ci

a
ti

o
n

 

Consentement du patient 

14  

(37,9 %) 

  

 x  

 

 

 

 

 

 

 

 

  

    3 
       2 

x       2 

x x      1* 

x x x x x   1* 
  x  x   1 
      x 1 

x   x    1 

x    x   1 

x  x x    1 

Réunion  

pluridisciplinaire 

9  

(24,3 %) 

 

 

 

 

 

  

  x     2 
      x 2 
  x x x x  1* 
 x x     1 
       1 
 x      1 

x x  x x x  1 

Contexte clinique 
6  

(16,2 %) 

 x      

 

 

 

 

  

2 
 x x x    1 
      x 1 
 x x x  x  1 
       1 

Discussion informelle 

avec l’équipe soignante 

5  

(13,5 %) 

 
 

 

  

     2 
  x     1 
     x  1 

x       1 

Procédure collégiale 
1  

(2,7 %) 
x x     x  1 

Discussion avec les 

proches 

1  

(2,7 %) 
x        1 

Expression de la volonté 

du patient dans les 

directives anticipées 

1  

(2,7 %) 
x    x    1* 

 Total 10 8 8 6 6 6 5 2  

* Patient qui a exprimé une volonté de limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle 
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Le tableau 14 décrit les éléments de la réflexion jugés utiles pour la prise de décision par le 

médecin pour les 20 patients qui n’étaient pas en capacité d’exprimer leur volonté.  

tableau 14 : Eléments ayant contribué à la prise de décision pour un patient qui n’est pas en état d’exprimer sa volonté 

 Autres éléments utiles à la prise de décision  

Elément qui a le plus 

contribué à la prise 

décision 

n= 20 

patients  
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Réunion  

pluridisciplinaire 
10 (50 %) 

  

  

  

  

  

  
  

  

  

  

        x   1 

    x x     1 

  x         1 

          x 1 

x           1 

      x     1 

    x       1 

  x x       1 

x x x       1 

x   x x     1 

Procédure collégiale 5 (25 %) 

  x x   
  

  

  

  

x     1 

  x x x x   1 

      x     1 

x x         1 

x           1 

Expression de la volonté 

du patient par les 

proches 

2 (10 %) 
x         

  

    1 

            1 

Contexte clinique 2 (10 %) 
  x         

  

  1 

            1 

Discussion informelle 

avec l’équipe soignante 
1 (5 %) x             1 

 Total 4 7 5 5 6 2 1  

3.5.2 Désignation d’une personne de confiance 

35 patients sur 57 (61,4 %) avaient désigné une personne de confiance et une discussion à 

propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles a eu lieu 

pour 30 patients sur 35 (85,7 %). 
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3.5.3 Rédaction de directives anticipées 

4 patients sur 57 (7 %) avaient rédigé des directives anticipées et étaient en capacité 

d’exprimer leur volonté au moment où la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 

nutrition artificielle a été initiée. Quand cette réflexion était initiée par le patient, les directives 

anticipées étaient rédigées :  

• sur le modèle proposé par la Haute Autorité de Santé (HAS) [Annexe 3] 1 fois et 

étaient en faveur de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation 

artificielles ; 

• sur papier libre 1 fois et étaient en faveur de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation 

artificielle. 

Quand la réflexion était initiée par le médecin les directives anticipées étaient rédigées sur 

papier libre et ne mentionnaient ni la nutrition ni l’hydratation artificielle.  

3.5.4 Avis d’un autre médecin 

Pour 27 patients sur 57 (47,4 %), l’avis d’un autre médecin a été demandé, que ce soit 

pendant la procédure collégiale ou non. Le tableau 15 précise quel médecin a été consulté et 

combien d’avis ont été demandés pour chaque patient. 

tableau 15 : Consultation d'un autre médecin à propos de la limitation ou de l'arrêt de la nutrition et de l'hydratation 

artificielles 

 Médecin exerçant dans 

le service où était 

hospitalisé le patient 

Médecin n'exerçant pas 

dans le service où était 

hospitalisé le patient 

Médecin 

généraliste ou 

médecin traitant 

Nombre de 

patients pour 

chaque association 

1 avis 

n = 17 

x   10 

 x  5 

  x 2 

2 avis 

n =7 

x x  6 

x  x 1 

3 avis 

n = 3 
x x x 3 

Total 20 14 6  
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3.5.5 Participation d’un(e) diététicien(ne) à la réunion pluridisciplinaire 

Une réunion pluridisciplinaire a été organisée pour 45 patients sur 67 et un(e) diététicien(ne) 

était présent(e) 16 fois sur 45 (35,5 %). 
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4 Cas particuliers 

4.1 Initiation d’une réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition 

artificielle dans un contexte d’urgence 

Pour 13 patients sur 64 (20,3 %) le médecin répondant a indiqué que la réflexion à propos de 

la limitation ou de l’arrêt de la nutrition artificielle avait été initiée dans un contexte 

d’urgence.  

8 patients sur 13 ont été informés des risques et des bénéfices attendus à l’arrêt de la nutrition 

et de l’hydratation artificielles. 6 patients ont donné leur consentement à l’arrêt de la nutrition 

artificielle et 3 à l’arrêt de l’hydratation artificielle.  

Le tableau 16 décrit les éléments de la réflexion mis en œuvre par le médecin pour discuter de 

la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles. 

tableau 16 : Eléments de la réflexion mis en œuvre dans un contexte d'urgence 

 

Hors contexte 

d’urgence 
En contexte d’urgence 

Discussion à 

propos de la 

nutrition 

Discussion à propos de la nutrition 

Discussion à 

propos de 

l’hydratation 

Patients ayant une 

nutrition 

n = 51 patients 

Patients ayant 

une nutrition 

n = 13 patients 

Dont patients ayant 

une hydratation 

associée 

n = 12 patients 

Patients ayant 

une 

hydratation 

n = 12 patients 

Réunion  

pluridisciplinaire 
45 (88,2 %) 6 (46,2 %) 6 3 (25 %) 

Procédure collégiale 28 (63,6 %) 2 (15,4 %) 2 1 (8,3 %) 

Avis d’un autre 

médecin 
24 (54,5 %) 3 (23,1%) 

Consultation des 

directives anticipées 
4 (9,1 %) 0 (0%) 

Discussion avec la 

personne de 

confiance 

27 (61,4 %) 7 (53,8 %) 6 2 (16,7 %) 

Discussion avec les 

proches 
42 (82,4 %) 9 (69,2 %) 8 4 (25 %) 
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4.2 Initiation d’une réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition 

artificielle et prise de décision jugée « plutôt difficile » ou « très difficile » 

Pour 12 patients sur 64 (18,8 %) la prise de décision de limitation ou d’arrêt de la nutrition ou 

de l’hydratation était jugée « plutôt difficile » ou « très difficile » par les répondants. 

Le tableau 17 compare les patients pour lesquels la prise de décision était jugée « plutôt 

difficile » ou « très difficile » et ceux pour lesquels cette prise de décision était jugée « très 

facile » ou « plutôt facile ». 

tableau 17 : Profil des patients quand la prise de décision de limitation ou d’arrêt de la nutrition et de l’hydratation était 

jugée « difficile » 

 

Prise de décision 

« difficile » 

Prise de décision 

« facile » 

n = 12 patients n = 52 patients 

Pathologie 

Oncologique  6  50 % 45 86,5 % 

Neurologique  6  50 %  6 11,5 % 

Systémique  0 -  1  2 % 

Voie d’abord de la NA 
Entérale  6  50 % 24  46 % 

Parentérale  6  50 % 28   54 % 

Présence d’une 

hydratation artificielle 
 12 100 % 47   90 % 

Réflexion à propos de la 

limitation ou de l’arrêt 

de la nutrition initiée 

par 

Médecin 11  92 % 30   58 % 

Equipe soignante  0 - 10    19 % 

Patient  1   8 % 10   19 % 

Proches  0 -  2    4 % 

Réflexion à propos de la 

limitation ou de l’arrêt 

de l’hydratation 

associée 

  5  42 % 25   48 % 

Capacité à exprimer sa 

volonté 
  4  33 % 40   77 % 

4 patients sur 12 ont été informés des risques et des bénéfices attendus à l’arrêt de la nutrition 

et de l’hydratation artificielles.  

Pour 1 patient qui a exprimé une volonté de limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle il y 

a eu une réunion pluridisciplinaire et une discussion avec les proches. A chaque fois on a 

discuté de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation.  
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Pour 3 patients en capacité d’exprimer leur volonté la réflexion à propos de la limitation ou de 

l’arrêt de la nutrition artificielle était initiée par le médecin. Le tableau 18 décrit les éléments 

de la réflexion mis en œuvre dans ce cas.  

tableau 18 : Eléments de la réflexion mis en œuvre pour un patient du groupe 3 quand la prise de décision était jugée 

"difficile" 

 

  

 

Prise de décision 
« très facile » 

ou « plutôt facile » 

Prise de décision « plutôt difficile » 
ou « très difficile » 

Discussion à propos 

de la nutrition 
Discussion à propos de la nutrition 

Discussion à 

propos de 

l’hydratation 

Patients ayant une 

nutrition 

Patients ayant 

une nutrition 

Dont patients ayant 

une hydratation 

associée 

Patients ayant 

une hydratation 

n = 30 patients n = 3 patients n = 3 patients n = 3 patients 

Réunion 

pluridisciplinaire 
30 (100 %) 3 (100 %) 3 2 (66 %) 

Procédure collégiale 12 (40 %) 2 (66 %) 2 2 (66 %) 

Avis d’un autre 

médecin 
11 (36,7 %) 2 (66%) 

Consultation des 

directives anticipées 
 1 (3,3 %) 0 (-) 

Discussion avec la 

personne de 

confiance 

20 (66,7 %) 

 
2 (66 %) 2 2 (66 %) 

Discussion avec les 

proches 

24 (80 %) 

 
3 (100 %) 3 2 (66 %) 
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Le tableau 19 décrit les éléments de la réflexion mis en œuvre par le médecin pour les 8 

patients qui n’étaient pas en capacité d’exprimer leur volonté.  

tableau 19 : Eléments de la réflexion mis en œuvre pour un patient du groupe 4 quand la prise de décision était jugée 

"difficile" 

 

Prise de décision 

« très facile » 

ou « plutôt facile » 

Prise de décision « plutôt difficile » 

ou « très difficile » 

Discussion à propos de 

la nutrition 
Discussion à propos de la nutrition 

Discussion à 

propos de 

l’hydratation 

Patients ayant une 

nutrition 

Patients ayant 

une nutrition 

Dont patients ayant 

une hydratation 

associée 

Patients ayant 

une 

hydratation 

n = 12 patients n = 8 patients n = 8 patients n = 8 patients 

Réunion 

pluridisciplinaire 
11 (91,7 %) 7 (87,5 %) 7 3 (37,5 %) 

