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En novembre 2012, le Sénat de ’ASSM a retiré les
directives «Questions éthiques aux soins intensifs»;
celles-ci seront remplacées fin mai 2013 par les nou-
velles directives «Mesures de soins intensifs». Le titre
de ces nouvelles directives indique déja que leur
champ d’application est plus large. Elles traitent non
seulement des situations dans lesquelles les patients
sont déja dans 1'unité des soins intensifs, mais égale-
ment de toutes les situations dans lesquelles des
mesures de soins intensifs sont adoptées.

Sous la direction du Prof. Reto Stocker de Zurich,
une sous-commission a travaillé sur les objectifs des
soins intensifs et, sur la base de ces réflexions, a
défini les procédures pour différentes situations thé-
rapeutiques. Les présentes directives soulignent que
I’évaluation du pronostic fait partie des missions
essentielles, mais particulierement délicates, de la
meédecine intensive. C’est pourquoi, la sous-commis-
sion a jugé nécessaire de définir avec précision les
notions clés importantes pour I'indication de soins
intensifs, telles que «inefficacité», «absence de sens»,
«qualité de vie» et «dépendance». Elle a sciemment

renoncé a employer le terme de «futility» qui est

sus de décision. Avec ’entrée en vigueur du nouveau
droit de protection de 'enfant et de '’adulte (DPEA)
au 1.1.2013, la prévoyance individuelle des patients,
méme en situation d’incapacité de discernement a
été renforcée, et la représentation du patient pour
les décisions médicales au niveau national a été
réglementée. Les directives distinguent clairement
I'indication de soins intensifs qui releve de la respon-
sabilité du médecin et le droit du patient (ou de la
personne habilitée a le représenter) de consentir a un
traitement médicalement indiqué ou de le refuser.

Finalement, les directives abordent la question
du triage, c’est-a-dire des criteres pour 1’admission
d’'un patient dans l'unité des soins intensifs, son
transfert dans un autre service ou le renoncement a
sa réadmission lorsque son état laisse supposer que
des soins intensifs s’avéreront inutiles.

Dans le cadre de la procédure de consultation,
plus de 60 réponses ont été adressées au secrétariat
général; la sous-commission en a tenu compte dans
la version finale, dans la mesure ou elles lui sem-
blaient pertinentes. Les réponses majoritairement
positives confirment que le long processus d’élabora-

Les directives traitent de toutes les situations dans lesquelles

des mesures de soins intensifs sont adoptées.

couramment utilisé, mais avec des définitions par-
fois divergentes. Dans une annexe, disponible sur le
site internet de I’ASSM, les systéemes de scoring
usuels sont décrits.

Les nouvelles directives «Mesures de soins inten-
sifs» accordent une importance majeure aux proces-

tion des directives de ’ASSM en vaut la peine. Dans
presque toutes les réponses, les directives ont été
saluées comme un soutien précieux pour la pratique
quotidienne. Les directives «Mesures de soins inten-
sifs» ont été définitivement approuvées par le Sénat
de I’ASSM le 28 mai 2013.
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Directives et recommandations médico-éthiques

Mesures de soins intensifs

Approuvées par le Sénat de ’ASSM le 28 mai 2013.
La version allemande est la version d’origine.

I. Préambule

Depuis la publication des premieéres direc-
tives de I’ASSM «Problemes éthiques aux
soins intensifs» en 1999, les possibilités de
maintenir un patient en vie grace a des
moyens techniques et des médicaments ont
considérablement évolué. En méme temps,
les attentes de la population a l’égard
des possibilités thérapeutiques jusqu’a un
age avancé ont, elles aussi, évolué. Or,
souvent, les mesures de soins intensifs sont
trés éprouvantes pour le patient [1] et ses
proches et ne permettent pas toujours de
retrouver I'état de santé escompté. De ce fait,
il importe de connaitre les objectifs pouvant
étre atteints avec des soins intensifs dans des
situations cliniques données. Ces dernieres
années, la recherche sur les issues [2] dans le
domaine des soins intensifs s’est attachée a
cette question. Afin de définir des objectifs
thérapeutiques nuancés, celle-ci s’est déta-
chée des analyses de mortalité pures pour se
focaliser sur des aspects comme la qualité de
vie, I’évolution de I’état du patient apres la
sortie de 'unité des soins intensifs et de
I’hopital ainsi que sur des études cotits-effi-
cacité. Selon ces études, de nombreux pa-
tients ayant séjourné dans une unité de
soins intensifs présentent un taux de morta-
lité accru et des limitations dues a la mala-
die. Toutefois, la grande majorité des pa-
tients survivants, qui ont été questionnés
apres un séjour dans 'unité de soins inten-
sifs, ont déclaré qu’en cas de besoin, ils se
soumettraient a nouveau a une telle théra-
pie.

La pratique de la médecine intensive est
influencée non seulement par des facteurs
médicaux et sociaux, mais également par
des changements juridiques et politiques. Le
1erjanvier 2013, le droit révisé de protection
de I'enfant et de I’adulte est entré en vigueur
[3]. Celui-ci renforce 'autodétermination
des patients grace a des instruments de pré-
vention individuelle et régle la représenta-
tion des patients incapables de discerne-
ment pour la prise de décisions médicales.
Avec les nouveaux systemes de finance-
ment, la mise en ceuvre de mesures de soins
intensifs influence non seulement les dé-
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penses, mais également les recettes d’'un
hopital.

La médecine intensive se trouve actuelle-
ment dans un champ de tensions entre les
exigences des patients, des proches et des
médecins, les questions éthiques quant a la
pertinence de certaines interventions et les
conditions cadres financieres imposées par
les politiciens, les assureurs et les adminis-
trations. On constate par ailleurs une pénu-
rie croissante de personnel, d’autant plus
difficile a gérer que la médecine intensive
doit assumer aujourd’hui des taches qui ne
font pas partie de ses missions prioritaires,
comme par exemple la prise en charge de
patients sans espoir de guérison qui ne
peuvent étre assumés par d’autres services,
notamment pour cause de pénurie des res-
sources. Le poids de ces taches n’apparte-
nant pas vraiment au domaine de la méde-
cine intensive, augmente encore la pression
sur le personnel, dont l'effectif est déja trop
juste. Lorsque, suite a une surcharge de tra-
vail, des soignants sont absents ou changent
de profession, la situation du personnel res-
tant est encore plus difficile.

Dans ce champ de tension, il est nécessaire
de définir des bases et des recommandations
claires pour une utilisation efficiente des
mesures de soins intensifs. Les présentes
directives [4] se veulent une aide concrete
basée sur I'état actuel des connaissances et
un soutien a la prise de décisions quoti-
diennes dans le domaine des soins intensifs
pour les cas individuels.

Il. Directives

1. Champ d’application
Toutes les mesures mises en ceuvre pour dia-
gnostiquer, prévenir et traiter toute forme de
défaillance des fonctions vitales chez des
patients dont le pronostic vital est engagé
sont appelées ci-apres «mesures de soins
intensifs». La plupart du temps, de telles
mesures sont mises en ceuvre dans une unité
de soins intensifs, dotée des moyens tech-
niques et du personnel nécessaires. Toute-
fois, des mesures de soins intensifs peuvent
également étre adoptées dans d’autres ser-
vices, notamment au service des urgences.
Les présentes directives s’adressent a
tous les médecins, soignants et autres profes-
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sionnels responsables de la prise en charge
et du traitement de patients pendant - mais
également avant ou apres - leur séjour dans
une unité de soins intensifs.

2. Principes de base éthiques

Les principes de base éthiques «bienfaisance»,
«non-malfaisance», «respect de I'autonomie» et
«équité» servent d’orientation a une prise de
décision réfléchie et fondée.

Ce qui est valable pour la médecine en géné-
ral I'est aussi pour la médecine intensive: les
principes de base éthiques, valables pour sa
pratique, ne lui sont pas étrangers, bien au
contraire, ils lui sont inhérents. Cela signifie
que la mission de la médecine intensive ne
peut étre définie sans faire référence a ces
principes de base. Depuis toujours, les acti-
vités des médecins intensivistes sont orien-
tées - plus ou moins consciemment - selon
ces principes. Il s’agit des lors de renforcer la
prise de conscience et d’énoncer ces prin-
cipes éthiques inhérents a la médecine
intensive, afin qu’ils servent de base a des
décisions et des actes réfléchis et fondés dans
des situations difficiles ou conflictuelles.