Procédure 

collégiale 
 8 (66,7 %) 7 (87,5 %) 7    4 (50 %) 

Avis d’un autre 

médecin 
 8 (66,7 %) 6 (75 %) 

Consultation des 

directives 

anticipées 

  0 (-) 0 (-) 

Discussion avec la 

personne de 

confiance 

 4 (33,3 %) 3 (37,5 %) 3 3 (37,5 %) 

Discussion avec les 

proches 
9 (75 %) 7 (87,5 %) 7 5 (62,5 %) 
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DISCUSSION 

La dénutrition entraine une diminution des capacités fonctionnelles et une augmentation de la 

morbi-mortalité. Il est donc recommandé d’évaluer l’état nutritionnel des patients dès le 

diagnostic puis régulièrement pendant le suivi par la mesure des apports nutritionnels, de la 

variation de poids et de l’Indice de Masse Corporelle (IMC) que ce soit en oncologie (6), pour 

un patient atteint de sclérose latérale amyotrophie (SLA) (12) ou d’un accident vasculaire 

cérébral (AVC) (13). S’il existe une dénutrition et que la voie orale est impossible ou 

insuffisante il est recommandé de débuter une nutrition artificielle (NA) par voie entérale ou 

parentérale. Les objectifs et les bénéfices de la NA doivent être ré-évalués régulièrement tout 

au long du suivi du patient. Il existe notamment des recommandations de l’ESPEN dans le 

contexte d’une pathologie oncologique en phase avancée (6) qui indiquent que les bénéfices 

prévisibles d’une NA sur le soulagement des symptômes, le maintien de la masse musculaire 

et la tolérance d’un traitement spécifique diminuent durant les semaines et les jours précédant 

le décès. Il est également essentiel de tenir compte de la qualité de vie du patient (14), en 

particulier des difficultés ressenties face à un dispositif médical contraignant, ainsi que des 

complications pouvant apparaitre. En effet, alors que la nutrition artificielle est un dispositif 

de suppléance d’une fonction vitale, des complications graves peuvent survenir et engager le 

pronostic vital du patient (15). Ainsi le patient, le médecin, l’équipe soignante ou les proches 

peuvent être amenés à initier une réflexion concernant la limitation ou l’arrêt de la nutrition 

artificielle. Le médecin demeure le seul responsable de la prise de décision qui doit être 

adaptée à chaque situation particulière, en tenant compte des différentes émotions et valeurs 

exprimées, notamment un possible sentiment d’abandon ou de malfaisance (16). 
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1 Résultats principaux 

Les principaux éléments de la réflexion médicale mis en œuvre et jugés utiles à la prise de 

décision étaient la réunion pluridisciplinaire et la procédure collégiale, d’autant plus pour le 

groupe des patients qui n’étaient pas en capacité d’exprimer leur volonté. Un deuxième avis 

médical pouvait également être sollicité.  

D’autre part il y avait fréquemment une discussion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 

nutrition avec les proches des patients ou avec la personne de confiance mais ces deux 

éléments n’ont jamais été cités comme « élément ayant le plus contribué à la prise de 

décision ».  

Dans le groupe des patients qui n’étaient pas en capacité d’exprimer leur volonté, aucun 

n’avait rédigé de directives anticipées et dans plusieurs situations les proches ne connaissaient 

pas les souhaits du patient.  

Pour la moitié des patients qui avaient une hydratation artificielle le médecin a répondu par 

l’affirmative à la question « vous a-t-il paru plus difficile d’engager la même réflexion à 

propos de l’hydratation ? », évoquant un risque de décès plus rapide ou des difficultés 

d’acceptation par la famille. De manière générale, le sujet de la limitation ou de l’arrêt de 

l’hydratation artificielle était moins souvent abordé pendant les discussions en réunion 

pluridisciplinaire, en procédure collégiale, avec la personne de confiance ou avec les proches. 

2 Limites de l’étude 

Nous avons obtenu 64 réponses sur 139 USP en France et deux médecins ont répondu deux 

fois au questionnaire. Les centres répondants n’ont pas été identifiés précisément et certaines 

régions ne sont pas représentées.  

Le choix d’une méthode rétrospective entraîne un biais de mémorisation. L’obligation de 

remplir le questionnaire à propos du dernier patient pour lequel il y a eu une réflexion de 
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limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle évitait de choisir une situation très marquante 

sur le plan émotionnel et non représentative de la pratique quotidienne en USP.  

Le questionnaire a été construit sur la base des obligations légales selon que le patient est en 

capacité d’exprimer sa volonté ou non. Dans les situations de limitation ou d’arrêt de la 

nutrition artificielle le cadre légal est un élément à respecter. Cependant d’autres éléments 

sont souvent mis en œuvre par le médecin et ceux-ci n’ont pas toujours été pris en compte 

dans le questionnaire.  

L’âge des patients n’était pas connu et ne permet pas de différencier les situations 

gériatriques. Cependant les indications de mise en place d’une nutrition artificielle pour les 

patients âgés atteints de cancer sont les mêmes que pour des patients plus jeunes (17) et en 

phase terminale d’une maladie grave une alimentation de confort sera privilégiée (18).  

3 Le processus de réflexion médicale dans un contexte de limitation ou 
d’arrêt de la nutrition artificielle 

3.1 Profil des patients 

3.1.1 Pathologies à l’origine de la situation palliative 

Dans cette étude la majorité des patients avaient une pathologie oncologique. Les situations 

neurologiques, plus rarement rencontrées en unité de soins palliatifs, sont également 

intéressantes à considérer. En effet, la plupart des décès à l’hôpital de patients ayant un AVC, 

un traumatisme crânien ou une encéphalopathie post-anoxique après un arrêt cardiaque 

surviennent après une décision de limitation ou d’arrêt des traitements de maintien artificiel 

en vie (19). A la différence d’une pathologie oncologique en situation palliative l’AVC « n’est 

pas une maladie évoluant inéluctablement vers la mort, mais pose la question de la qualité de 

vie en cas de handicap perçu comme inacceptable » (7). L’intention et la temporalité sont 

différentes. L’auteur insiste sur la nécessité d’une réflexion éthique préalable à la décision, 

prenant du temps, en dehors de tout contexte décisionnel immédiat dans une situation où le 
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but de la nutrition et de l’hydratation serait seulement un maintien artificiel en vie. Cependant, 

les dispositions légales sont identiques quelle que soit la pathologie entrainant une situation 

palliative.  

3.1.2 Le motif de début de la nutrition 

Les motifs de mise en place d’une nutrition artificielle étaient principalement une 

impossibilité d’alimentation orale, une insuffisance des apports nutritionnels oraux et un 

support nutritionnel dans un contexte de traitement spécifique. La demande du patient ou des 

proches était rarement évoquée et toujours associée à un des motifs évoqués précédemment.  

3.1.3 Voies d’abord pour la nutrition et l’hydratation 

Les voies d’administration de la nutrition artificielle étaient variées avec une répartition 

équitable entre nutrition entérale et nutrition parentérale. Le cas particulier de la nutrition 

parentérale sur voie veineuse périphérique était rare. 

Il est recommandé d’envisager en premier lieu une nutrition par voie entérale (6) et de 

considérer la voie parentérale seulement s’il y a une contre-indication à la voie entérale. En 

pratique dans cette étude nous avons remarqué que dans la majorité des cas il n’y avait pas de 

contre-indication à la voie entérale, celle-ci étant considérée comme agressive, invasive ou 

plus difficile à mettre en place alors qu’un abord veineux central était disponible.  

L’absence d’hydratation par voie sous-cutanée ou intra-veineuse n’était pas en lien avec la 

voie utilisée pour la nutrition artificielle. Dans un cas le répondant a signalé que l’hydratation 

par voie entérale n’était pas prise en compte dans le questionnaire.  
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3.2 Mise en œuvre de la réflexion médicale et prise de décision pour un patient qui a 

exprimé une volonté de limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle 

Dans cette étude, 17 % des patients ont fait une demande d’arrêt de la nutrition ou de 

l’hydratation artificielles alors que ce contexte semble plus rare en pratique dans les USP. 

Ainsi dans une étude de pratiques monocentrique en 2006 le motif de diminution et d’arrêt 

était le souhait du patient seulement 1 fois sur 59 soit 1,7 % (20). 

Dans la loi du 2 février 2016 (2) il est indiqué que « toute personne a le droit de refuser ou de 

ne pas recevoir un traitement » et que « le médecin a l'obligation de respecter la volonté de la 

personne après l'avoir informée des conséquences de ses choix et de leur gravité ». Ici tous les 

patients ont été informés de leur droit de refuser un traitement tel que la nutrition artificielle 

ainsi que des bénéfices et des risques attendus à l’arrêt de la NA.  

Dans cette étude nous n’avons pas demandé au médecin répondant pour quelle raison le 

patient souhaitait arrêter la NA et nous ne savons pas si le pronostic vital était engagé à court 

terme au moment de la demande. Dans ce cas il est possible que l’arrêt de la nutrition ou de 

l’hydratation mette la vie du patient en danger en précipitant le décès. La loi du 2 février 2016 

(2) mentionne que « si, par sa volonté de refuser ou d'interrompre tout traitement, la personne 

met sa vie en danger, elle doit réitérer sa décision dans un délai raisonnable. Elle peut faire 

appel à un autre membre du corps médical ». Le délai de réflexion, dont la durée n’est pas 

précisée dans la loi et laissé à l’appréciation des médecins, était le plus souvent de 24 à 48 

heures mais pouvait atteindre plus de 7 jours. Ce délai est donc respectif à chaque patient, 

selon sa temporalité, et non imposé par le médecin.  

Nous avons également remarqué que dans ce contexte l’équipe était toujours associée à la 

réflexion et à la prise de décision, que ce soit de manière informelle ou en réunion 

pluridisciplinaire. Un médecin écrit : « Par principe ce type de décision est discuté en équipe 

médicale et paramédicale. » 
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La discussion avec les proches était aussi importante, permettant de les informer sur les 

risques de la poursuite de la nutrition artificielle. Le respect des souhaits du patient était au 

centre de la discussion et a permis que la décision d’arrêt de la NA soit comprise et acceptée 

par tous.  

3.3 Mise en œuvre de la réflexion médicale et prise de décision quand la réflexion de 

limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle est initiée par le médecin, l’équipe 

soignante ou les proches 

3.3.1 Initiation d’une réflexion par le médecin, l’équipe soignante ou les proches 

Dans les groupes 3 et 4 la réflexion concernant la limitation ou l’arrêt était initiée par le 

médecin le plus souvent mais aussi par l’équipe soignante ou les proches. Ainsi les 

commentaires mettent en avant que les soignants « ont une certaine expertise » et « observent 

au premier abord les symptômes ». Dans un autre cas il est précisé que « la demande d’arrêt 

s’est faite conjointement par les médecins et l’équipe ».  

3.3.2 Motifs de limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle 

L’American Dietetic Association (ADA) (21,22) suggère d’avoir à l’esprit les points suivants 

pour la prise en charge nutritionnelle des patients au stade palliatif : 

• chaque cas est unique et doit être pris en charge de manière individualisée ; 

• la volonté exprimée par le patient détermine le niveau de la prise en charge 

nutritionnelle ;  

• les bénéfices escomptés seront mis en balance avec les effets délétères éventuels de la 

nutrition artificielle et discutés avec l’équipe soignante et le patient. L’objectif 

principal du support est d’améliorer le confort physique et psychologique du patient. 

Dans cette étude les motifs d’arrêt étaient similaires que le patient soit en capacité d’exprimer 

sa volonté ou non. Dans la majorité des cas la réflexion était initiée car le pronostic vital était 

engagé à court terme. Le second motif était la constatation d’effets secondaires ou d’une 
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mauvaise tolérance de la nutrition artificielle. Enfin dans chaque groupe nous avons noté un 

arrêt dans le contexte particulier d’une sédation profonde et continue. 

3.3.2.1 Pronostic vital engagé à court terme 

Les experts ayant rédigé en 2001 les standards, options et recommandations (SOR) pour la 

nutrition en situation palliative ou terminale de l’adulte porteur de cancer évolutif (22) 

s’accordent pour dire :  

« Lorsque l’espérance de vie du patient est inférieure à 3 mois et l’atteinte 
fonctionnelle permanente sévère [indice de Karnofsky inférieur à 50 % ou 
Performans Status (PS) supérieur à 2] la nutrition artificielle n’améliore 
probablement pas la qualité de vie. Dans ce cas, la mise en route d’une nutrition 
artificielle n’est pas recommandée. » 

Dans cette étude le pronostic vital engagé à court terme est le motif le plus fréquent de 

limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle et le deuxième concernant l’hydratation 

artificielle. Dans les deux cas où la réflexion était initiée par les proches, le motif était le 

pronostic vital engagé à court terme ou un « sentiment d’obstination déraisonnable ».  

Or l’espérance de vie est un critère difficile à évaluer. Dans une étude prospective concernant 

504 patients avec un PS médian évalué à 3 en 2000 (23) l’estimation du pronostic par le 

médecin était précise dans 20 % des cas, optimiste dans 63 % des cas et pessimiste dans 17 % 

des cas. La précision de l’estimation augmentait avec l’expérience du médecin. En revanche 

l’estimation était plus souvent erronée quand la durée de la relation médecin-patient 

augmentait. Une revue de la littérature en 1999 suggérait également une estimation souvent 

optimiste du pronostic pour un patient en situation oncologique avancée ou terminale avec 

une difficulté particulière pour les patients ayant une survie inférieure à 2 mois (24). 

Des facteurs pronostiques indépendants comme l’indice de Karnofsky ou le score PS peuvent 

aider à l’estimation du pronostic. Pour l’indice de Karnofsky un score inférieur à 50 % est 

fortement lié à la survenue du décès en moins de six mois, habituellement en moins de deux 

mois. Le score PS est également lié à une survie plus brève lorsqu’il est élevé (22). Par 
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ailleurs l’Indice Pronostic Nutritionnel Inflammatoire (PINI) permet une évaluation du risque 

de morbi-mortalité lié à la dénutrition avec un risque vital lorsqu’il est supérieur à 30 (25). 

Une étude monocentrique sur des patients gériatriques hospitalisés en USP a montré « une 

corrélation faible mais existante entre le score du PINI et la durée de survie » (26). Cependant 

la valeur moyenne du PINI dans cette population était de 64,7, largement supérieure à 30. Ce 

score ne semble pas assez précis pour montrer une différence notable entre les patients en 

situation palliative.  

3.3.2.2 Effets secondaires ou mauvaise tolérance 

La présence d’effets secondaires ou d’une mauvaise tolérance est le second motif de 

limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle, ce qui correspond aux résultats d’une étude de 

pratiques en USP – concernant uniquement la nutrition parentérale – où le motif de 

diminution ou d’arrêt correspondait à des effets indésirables dans 42,6 % des cas (20). Dans 

notre étude ce motif était évoqué dans les mêmes proportions qu’il y ait une nutrition par voie 

entérale ou parentérale.  

D’autre part, le fait de privilégier le confort et la qualité de vie du patient a permis une 

meilleure acceptation de la décision par le patient, ses proches et l’équipe soignante dans 

plusieurs situations.  

3.3.2.3 Mise en place d’une sédation profonde et continue 

Dans 2 situations le motif était la mise en place d’une sédation profonde et continue, en 

accord avec la loi du 2 février 2016 (2) qui précise que la sédation profonde et continue doit 

être associée à une analgésie et à l’arrêt de l’ensemble des traitements de maintien en vie.  

  



66 
 

 
  

3.3.3 Eléments mis en œuvre par le médecin au cours de la réflexion de limitation ou 

d’arrêt de la nutrition artificielle 

3.3.3.1 Information du patient et consentement 

Sur 33 patients en capacité d’exprimer leur volonté 3 n’ont pas été informés des bénéfices et 

des risques attendus à l’arrêt de la nutrition. Pour 2 patients l’état de conscience était fluctuant 

rendant une information et un consentement libre et éclairé impossible. Pour une autre 

patiente « la discussion apparaissait comme inutilement anxiogène ». La discussion à propos 

de la diminution de la nutrition a eu lieu ici avec la personne de confiance. Dans l’Ethique 

Médicale et la Bioéthique (27), Didier Sicard interroge :  

« Doit-on placer le malade devant toutes les hypothèses évolutives de sa maladie au 
nom de son information éclairée, au risque de l’angoisser inutilement en respectant son 
autonomie ? Doit-on, au contraire, réduire le champ de l’information à ce qui est 
réellement nécessaire, ce qui respecte la bienfaisance, mais pas nécessairement 
l’autonomie ? »  

Le cadre légal privilégie l’autonomie. Ainsi l’article 175 de la loi du 26 janvier 2016 de 

modernisation de notre système de santé précise que « l’information [du patient] incombe à 

tout professionnel de santé » et que « seules l'urgence ou l'impossibilité d'informer peuvent 

l'en dispenser » (28). 

Pour les 20 patients qui n’étaient pas en capacité d’exprimer leur volonté, l’information était 

la plupart du temps impossible en raison de troubles de la conscience.  

3.3.3.2 Discussion en réunion pluridisciplinaire 

Nous avons remarqué qu’une discussion en équipe, de manière informelle ou en réunion 

pluridisciplinaire, était très souvent organisée et était l’élément ayant le plus contribué à la 

prise de décision après le consentement du patient lorsque celui-ci pouvait être obtenu. Ainsi 

une réflexion en équipe a eu lieu pour tous les patients ayant initié la réflexion à propos de la 

limitation ou de l’arrêt de la NA. Dans les groupes 3 et 4 où la réflexion était initiée par le 

médecin, l’équipe soignante ou les proches, un contexte d’urgence pour sept patients explique 

que cette réunion n’ait pas pu être organisée.  
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Les pratiques observées dans notre étude correspondent aux SOR de 2001 pour la nutrition en 

situation palliative ou terminale de l’adulte porteur de cancer évolutif qui recommandent une 

prise en charge pluridisciplinaire pour tous les patients (22). En effet il est important que le 

projet nutritionnel soit inscrit dans une prise en charge globale et cohérente « de telle façon 

qu’il n’y ait pas acharnement sur certains points (acharnement nutritionnel par exemple) et 

abandon sur d’autres (absence de traitement symptomatique, absence d’accompagnement) » 

(29). La délibération en réunion pluridisciplinaire permet également à chaque acteur de 

s’exprimer et d’effectuer un travail sur ses représentations (8). 

3.3.3.3 Procédure collégiale et médecin consultant 

La procédure collégiale est définie par le décret du 6 avril 2017 portant application de la loi 

n° 2016-87 (30) comme « une concertation avec les membres présents de l'équipe de soins, si 

elle existe, et de l'avis motivé d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant ». Elle 

est obligatoire pour discuter de toute limitation ou arrêt de traitement susceptible d’entraîner 

le décès lorsque le patient n’est pas en capacité d’exprimer sa volonté. En pratique nous avons 

remarqué dans cette étude qu’une procédure collégiale était organisée pour 70 % des patients 

qui n’étaient pas en capacité d’exprimer leur volonté. Ce chiffre peut sembler faible devant 

l’obligation légale. Cependant on peut l’expliquer en partie par un contexte d’urgence dans 4 

situations. Ainsi un répondant explique : « Une procédure collégiale était prévue mais l'état 

clinique (état de mal) a précipité la nécessité d'un traitement par midazolam confinant à la 

sédation, et rendant inutile la procédure collégiale. » 

D’autre part lorsque le patient était en capacité d’exprimer sa volonté une discussion en 

procédure collégiale a eu lieu pour 39,4 % des patients alors qu’il n’y avait pas d’obligation 

légale.  

Cette forme de discussion avec l’équipe et un médecin consultant semble avoir un intérêt 

particulier pour le médecin qui devra prendre une décision. Dans notre étude c’était un des 
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éléments ayant le plus contribué à la prise de décision, souvent en association avec une 

réunion pluridisciplinaire. La réflexion ne doit pas se focaliser exclusivement sur des critères 

techniques mais aussi tenir compte de la volonté exprimée par le patient, accorder une place 

aux émotions et aux valeurs de chacun, permettre de poser les questions et d’exprimer les 

désaccords. La décision collégiale a ses limites puisqu’elle n’est pas toujours prise à 

l’unanimité (31) mais les répondants expliquent que cette décision, prise en collégialité, est 

mieux acceptée par l’équipe soignante. Une étude qualitative en 2013 mettait ainsi en 

évidence que « la collégialité avait un rôle important dans la cohésion d’équipe » (32). 

De plus la procédure collégiale permet aussi de rassurer la famille puisque la décision a été 

discutée et ne dépend pas de la volonté d’une seule personne. Un des répondants a ainsi 

précisé : « Les proches auraient aimé que la décision collégiale aille vers un arrêt de 

l'alimentation artificielle. Mais ils ont respecté la décision prise parce qu'il s'agissait d'une 

procédure collégiale et qu’[ils ne pouvaient pas] témoigner de la volonté de la patiente. » 

Le rapport de la mission d’évaluation de la loi du 22 avril 2005 (3,9) indique que « la 

traçabilité de la décision et le recours à un consultant extérieur à l’équipe de soins constituent 

des éléments d’objectivation de la décision d’une importance toute particulière ». Dans cette 

étude un autre médecin a été consulté dans la moitié des cas. On remarque qu’on a eu le plus 

souvent recours à un médecin faisant partie de l’équipe de soins. Le médecin traitant ou 

médecin généraliste, rarement sollicité ici, connait souvent le patient depuis de nombreuses 

années et connait bien le contexte familial. Son témoignage parait important pour alimenter la 

discussion en procédure collégiale.  

3.3.3.4 Consultation des directives anticipées 

Dans cette étude, seulement 7 % des patients avaient rédigé des directives anticipées alors que 

ce taux était de 33 % dans une thèse réalisée en 2014 dans le Grand Est au sujet des difficultés 

exprimées par les professionnels de santé dans un contexte de limitation de la nutrition 
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artificielle en USP (33). De plus, nous avons observé qu’il n’y avait pas de directives 

anticipées disponibles pour les patients qui n’étaient pas en capacité d’exprimer leur volonté. 

Ceci s’ajoutant au faible taux de désignation d’une personne de confiance en comparaison aux 

autres groupes, la méconnaissance de la volonté de la personne semble rendre plus difficiles le 

dialogue et l’acceptation de la décision par la famille. Un des répondants a ainsi indiqué que 

les proches « exprimaient leur volonté et non celle de la patiente qui ne s’était pas exprimée 

alors qu’elle le pouvait encore ».  

Il parait difficile de proposer à chaque patient admis en USP de rédiger des directives 

anticipées. Il faut respecter les limites et les systèmes de défense psychique alors qu’on doit 

évoquer l’inefficacité des traitements, la fin de vie et la mort. En effet, pour rédiger des 

directives anticipées, le patient doit anticiper ce qui peut advenir de son état, en particulier en 

cas d’aggravation de la maladie, et ce qui pourrait alors être proposé par le médecin et 

l’équipe soignante (34). Ceci nécessite un cheminement progressif et un dialogue avec les 

professionnels de santé.  

La mission de l’Inspection générale des affaires sociales (Igas) sur les directives anticipées 

préconise dans un rapport d’octobre 2015 de « donner aux médecins traitants un rôle central 

dans la sensibilisation des patients et l’aide à la rédaction des directives anticipées » (35,36). 

Si la majorité des médecins généralistes interrogés lors d’une étude qualitative dans la Meuse 

disaient qu’évoquer la fin de vie et les directives anticipées faisait partie de leur rôle, ils 

exprimaient cependant une nécessité de formation (37). Il en était de même dans une étude 

menée auprès de 40 médecins généralistes de Maine-et-Loire, Mayenne et Sarthe où 65 % 

d’entre eux se disaient en attente de formation, que ce soit à propos du cadre législatif ou 

concernant la communication avec le patient (38).  

Une campagne menée par le Ministère de la Santé et le Centre national des soins palliatifs et 

de la fin de vie (CNSPFV) en février et mars 2017 intitulée La fin de vie, et si on en parlait ? 
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visait à informer le grand public sur la possibilité de rédiger des directives anticipées et 

encourageait les patients à utiliser le modèle instauré par le décret du 3 août 2016 relatif aux 

directives anticipées prévues par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 (39) et élaboré par la 

HAS. Deux formulaires sont disponibles, un pour une personne bien portante et un pour une 

personne se sachant atteinte d’une maladie grave ou incurable [Annexe 3]. Dans notre étude 

ce modèle n’a été utilisé qu’une seule fois, avec mention de la nutrition et de l’hydratation 

artificielles. Ce document très précis peut sembler long et complexe à remplir pour certains 

patients (40).  

3.3.3.5 Discussion avec la personne de confiance 

La désignation d’une personne de confiance était plus fréquente que la rédaction des 

directives anticipées. Cependant dans 5 cas cette personne de confiance n’a pas été consultée, 

soit parce que le patient était en capacité d’exprimer sa volonté soit parce que la décision a été 

prise dans un contexte d’urgence.  

La personne de confiance avait un rôle consultatif lorsque le patient n’était pas en capacité de 

s’exprimer depuis la loi du 22 avril 2005 (3). La loi du 2 février 2016 (2) a permis de préciser 

cette mission : la personne de confiance est l’interlocuteur privilégié du médecin pour 

recevoir toute l’information nécessaire et être consultée pour témoigner des volontés du 

patient (9,41). De plus, le formulaire de désignation de la personne de confiance doit être 

signé par le patient et par la personne désignée. Ceci pourrait permettre que la personne de 

confiance soit moins souvent confondue avec la personne à prévenir et qu’elle puisse discuter 

de son rôle avec les professionnels de santé. En effet dans notre étude nous supposons que la 

personne de confiance n’était pas en capacité de témoigner de la volonté du patient dans la 

majorité des cas puisqu’elle était citée comme élément utile à la prise de décision pour 

seulement 12 % des patients. 
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3.3.3.6 Discussion avec les proches 

La discussion avec les proches à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition artificielle 

est fréquente dans cette étude – entre 78,8 % et 83 % – et ce dans tous les groupes, quelle que 

soit la capacité du patient à exprimer sa volonté ou non. Cette discussion est nécessaire pour 

un accompagnement d’une famille confrontée à la fin de vie. Il parait important de « lui 

laisser la place qu’elle veut bien prendre sans jamais déconsidérer ses initiatives ni les 

prévenir, sauf si elles comportent des risques pour le malade » (22). Même si le souhait du 

patient prime, la prise en considération des valeurs, émotions et représentations des proches 

permet aussi qu’ils soient satisfaits de l’accompagnement proposé.  

Une étude américaine a proposé une méthode de communication avec la famille d’un patient 

hospitalisé dans une unité de soins intensifs afin de discuter du support nutritionnel (42). 

Ainsi l’entretien avec la famille, préparé avec les différents professionnels de santé et prévu 

au moment opportun, permet de recueillir les souhaits du patient et de connaitre ses valeurs. 

C’est aussi l’occasion de discuter des interrogations du patient ou de sa famille et de leur 

compréhension de la situation médicale actuelle. Dans notre étude les entretiens avec la 

famille ont par exemple permis d’exprimer des inquiétudes quant à « l’espérance de vie sans 

alimentation », « une dégradation plus rapide » ou « une perte de poids supplémentaire ». Il 

est nécessaire dans ce cas d’expliquer qu’il ne faut pas projeter sur le malade ses propres 

angoisses et que le contexte de fin de vie modifie le métabolisme et les sensations de faim ou 

de soif (43). Afin de rassurer les proches, il est également important de leur assurer que les 

soins de confort seront poursuivis. Un des répondants a bien mis en avant que « le temps 

donné aux explications est important en montrant la recherche du bien-être ». 

Finalement la discussion avec les proches à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition 

et de l’hydratation artificielles est rarement citée comme élément utile à la prise de décision. Il 

semble que cette discussion soit plutôt un moyen d’accompagnement des proches, le principal 
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objectif des soins palliatifs étant « d’améliorer la qualité de vie des patients et de leurs 

familles » (11). 

3.3.3.7 Contexte clinique 

Parmi les éléments « ayant le plus contribué à la prise de décision », le contexte clinique a été 

cité dans 16 % des cas de manière spontanée par les médecins. Cet élément n’a pas été inséré 

dans les propositions de réponse car c’est un fait qui dépend du patient et non un élément de 

la réflexion mis en œuvre par le médecin comme l’organisation d’une réunion 

pluridisciplinaire ou le temps consacré aux entretiens avec les proches. Cependant, le contexte 

de dégradation clinique apparait souvent dans cette étude comme un élément important de la 

discussion. C’est un motif fréquent d’initiation d’une réflexion de limitation ou d’arrêt et c’est 

aussi ce qui permet au patient, à l’équipe soignante et aux proches de mieux accepter la 

décision.  

3.3.4 Prise de décision 

3.3.4.1 Le patient est en capacité d’exprimer sa volonté 

La NA a été arrêtée pour tous les patients en capacité d’exprimer leur volonté et qui avaient 

donné leur consentement à l’arrêt.  

Dans les situations où le patient n’avait pas pu être informé et donner son consentement la 

nutrition a été diminuée ou suspendue. Dans un cas le médecin explique qu’il a été décidé de 

diminuer la nutrition puis de l’arrêter lorsque la patiente serait inconsciente et dans un autre 

cas une réévaluation clinique était prévue à distance.  

3.3.4.2 Le patient n’est pas en capacité d’exprimer sa volonté 

Quand le patient n’était pas en capacité d’exprimer sa volonté la nutrition a été le plus souvent 

arrêtée.  
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La NA a été maintenue à la même posologie deux fois et la prise de décision était jugée 

« difficile » par le répondant. Dans un cas la nutrition entérale était tolérée de la même 

manière à demi-dose et avait été « poursuivie à pleine dose pour avoir au moins les bénéfices 

maximum ». Dans une autre situation l’interrogation était éthique. Ainsi le médecin a précisé 

que « les symptômes pénibles ayant conduit à la réflexion [se sont] partiellement améliorés » 

et que « l’arrêt de la nutrition/hydratation ne relevait alors plus que d’un arrêt d’un support 

vital parce que la vie de la patiente ne semblait plus faire sens ». La qualité de vie est un 

élément essentiel à prendre en compte en situation palliative lorsqu’on se pose la question de 

débuter, de ne pas entreprendre ou d’arrêter une nutrition artificielle (15,22,44). Cependant 

c’est un élément difficile à évaluer et « il faut faire attention de ne pas glisser de l’évaluation 

de la qualité de vie d’un patient à un jugement sur le sens de cette vie » (45). Quand un patient 

n’a pas exprimé sa volonté auparavant nous ne savons pas ce qui est acceptable pour lui ou 

non.  

4 Comparaison entre la réflexion menée à propos de la nutrition 
artificielle et à propos de l’hydratation artificielle 

L’hydratation artificielle, de même que la nutrition, requiert un objectif précis et est associée à 

des bénéfices et des risques spécifiques (14).  

Plusieurs auteurs préconisent de toujours associer une réflexion à propos de la nutrition et à 

propos de l’hydratation, notamment dans le contexte particulier d’une sédation profonde et 

continue (1,7,31).  

Chaque situation étant particulière et unique le but de cette étude était de comprendre de 

quelle manière les médecins discutent du sujet de la limitation ou de l’hydratation dans un 

contexte de réflexion à propos de la nutrition artificielle.  

En pratique le raisonnement à propos de la nutrition et de l’hydratation n’est pas identique, en 

particulier dans le cas de l’apparition d’effets secondaires ou d’une mauvaise tolérance de la 
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nutrition artificielle. Il faut considérer le volume liquidien déjà arrêté avec la NA, le volume 

des apports liquidiens par poche d’hydratation et le volume des apports par les solvants des 

traitements. Chaque entité ne nécessite pas forcément d’être diminuée ou arrêtée. Il faut 

également tenir compte d’une éventuelle insuffisance rénale faisant suite à un arrêt rapide de 

l’hydratation et des effets secondaires des traitements qui peuvent être associés (16,46). 

D’autre part les valeurs des professionnels de santé, du patient ou des proches peuvent être 

différentes à propos de la nutrition et de l’hydratation.  

4.1 Est-il « plus difficile » de conduire une réflexion de limitation ou d’arrêt de 

l’hydratation artificielle ? 

Dans les situations où le médecin a initié une réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt 

de la nutrition artificielle uniquement nous avons demandé : « Vous a-t-il paru plus difficile 

d’engager la même réflexion à propos de l’hydratation ? ». Les médecins ont répondu par 

l’affirmative dans la moitié des cas.  

Le risque de déshydratation rapide, la présence de symptômes dus à la déshydratation ou 

d’une sensation de soif chez un patient conscient sont mis en avant plusieurs fois. Les 

recommandations européennes (6) et japonaises (47) indiquent que l’hydratation artificielle en 

fin de vie peut être utile en cas de déshydratation aigue avec troubles de l’état cognitif. Ainsi 

l’essai d’une hydratation pendant 24 heures permettrait d’évaluer son efficacité sur une 

déshydratation symptomatique. Cependant l’hydratation artificielle ne devrait pas être utilisée 

quand le patient se plaint de soif ou de bouche sèche alors que les soins de bouche sont 

efficaces pour améliorer le confort. De plus une étude multicentrique américaine concernant 

des patients ayant un cancer localement avancé ou métastatique ne montrait pas de différence 

significative entre l’administration d’une solution de chlorure de sodium de 1000 ml par jour 

contre 100 ml par jour en sous-cutané sur la fatigue, l’état de conscience et les myoclonies 

(48). 
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Dans d’autres situations « le patient était demandeur de soins » ou avait une volonté « de 

prolongation raisonnable de sa vie ». Dans ce cas c’est le risque d’un décès plus rapide avec 

l’arrêt de l’hydratation qui est mis en avant. Les recommandations ESPEN (6) indiquent que 

l’hydratation n’a pas montré d’amélioration des symptômes ou de la qualité de vie chez un 

patient dont le pronostic vital est engagé à très court terme. Mais, comme un des répondants 

interroge, qu’en est-il quand « le pronostic est engagé à moyen terme et non à très court 

terme » ? 

Enfin l’acceptation plus difficile par la famille de l’arrêt de l’hydratation est mise en 

perspective. Le médecin indique alors que « le vécu était plus difficile pour la famille » et que 

« nous avons procédé de manière progressive en commençant par l’alimentation ». Il semble 

que dans ces situations où les proches doivent entreprendre un travail de deuil « la 

progressivité de l’arrêt [soit] justifiée moralement par le principe de bienfaisance » (4). 

4.2 Eléments mis en œuvre par le médecin au cours de la réflexion de limitation ou 

d’arrêt de l’hydratation artificielle 

Le motif de limitation ou d’arrêt de l’hydratation artificielle pouvait être différent de celui 

évoqué concernant la nutrition artificielle. De plus le motif le plus fréquent était la 

constatation d’effets secondaires ou d’une mauvaise tolérance, le pronostic vital engagé à 

court terme arrivant en deuxième position.  

Les données recueillies sont imprécises concernant l’information du patient à propos des 

bénéfices et des risques de l’hydratation artificielles. Quand le patient était en capacité 

d’exprimer sa volonté, le consentement de limitation ou d’arrêt de l’hydratation était moins 

fréquent que pour la nutrition, y compris quand la réflexion était initiée par le patient.  

Les résultats de cette étude suggèrent que le sujet de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation 

était moins abordé au cours des discussions que ce soit en réunion pluridisciplinaire, avec la 
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personne de confiance ou avec les proches. Nous observons la même tendance concernant la 

procédure collégiale lorsque le patient n’était pas en capacité d’exprimer sa volonté.  

4.3 Prise de décision 

4.3.1 Le patient est en capacité d’exprimer sa volonté 

Nous discuterons dans cette partie uniquement de l’hydratation artificielle par chlorure de 

sodium ou glucose d’un volume supérieur ou égal à 250 ml par jour, les données concernant 

les solvants administrés par voie IV ou SC étant imprécises.  

Lorsque le patient avait initié la réflexion concernant la limitation ou l’arrêt de l’hydratation 

les prises de décision étaient variées. Nous pouvons noter que l’hydratation a été diminuée 

pour le patient qui n’avait pas maintenu sa demande et qu’elle a été maintenue à la même 

posologie une fois alors qu’une réflexion de limitation ou d’arrêt était initiée par le patient.  

Lorsque la réflexion de limitation ou d’arrêt de l’hydratation était initiée par le médecin 

l’hydratation a été le plus souvent diminuée ou arrêtée. Dans les cas où elle était maintenue à 

la même posologie il n’y avait pas de réflexion de limitation ou d’arrêt de l’hydratation 

initiée.  

4.3.2 Patient qui n’est pas en capacité d’exprimer sa volonté 

Dans ce groupe l’hydratation a été diminuée ou arrêtée quand une réflexion médicale de 

limitation ou d’arrêt était initiée. Pour un patient la nutrition et l’hydratation ont été 

maintenues à la même posologie.  
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CONCLUSION 

Le processus de réflexion médicale à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de 

l’hydratation artificielles en Unité de Soins Palliatifs (USP) est complexe et doit s’intégrer 

dans une prise en charge globale centrée sur le patient. Nous avons étudié les éléments de la 

réflexion médicale mis en œuvre en pratique dans les USP françaises et jugés utiles à la prise 

de décision. 

La réflexion concernant la limitation ou l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation artificielles 

peut être initiée par le patient. Le délai de réflexion « raisonnable » prévu par la loi était le 

plus souvent de 24 à 48 heures. Pendant ce temps de réflexion, en parallèle au colloque 

singulier entre le patient et le médecin, la discussion en équipe pluridisciplinaire et 

l’information des proches prennent toute leur place. 

La réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation 

artificielles était le plus souvent initiée par le médecin, quelques fois en association avec 

l’équipe soignante. Les motifs principaux exposés étaient un pronostic vital engagé à court 

terme et la constatation d’effets indésirables.  

Les résultats de cette étude suggèrent qu’outre le consentement du patient, la discussion en 

réunion pluridisciplinaire est un élément central de la prise de décision. La procédure 

collégiale est également jugée utile à la prise de décision. Elle permet une discussion avec 

l’équipe soignante et la sollicitation d’un médecin consultant qui est le plus souvent un 

médecin du service. En revanche l’avis du médecin généraliste est rarement demandé. Même 

lorsqu’un consensus n’est pas atteint, nous avons observé que la procédure collégiale permet 

une meilleure acceptation de la décision par l’équipe soignante et par les proches.  
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Bien qu’une personne de confiance soit fréquemment désignée, le témoignage de la volonté 

du patient par celle-ci n’était jamais cité comme élément le plus utile à la prise de décision. Il 

en va de même pour la consultation des proches et des directives anticipées. 

Pour une partie des répondants il était « plus difficile et plus complexe de conduire une 

réflexion à propos de l’hydratation à l’instar de celle menée concernant la nutrition » car il y 

avait un risque de décès plus rapide ou des difficultés d’acceptation par les proches. Quand la 

réflexion concernant la limitation ou l’arrêt de la nutrition et de l’hydratation n’était pas 

initiée par le patient nous avons remarqué que le sujet de l’hydratation était moins souvent 

abordé, que ce soit en réunion pluridisciplinaire, en procédure collégiale, avec la personne de 

confiance ou avec les proches. 

La réévaluation de la décision de limitation ou d’arrêt de la nutrition et la traçabilité dans le 

dossier médical ne faisaient pas l’objet de cette étude et n’ont donc pas été recueillis.  

Dans un contexte de limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle, il serait intéressant 

d’étudier dans quelle mesure les valeurs personnelles des professionnels de santé et des 

proches contribuent au fait que la question de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation soit 

moins abordée en réunion pluridisciplinaire ou en procédure collégiale.  
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Annexe 1 - Questionnaire de recherche 

I. Profil des répondants 

1. L’unité de soins palliatifs dans laquelle vous exercez est rattachée à :  
- Un établissement de santé public : Centre Hospitalo-Universitaire (CHU) 
- Un établissement de santé public : Centre Hospitalier (CH) non universitaire  
- Un établissement de santé privé à but non lucratif 
- Un établissement de santé privé à but commercial 

2. Dans quelle ville (département) exercez-vous ?  

3. Depuis combien de temps exercez-vous dans une structure de soins palliatifs* ? 
- *Structure de soins palliatifs : Unité de soins palliatifs, Equipe mobile de soins 

palliatifs, Réseau de soins palliatifs 

4. Si vous avez une formation spécifique en soins palliatifs précisez laquelle (facultatif) 
- DESC  
- DU / DIU  
- Autres :       

II. Profil des patients 

5. Quelle était la pathologie à l’origine de la situation palliative ? 
- Oncologique 
- Neurologique 
- Insuffisance d’organe 
- Autres :       

6. La nutrition artificielle était-elle en place avant l'hospitalisation du patient en unité de 
soins palliatifs ? 
- Oui 
- Non 

7. Pour quelle(s) raison(s) la nutrition a-t-elle été débutée ?  
- Impossibilité d’alimentation orale 
- Insuffisance des apports nutritionnels oraux 
- Support nutritionnel dans un contexte de traitement spécifique 
- Prise en charge de symptômes liés à la dénutrition 
- Demande du patient 
- Demande des proches 
- Ne sait pas 
- Autres :       

8. Concernant la raison de mise en place de la nutrition, vous pouvez préciser votre 
réponse ici (facultatif) 

9. Quel était le type de nutrition en place ?  
- Entérale   [aller à la question 10]  
- Parentérale  [aller à la question 11]  

Nutrition entérale 

10. Quelle était la voie utilisée pour la nutrition entérale ? 
- Sonde naso-gastrique 
- Gastrostomie ou jéjunostomie  

[Puis aller à la question 15] 
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Nutrition parentérale 

11. Le choix de la nutrition parentérale était-il motivé par une contre-indication à la 
nutrition entérale ? 
- Oui   [aller à la question 12]  

- Non   [aller à la question 13]  
- Ne sait pas  [aller à la question 13]  

12. Selon vous, pourquoi la nutrition parentérale a-t-elle été privilégiée ? (facultatif) 

13. Quelle était la voie utilisée pour la nutrition parentérale ?  
- Voie veineuse périphérique  [aller à la question 14]  

- Voie veineuse centrale [aller à la question 15]  

14. Selon vous, pourquoi une voie veineuse périphérique a-t-elle été utilisée ? (facultatif) 
Hydratation 

15. Y avait-il une hydratation artificielle ?(plusieurs réponses possibles) 
- Oui, par chlorure de sodium ou glucose par voie intra-veineuse ou sous-cutanée 

d’un volume ≥  250 ml/24h 
- Oui, par les solvants des traitements administrés par voie intra-veineuse ou sous-

cutanée 
- Non, il n’y avait aucune hydratation artificielle 

Vigilance et expression du consentement 

16. La réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition a-t-elle été engagée 
dans un contexte d’urgence ? 
- Oui 
- Non 

17. Le patient était-il conscient ?  
- Oui 
- Non 

18. Le patient était-il en état d’exprimer sa volonté ? 
- Oui  [aller à la question 19]  

- Non  [aller à la question 121]  

III. Le patient est en état d’exprimer sa volonté  

19. Le patient a-t-il demandé à diminuer ou à arrêter :  
- La nutrition seulement  [aller à la question 20]  
- La nutrition et l’hydratation [aller à la question 64]  
- Ce n’est pas le patient qui a demandé à diminuer ou à arrêter la nutrition ou 

l’hydratation    [aller à la question 81]  

III.1. Le patient a exprimé une volonté de limitation ou d’arrêt de la nutrition seulement 

III.1.a. Réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition 

20. Avez-vous informé le patient de son droit de refuser un traitement tel que la nutrition ? 
- Oui 
- Non 

21. Avez-vous informé le patient des bénéfices et des risques de la diminution ou de l’arrêt 
de la nutrition ?  
- Oui 
- Non 
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22. Après information, le patient a-t-il bénéficié d'un délai de réflexion ?  
- Non 
- Oui, moins de 24h 
- Oui, 24h à 48h 
- Oui, 3 à 7 jours 
- Oui, plus de 7 jours 

23. Après information, le patient a-t-il maintenu sa demande de limitation ou d’arrêt de la 
nutrition ?  
- Oui 
- Non 

24. Avez-vous discuté de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition avec l’équipe soignante : 
- De manière informelle 
- Au cours d’une réunion pluridisciplinaire 
- Il n’y a pas eu de discussion avec l’équipe soignante 
- Autres :      

25. Avez-vous discuté de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition avec les proches du 
patient :  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

26. Finalement, quelle décision avez-vous prise concernant la nutrition artificielle ?  
- Maintien de la nutrition à la même posologie 
- Maintien de la nutrition et diminution de la posologie 
- Arrêt de la nutrition  
- Autres :      

27. Si vous avez maintenu la nutrition, pouvez-vous préciser pourquoi ? (facultatif) 

28. Dans cette situation, la prise de décision concernant la nutrition cous a paru :  
- Très facile 
- Plutôt facile 
- Plutôt difficile 
- Très difficile 

29. La décision a-t-elle été acceptée par l’équipe soignante ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

30. Acceptation de la décision par l'équipe soignante : si vous le souhaitez, vous pouvez 
apporter des précisions ici (facultatif) 

31. La décision a-t-elle été acceptée par les proches du patient ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

32. Acceptation de la décision par les proches : si vous le souhaitez, vous pouvez apporter 
des précisions ici (facultatif) 

III.1.b. Réflexion de limitation ou d’arrêt de l’hydratation artificielle 

33. Y a-t-il eu une réflexion engagée à propos de la limitation ou de l’arrêt de l'hydratation  
- Oui  [aller à la question 34]  
- Non [aller à la question 157]  

34. La réflexion de limitation ou d’arrêt a-t-elle été initiée par : 
- Le médecin 
- L’équipe soignante 
- Les proches du patient 
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35. Sur quel argument principal la réflexion à propos de la limitation ou de l'arrêt de 
l’hydratation était-elle fondée ? 
- Hydratation par voie orale suffisante 
- Effets secondaires ou mauvaise tolérance 
- Apparition ou majoration d’une altération de l’état général 
- Pronostic vital engagé à court terme 
- Troubles de la vigilance 
- Mise en place d’une sédation profonde et continue 
- Autres :      

36. Avez-vous informé le patient des bénéfices et des risques de l’arrêt de l’hydratation ?  
- Oui 
-  Non  

37. Le patient a-t-il donné son consentement à la limitation ou à l’arrêt de l’hydratation ?  
- Oui 
- Non 

Personne de confiance 

38. Est-ce qu’une personne de confiance était désignée ?  
- Oui   [aller à la question 39]  
- Non  [aller à la question 40]  

- Ne sait pas  [aller à la question 40]  

39. Avez-vous discuté de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation avec la personne de 
confiance ?  
- Oui 
- Non 

Proches 

40. Avez-vous discuté de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation avec les proches du 
patient ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

Directives anticipées 

41. Des directives anticipées étaient-elles disponibles ?  
- Oui        [aller à la question 42]  
- Non       [aller à la question 49]  
- Les directives anticipées n'ont pas été recherchées [aller à la question 49]  

42. Les directives anticipées ont-elles été rédigées :  
- Sur papier libre 
- Selon le modèle de rédaction des directives anticipées (1 ) mis à disposition par le 

Ministère de la Santé  
- Ne sait pas 
(1)Modèle de rédaction des directives anticipées cité à l'article 2 du décret n° 2016-1067 du 3 août 
2016 relatif aux directives anticipées prévues par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de 

nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie (JORF n°0181 du 5 août 2016)  

43. L’hydratation était-elle mentionnée dans les directives anticipées ?  
- Oui, sans mention de la nutrition  [aller à la question 44]  

- Oui, avec mention de la nutrition  [aller à la question 44]  

- Non     [aller à la question 45]  

44. Les directives anticipées étaient-elles en faveur d’une limitation ou de l’arrêt de 
l’hydratation ?  
- Oui 
- Non 
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45. Avez-vous tenu compte des directives anticipées pour prendre votre décision ?  
- Oui   [aller à la question 46 puis 49]  

- Non  [aller à la question 47]  

46. Si oui, vous pouvez préciser votre réponse ici (facultatif) 

47. Pourquoi n’avez-vous pas tenu compte des directives anticipées rédigées par le 
patient ?  
- Situation d’urgence         
- Expression des volontés du patient non recevable au regard de la loi  
- Expression des volontés du patient contraire à vos valeurs personnelles  
- Patient en état d’exprimer sa volonté      
- Autre, précisez              

48. Si les volontés du patient exprimées dans les directives anticipées étaient contraires à 
vos valeurs personnelles, avez-vous demandé l’avis d’un autre médecin ?  
- Oui 
- Non 

Réunion pluridisciplinaire et procédure collégiale 

49. Avez-vous discuté de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation en réunion 
pluridisciplinaire ?  
- Oui  
- Non 

50. Si oui, est-ce qu’un(e) diététicien(ne) participait à la réunion ? (facultatif) 
- Oui  
- Non 

51. Avez-vous discuté de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation en procédure 
collégiale ?  
- Oui 
- Non 

52. Avez-vous consulté, au cours de la procédure collégiale ou non : (plusieurs réponses possibles) 
- Le médecin généraliste ou médecin traitant 
- Un médecin exerçant dans le service où était hospitalisé le patient 
- Un médecin n'exerçant pas dans le service où était hospitalisé le patient  

Décision 

Dans les propositions de réponse suivantes "l’hydratation" désigne une hydratation par chlorure de sodium ou 
glucose d’un volume ≥ 250 ml/24h par voie intra-veineuse ou sous-cutanée 

53. Finalement, quelle décision avez-vous prise concernant l’hydratation artificielle ? (2 

réponses possibles) 
- Maintien de l’hydratation à la même posologie 
- Maintien de l’hydratation avec diminution de la posologie 
- Arrêt de l’hydratation  
- Maintien des solvants des traitements à la même posologie 
- Maintien des solvants des traitements et diminution de la posologie 
- Arrêt des traitements administrés par voie intra-veineuse ou sous-cutanée 
- Autres :      

54. Si vous avez maintenu l’hydratation à la même posologie pouvez-vous préciser 
pourquoi ? (facultatif) 

55. Dans cette situation, la prise de décision concernant l’hydratation vous a paru :  
- Très facile 
- Plutôt facile 
- Plutôt difficile 
- Très difficile 
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56. Selon vous, qu’est ce qui a le plus contribué à la prise de décision dans cette situation ? 
(ordre aléatoire des propositions de réponse) 
- Réunion pluridisciplinaire 
- Procédure collégiale 
- Consentement du patient 
- Expression de la volonté du patient dans les directives anticipées 
- Discussion avec la personne de confiance 
- Discussion avec les proches 
- Discussion informelle avec l’équipe soignante  
- Avis d 'un autre médecin 
- Autres :      

57. Quels autres éléments vous ont aidé à prendre votre décision ? (ordre aléatoire des 

propositions, plusieurs réponses possibles) 
- Réunion pluridisciplinaire 
- Procédure collégiale 
- Consentement du patient 
- Expression de la volonté du patient dans les directives anticipées 
- Discussion avec la personne de confiance 
- Discussion avec les proches 
- Discussion informelle avec l’équipe soignante  
- Avis d 'un autre médecin 
- Autres :      

58. La décision a-t-elle été acceptée par le patient ?  
- Oui 
- Non 

59. Acceptation de la décision par le patient : si vous le souhaitez, vous pouvez apporter 
des précisions ici (facultatif) 

60. La décision a-t-elle été acceptée par l’équipe soignante ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

61. Acceptation de la décision par l’équipe soignante : si vous le souhaitez, vous pouvez 
apporter des précisions ici (facultatif) 

62. La décision a-t-elle été acceptée par les proches du patient ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

63. Acceptation de la décision par les proches : si vous le souhaitez, vous pouvez apporter 
des précisions ici (facultatif) 
[Puis aller à la fin du questionnaire] 

III.2 Le patient a demandé à arrêter ou limiter la nutrition et l’hydratation artificielles 

64. Avez-vous informé le patient de son droit de refuser un traitement tel que la nutrition et 
l’hydratation ?  
- Oui 
- Non 

65. Avez-vous informé le patient des bénéfices et des risques de la diminution ou de l’arrêt 
de la nutrition et de l’hydratation ?  
- Oui 
- Non 
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66. Après information, le patient a-t-il bénéficié d'un délai de réflexion ?  
- Non 
- Oui, moins de 24h 
- Oui, 24h à 48h 
- Oui, 3 à 7 jours 
- Oui, plus de 7 jours 

67. Après information, le patient a-t-il maintenu sa demande de limitation ou d’arrêt 
(plusieurs réponses possibles) 
- De la nutrition  
- De l’hydratation 
- Le patient n’a pas maintenu sa demande 

68. Avez-vous discuté avec l’équipe soignante de la limitation ou de l’arrêt (plusieurs 
réponses possibles) 
- De la nutrition       [aller à la question 69]  

- De l’hydratation      [aller à la question 69]  
- Il n’y a pas eu de discussion avec l’équipe soignante [aller à la question 70]  

69. De quelle manière avez-vous discuté avec l’équipe soignante de la limitation ou de 
l’arrêt :  
- De manière informelle 
- Au cours d’une réunion pluridisciplinaire 
- Autres :      

70. Avez-vous discuté avec les proches du patient de la limitation ou de l’arrêt (plusieurs 

réponses possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Il n’y a pas eu de discussion avec les proches 

71. Finalement, quelle décision avez-vous prise concernant la nutrition artificielle ?  
- Maintien de la nutrition à la même posologie 
- Maintien de la nutrition et diminution de la posologie 
- Arrêt de la nutrition  
- Autres :       

72. Si vous avez maintenu la nutrition à la même posologie, pouvez-vous préciser 
pourquoi ? (facultatif) 

73. Dans cette situation, la prise de décision concernant la nutrition vous a paru :  
- Très facile 
- Plutôt facile 
- Plutôt difficile 
- Très difficile 

Dans les propositions de réponse suivantes "l’hydratation" désigne une hydratation par chlorure de sodium ou 
glucose d’un volume ≥ 250 ml/24h par voie intra-veineuse ou sous-cutanée 

74. Quelle décision avez-vous prise concernant l’hydratation artificielle ? (plusieurs 

réponses possibles) 
- Maintien de l’hydratation à la même posologie 
- Maintien de l’hydratation et diminution de la posologie 
- Arrêt de l’hydratation  
- Maintien des solvants des traitements à la même posologie 
- Maintien des solvants des traitements et diminution de la posologie 
- Arrêt des traitements administrés par voie veineuse ou sous-cutanée 
- Autres :       

75. Si vous avez maintenu l’hydratation à la même posologie, pouvez-vous préciser 
pourquoi ? (facultatif) 
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76. Dans cette situation, la prise de décision concernant l’hydratation vous a paru :  
- Très facile 
- Plutôt facile 
- Plutôt difficile 
- Très difficile 

77. La décision a-t-elle été acceptée par l’équipe soignante ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

78. Acceptation de la décision par l'équipe soignante : si vous le souhaitez, vous pouvez 
apporter des précisions ici (facultatif) 

79. La décision a-t-elle été acceptée par les proches du patient ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

80. Acceptation de la décision par les proches : si vous le souhaitez, vous pouvez apporter 
des précisions ici (facultatif) 
[Puis aller à la fin du questionnaire] 

III.3. Ce n’est pas le patient qui a demandé l’arrêt ou la limitation de la nutrition ou de 
l’hydratation artificielles 

81. Y a-t-il eu une réflexion engagée à propos de la limitation ou de l’arrêt :  
- De la nutrition seulement    [aller à la question 82 puis 83]  

- De la nutrition et de l’hydratation [aller à la question 82 puis 88]  

82. La réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition a-t-elle été initiée par :  
- Le médecin   
- Les proches du patient  
- L’équipe soignante  

III.3.1. Réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition 

83. Dans cette situation, vous a-t-il paru plus difficile d’engager la même réflexion à 
propos de l’hydratation ?  

84. Si oui, pouvez-vous préciser pourquoi ? (facultatif) 

85. Sur quel argument principal la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 
nutrition était-elle fondée ?  
- Reprise de l’alimentation orale 
- Effets secondaires ou mauvaise tolérance 
- Apparition ou majoration d’une altération de l’état général 
- Pronostic vital engagé à court terme 
- Troubles de la vigilance 
- Mise en place d’une sédation profonde et continue 
- Autres       

86. Avez-vous informé le patient des bénéfices et risques de la limitation ou de l’arrêt de la 
nutrition?  
- Oui 
-  Non  

87. Le patient a-t-il donné son consentement à la limitation ou à l’arrêt de la nutrition : 
(plusieurs réponses possibles) 
- Oui 
- Non 

[Puis aller à la question 92] 
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III.3.2 Réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition et de l’hydratation 

88. Sur quel argument la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition 
était-elle fondée ?  
- Reprise de l’alimentation orale 
- Effets secondaires ou mauvaise tolérance 
- Apparition ou majoration d’une altération de l’état général 
- Pronostic vital engagé à court terme 
- Troubles de la vigilance 
- Mise en place d’une sédation profonde et continue 
- Autres :      

89. Sur quel argument la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation 
était-elle fondée ?  
- Hydratation par voie orale suffisante 
- Effets secondaires ou mauvaise tolérance 
- Apparition ou majoration d’une altération de l’état général 
- Pronostic vital engagé à court terme 
- Troubles de la vigilance 
- Mise en place d’une sédation profonde et continue 
- Autres :      

90. Avez-vous informé le patient des bénéfices et risques de l’arrêt de la nutrition et de 
l’hydratation ?  
- Oui 
-  Non  

91. Le patient a-t-il donné son consentement à la limitation ou à l’arrêt (plusieurs réponses 
possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Le patient n’a pas donné son consentement 

III.3.3 Partie commune 

Personne de confiance 

92. Est-ce qu’une personne de confiance était désignée ?  
- Oui   [aller à la question 93]  

- Non  [aller à la question 94]  

- Ne sait pas  [aller à la question 94]  

93. Avez-vous discuté avec la personne de confiance de la limitation ou de l’arrêt ? 

(plusieurs réponses possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Il n’y a pas eu de discussion avec la personne de confiance 

Proches 

94. Avez-vous discuté avec les proches de la limitation ou de l’arrêt ? (plusieurs réponses 

possibles) 
- Oui, de la nutrition 
- Oui, de l’hydratation 
- Il n’y a pas eu de discussion avec les proches 

Directives anticipées 

95. Des directives anticipées étaient-elles disponibles ?  
- Oui        [aller à la question 96]  

- Non       [aller à la question 103]  
- Les directives anticipées n'ont pas été recherchées [aller à la question 103]  
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96. Les directives anticipées ont-elles été rédigées :  
- Sur papier libre 
- Selon le modèle de rédaction des directives anticipées (1 ) mis à disposition par le 

Ministère de la Santé  
- Ne sait pas 
(1)Modèle de rédaction des directives anticipées cité à l'article 2 du décret n° 2016-1067 du 3 août 
2016 relatif aux directives anticipées prévues par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de 

nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie (JORF n°0181 du 5 août 2016)  

97.  Les directives anticipées mentionnaient-elles ? (plusieurs réponses possibles) 
- La nutrition   [aller à la question 98]  
- L’hydratation  [aller à la question 98]  
- Ni l’une, ni l’autre [aller à la question 99]  

98. Les directives anticipées étaient-elles en faveur d’une limitation ou de l’arrêt : 
(plusieurs réponses possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Ni l’une, ni l’autre 

99. Avez-vous tenu compte des directives anticipées pour prendre votre décision ?  
- Oui  [aller à la question 100 puis 103]  
- Non [aller à la question 101]  

100. Si oui, vous pouvez préciser votre réponse ici (facultatif) 

101. Pourquoi n’avez-vous pas tenu compte des directives anticipées rédigées par le 
patient ?  
- Situation d’urgence  
- Expression des volontés du patient non recevable au regard de la loi 
- Expression des volontés du patient contraire à vos valeurs personnelles  
- Patient en état d’exprimer sa volonté 
- Autres :       

102. Si les volontés du patient exprimées dans les directives anticipées étaient contraires à 
vos valeurs personnelles, avez-vous demandé l’avis d’un autre médecin  
- Oui 
- Non 

Réunion pluridisciplinaire et procédure collégiale 

103. Avez-vous discuté en réunion pluridisciplinaire de la limitation ou de l’arrêt : 
(plusieurs réponses possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Il n’y a pas eu de discussion en réunion pluridisciplinaire 

104. Est-ce qu’un(e) diététicien(ne) participait à la réunion pluridisciplinaire ? (facultatif) 
- Oui  
- Non 

105. Avez-vous discuté en procédure collégiale de la limitation ou de l’arrêt : (plusieurs 

réponses possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Il n’y a pas eu de discussion en procédure collégiale 

106. Avez-vous consulté, au cours de la procédure collégiale ou non : (plusieurs réponses possibles, 

facultatif) 
- Le médecin généraliste ou médecin traitant 
- Un médecin exerçant dans le service où était hospitalisé le patient 
- Un médecin n'exerçant pas dans le service où était hospitalisé le patient  
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Décision 

107. Finalement, quelle décision avez-vous prise concernant la nutrition artificielle ?  
- Maintien de la nutrition à la même posologie 
- Maintien de la nutrition et diminution de la posologie 
- Arrêt de la nutrition artificielle 
- Autres :      

108. Si vous avez maintenu la nutrition à la même posologie, pouvez-vous préciser 
pourquoi ? (facultatif) 

109. Dans cette situation, la prise de décision concernant la nutrition vous a paru :  
- Très facile 
- Plutôt facile 
- Plutôt difficile 
- Très difficile 

Dans les propositions de réponse suivantes "l’hydratation" désigne une hydratation par chlorure de sodium ou 
glucose d’un volume ≥ 250 ml/24h par voie intra-veineuse ou sous-cutanée 

110. Quelle décision avez-vous prise concernant l’hydratation artificielle ? (plusieurs 

réponses possibles) 
- Maintien de l’hydratation à la même posologie 
- Maintien de l’hydratation et diminution de la posologie 
- Arrêt de l’hydratation  
- Maintien des solvants des traitements à la même posologie 
- Maintien des solvants des traitements et diminution de la posologie 
- Arrêt des traitements administrés par voie veineuse ou sous-cutanée 
- Autres :      

111. Si vous avez maintenu l’hydratation à la même posologie, pouvez-vous préciser 
pourquoi ? (facultatif) 

112. Dans cette situation, la prise de décision concernant l’hydratation vous a paru :  
- Très facile 
- Plutôt facile 
- Plutôt difficile 
- Très difficile 

113. Selon vous, qu’est ce qui a le plus contribué à la prise de décision dans cette 
situation ? (ordre aléatoire des propositions de réponse) 
- Réunion pluridisciplinaire 
- Procédure collégiale 
- Consentement du patient 
- Expression de la volonté du patient dans les directives anticipées 
- Discussion avec la personne de confiance 
- Discussion avec les proches 
- Discussion informelle avec l’équipe soignante  
- Avis d’un autre médecin 
-  Autre       

114. Quels autres éléments vous ont aidé à prendre votre décision ? (ordre aléatoire des 
propositions, plusieurs réponses possibles) 
- Réunion pluridisciplinaire 
- Procédure collégiale 
- Consentement du patient 
- Expression de la volonté du patient dans les directives anticipées 
- Discussion avec la personne de confiance 
- Discussion avec les proches 
- Discussion informelle avec l’équipe soignante  
- Avis d’un autre médecin 
- Autres :      
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115. La décision a-t-elle été acceptée par le patient ?  
- Oui 
- Non 

116. Acceptation de la décision par le patient : si vous le souhaitez, vous pouvez apporter 
des précisions ici (facultatif) 

117. La décision a-t-elle été acceptée par l’équipe soignante ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

118. Acceptation de la décision par l’équipe soignante : si vous le souhaitez, vous pouvez 
apporter des précisions ici (facultatif) 

119. La décision a-t-elle été acceptée par les proches du patient ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

120. Acceptation de la décision par les proches : si vous le souhaitez, vous pouvez apporter 
des précisions ici (facultatif) 
[Puis aller à la fin du questionnaire] 

IV. Le patient ne peut pas exprimer sa volonté 

121. Y a-t-il eu une réflexion engagée à propos de la limitation ou de l’arrêt :  
- De la nutrition seulement   [aller à la question 122 puis 123]  

- De la nutrition et de l’hydratation [aller à la question 122 puis 127]  

122. La réflexion de limitation ou d’arrêt a-t-elle été initiée par :  
- Le médecin   
- Les proches du patient  
- L’équipe soignante  

IV.1. Réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition 

123. Dans cette situation de limitation ou d’arrêt de la nutrition, vous a-t-il paru plus 
difficile d’engager la même réflexion à propos de l’hydratation ?  
- Oui 
- Non 

124. Si oui, pouvez-vous préciser pourquoi ? (facultatif) 

125. Sur quel argument principal la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la 
nutrition était-elle fondée ?  
- Reprise de l’alimentation orale 
- Effets secondaires ou mauvaise tolérance 
- Apparition ou majoration d’une altération de l’état général 
- Pronostic vital engagé à court terme 
- Troubles de la vigilance 
- Mise en place d’une sédation profonde et continue 
- Autres :      

126. Avez-vous informé le patient des bénéfices et risques de l’arrêt de la nutrition et de 
l’hydratation ?  
- Oui 
- Non 

[Puis aller à la question 130] 
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IV.2. Réflexion de limitation ou d’arrêt de la nutrition et de l’hydratation 

127. Sur quel argument la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de la nutrition 
était-elle fondée ?  
- Reprise de l’alimentation orale 
- Effets secondaires ou mauvaise tolérance 
- Apparition ou majoration d’une altération de l’état général 
- Pronostic vital engagé à court terme 
- Troubles de la vigilance 
- Mise en place d’une sédation profonde et continue 
- Autres       

128. Sur quel argument la réflexion à propos de la limitation ou de l’arrêt de l’hydratation 
était-elle fondée ?  
- Hydratation par voie orale suffisante 
- Effets secondaires ou mauvaise tolérance 
- Apparition ou majoration d’une altération de l’état général 
- Pronostic vital engagé à court terme 
- Troubles de la vigilance 
- Mise en place d’une sédation profonde et continue 
- Autres       

129. Avez-vous informé le patient des bénéfices et risques de l’arrêt de la nutrition et de 
l’hydratation ?  
- Oui 
- Non 

IV.3. Partie commune 

Personne de confiance 

130. Est-ce qu’une personne de confiance était désignée ?  
- Oui  [aller à la question 131]  
- Non  [aller à la question 132]  
- Ne sait pas [aller à la question 132]  

131. Avez-vous demandé à la personne de confiance quelle était la volonté du patient : 
(plusieurs réponses possibles) 
- Oui, concernant la nutrition 
- Oui, concernant l’hydratation 
- Non  

Proches 

132. Avez-vous demandé aux proches quelle était la volonté du patient : (plusieurs 

réponses possibles) 
- Oui, concernant la nutrition 
- Oui, concernant l’hydratation 
- Non  
- Ne s’applique pas 

Directives anticipées 

133. Des directives anticipées étaient-elles disponibles ?  
- Oui   [aller à la question 134]  
- Non  [aller à la question 141]  
- Ne sait pas  [aller à la question 141]  

  



93 
 

 
  

134. Les directives anticipées ont-elles été rédigées :  
- Sur papier libre 
- Selon le modèle de rédaction des directives anticipées (1 ) mis à disposition par le 

Ministère de la Santé  
- Ne sait pas 
(1)Modèle de rédaction des directives anticipées cité à l'article 2 du décret n° 2016-1067 du 3 août 
2016 relatif aux directives anticipées prévues par la loi n° 2016-87 du 2 février 2016 créant de 

nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie (JORF n°0181 du 5 août 2016)  

135.  Les directives anticipées mentionnaient-elles ? (plusieurs réponses possibles) 
- La nutrition   [aller à la question 136]  
- L’hydratation  [aller à la question 136]  
- Ni l 'une, ni l 'autre  [aller à la question 137]  

136. Les directives anticipées étaient-elles en faveur d’une limitation ou de l’arrêt : 
(plusieurs réponses possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Ni l 'une, ni l 'autre 

137. Avez-vous tenu compte des directives anticipées pour prendre votre décision ?  
- Oui  [aller à la question 138 puis 141]  
- Non [aller à la question 139]  

138. Si oui, vous pouvez préciser votre réponse ici. (facultatif)  

139. Pourquoi n’avez-vous pas tenu compte des directives anticipées rédigées par le 
patient ?  
- Situation d’urgence 
- Expression des volontés du patient non recevable au regard de la loi  
- Expression des volontés du patient contraire à vos valeurs personnelles  
- Autres :      

140. Si l’expression des volontés du patient était contraire à vos valeurs personnelles, avez-
vous demandé l’avis d’un autre médecin  
- Oui 
- Non 

Réunion pluridisciplinaire et procédure collégiale 

141. Avez-vous discuté en réunion pluridisciplinaire de la limitation ou de l’arrêt : 
(plusieurs réponses possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Il n’y a pas eu de discussion en réunion pluridisciplinaire 

142. Est-ce qu’un(e) diététicien(ne) participait à la réunion pluridisciplinaire ? (facultatif) 
- Oui  
- Non 

143. Avez-vous discuté en procédure collégiale de la limitation ou de l’arrêt : (plusieurs 

réponses possibles) 
- De la nutrition 
- De l’hydratation 
- Il n’y a pas eu de discussion en procédure collégiale 

144. Avez-vous consulté, au cours de la procédure collégiale ou non :(plusieurs réponses possibles, 

facultatif) 
- Le médecin généraliste ou médecin traitant 
- Un médecin exerçant dans le service où était hospitalisé le patient 
- Un médecin n'exerçant pas dans le service où était hospitalisé le patient  
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Décision 

145. Finalement, quelle décision avez-vous prise concernant la nutrition artificielle ?  
- Maintien de la nutrition à la même posologie 
- Maintien de la nutrition et diminution de la posologie 
- Arrêt de la nutrition artificielle 
- Autres :      

146. Si vous avez maintenu la nutrition à la même posologie, pouvez-vous préciser 
pourquoi ? (facultatif) 

147. Dans cette situation, la prise de décision concernant la nutrition vous a paru :  
- Très facile 
- Plutôt facile 
- Plutôt difficile 
- Très difficile 

148. Quelle décision avez-vous prise concernant l’hydratation artificielle ? (plusieurs 

réponses possibles) 
- Maintien de l’hydratation à la même posologie 
- Maintien de l’hydratation et diminution de la posologie 
- Arrêt de l’hydratation  
- Maintien des solvants des traitements à la même posologie 
- Maintien des solvants des traitements et diminution de la posologie 
- Arrêt des traitements administrés par voie veineuse ou sous-cutanée 
- Autres       

149. Si vous avez maintenu l’hydratation à la même posologie, pouvez-vous préciser 
pourquoi ? (facultatif) 

150. Dans cette situation, la prise de décision concernant l’hydratation vous a paru : 
- Très facile 
- Plutôt facile 
- Plutôt difficile 
- Très difficile 

151. Selon vous, qu’est ce qui a le plus contribué à la prise de décision dans cette 
situation ? (ordre aléatoire des propositions de réponse) 
- Réunion pluridisciplinaire 
- Procédure collégiale 
- Expression de la volonté du patient dans les directives anticipées 
- Expression de la volonté du patient par la personne de confiance 
- Expression de la volonté du patient par les proches 
- Discussion informelle avec l’équipe soignante  
- Avis d’un autre médecin 
- Autre 

152. Quels autres éléments vous ont aidé à prendre votre décision ? (ordre aléatoire des 

propositions de réponse, plusieurs réponses possibles) 
- Réunion pluridisciplinaire 
- Procédure collégiale 
- Expression de la volonté du patient dans les directives anticipées 
- Expression de la volonté du patient par la personne de confiance 
- Expression de la volonté du patient par les proches 
- Discussion informelle avec l’équipe soignante  
- Avis d’un autre médecin 
- Autre       

153. La décision a-t-elle été acceptée par l’équipe soignante ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 
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154. Acceptation de la décision par l’équipe soignante : si vous le souhaitez, vous pouvez 
apporter des précisions ici (facultatif) 

155. La décision a-t-elle été acceptée par les proches du patient ?  
- Oui 
- Non 
- Ne s’applique pas 

156. Acceptation de la décision par les proches : si vous le souhaitez, vous pouvez apporter 
des précisions ici (facultatif) 

[Puis aller à la fin du questionnaire] 

 

157. Dans cette situation de limitation ou d’arrêt de la nutrition artificielle, vous a-t-il paru 
plus difficile d’initier la même réflexion au sujet de l’hydratation ?  

 

FIN DU QUESTIONNAIRE 
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Annexe 2 – Information sur la recherche 

Madame, Monsieur, 

Dans le cadre de ma thèse d'exercice en médecine, je me permets de solliciter votre 
participation à une étude nationale sur la prise de décision médicale de diminution ou d'arrêt 
de la nutrition artificielle en Unité de Soins Palliatifs (USP). 

Dans cette perspective, je vous propose de répondre à un questionnaire adressé aux médecins 
thésés exerçant en USP en France. 

Les questions posées concernent le dernier patient hospitalisé en USP dont vous avez eu la 
charge et pour lequel une réflexion de diminution ou d'arrêt de la nutrition artificielle a été 
initiée.  

En pratique, ce questionnaire internet vous prendra 7 à 10 minutes environ.  

Pourriez-vous également transmettre ce mail à vos collaborateurs médecins ?  
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Annexe 3 – Formulaires pour la rédaction des directives 

anticipées ou la désignation d’une personne de confiance proposés 

par la Haute Autorité de Santé (HAS) 
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