En médecine intensive, l’application
concrete du principe de bienfaisance réside
dans le sauvetage et le maintien en vie. En
particulier dans des situations d’urgence, ce
principe revét une importance primordiale.
Dans de telles situations, il importe d’abord
de sauver la vie respectivement de surmon-
ter des conditions ol le pronostic vital est
engagé, afin de gagner du temps pour une
clarification approfondie de la situation. Le
principe de veiller au bien-étre du patient
implique toutefois aussi, que le maintien en
vie ne peut étre considéré comme un prin-
cipe absolu en médecine intensive. C’est
dans le principe de non-malfaisance que la
médecine intensive trouve ses limites. D'un
cOté, le pronostic de I'état de santé futur du
patient et de I'autre sa propre conception
des conditions dans lesquelles il veut (en-
core) vivre ou étre maintenu en vie sont
déterminants pour établir si une mesure de
soins intensifs destinée a maintenir le pa-
tient en vie sert le bien-étre du patient ou si
elle lui nuit. Cela signifie que le respect de
lautonomie du patient doit étre le fil
conducteur de l'action aux soins intensifs.
Concretement, c’est justement ce principe
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qui, du fait des difficultés a déterminer la
volonté du patient face a certains pronos-
tics, souléve des problemes majeurs, souvent
accentués par la pression du temps et de la
décision a prendre. Finalement, compte
tenu des ressources médicales limitées, la
meédecine intensive - comme tout autre sec-
teur de la médecine - doit obéir au principe
de I’équité. Lorsque les ressources sont limi-
tées ou qu’elles font défaut, le triage des
patients traités aux soins intensifs doit s’ef-
fectuer non seulement en fonction de la per-
tinence du traitement, mais également en
tenant compte de '’équité envers les patients
ne pouvant pas bénéficier d’'un traitement.
Pour ménager les ressources limitées, il im-
porte d’éviter tout d’abord que des patients
n’ayant pas un besoin impératif de soins
intensifs, soient pris en charge dans l'unité
de soins intensifs. En cas de pénurie des res-
sources, les patients dont la prise en charge
dans un autre service ne comporte aucun
risque disproportionné, ne doivent pas étre
traités aux soins intensifs. Si la situation évo-
lue dans le sens d’une restriction extréme,
comme par exemple en cas de catastrophe
ou de pandémie, le triage des patients doit
étre effectué dans le sens d’un rationnement
en faveur des patients dont le pronostic est
jugé favorable avec un traitement aux soins
intensifs, mais défavorable sans soins inten-
sifs.

Ces quatre principes médico-éthiques
classiques se focalisent sur le patient indivi-
duel et sur sa prise en charge médicale. Tou-
tefois, si I'on veut tenir compte de l’en-
semble des conditions, dont dépend le bien-
étre du patient, il faut également y intégrer
son environnement social.

Les principes mentionnés ci-dessus sont
des garde-fous généraux; leur prise de
conscience peut s’avérer utile pour prendre
des décisions réfléchies et fondées dans des
cas individuels. Cependant il ne serait pas
correct de penser qu’en médecine intensive
les décisions se laissent «déduire» de ces
principes; ce n’est que dans les situations
concretes ou la prise de décisions s'impose
que ceux-ci prennent tout leur sens. Leur ap-
plication dans la pratique exige de ce fait la
connaissance et surtout l'expérience de
I’équipe de soins intensifs [5].

Dans certaines situations concretes, les
principes mentionnés peuvent provoquer
des tensions et des conflits; la maniere dont
ceux-ci peuvent étre résolus ne peut pas étre
définie dans des principes généraux, car ils
dépendent du cas particulier.
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3. Bases juridiques

Le droit de protection de I'adulte énonce les

garde-fous juridiques qui doivent étre observés

lors de la prise en charge médicale de patients
incapables de discernement.

Le respect du droit a 'autodétermination

est essentiel pour le traitement et la prise en

charge médicale. Souvent, les patients pris
en charge dans une unité de soins intensifs
sont incapables de discernement. Le droit de
protection de I’adulte propose deux instru-
ments pour garantir 1’autodétermination
des patients. Le mandat pour cause d’inap-
titude [6] permet a une personne de déter-
miner sa prise en charge ou de désigner un
représentant légal. Les directives anticipées
[7] lui permettent de déterminer les soins
meédicaux auxquels elle consent ou non au
cas ou elle deviendrait incapable de discer-
nement; elle peut, en outre, désigner une
personne habilitée a la représenter en ce qui
concerne les décisions médicales. Dans les
situations ot un patient ne peut pas consen-
tir lui-méme a un traitement et n’a laissé au-
cune instruction dans des directives antici-
pées, c’est la personne habilitée a le repré-
senter qui consent aux mesures médicales

(art. 377 CCS).

Lorsqu'une personne incapable de dis-
cernement n’a laissé aucune instruction
concernant les soins médicaux, le droit de
protection de I’adulte détermine qui est ha-
bilité a la représenter et a le droit de donner
son consentement a une mesure médicale a
la place de la personne incapable de discer-
nement (art. 378, al. 1 CCS). Les personnes
suivantes sont habilitées a représenter la
personne incapable de discernement, dans
l'ordre:

- la personne désignée dans les directives
anticipées ou dans un mandat pour
cause d’inaptitude;

- le curateur qui a pour tache de la repré-
senter dans le domaine médical;

- son conjoint ou son partenaire enregis-
tré, s’il fait ménage commun avec elle ou
sl lui fournit une assistance personnelle
réguliere;

- la personne qui fait ménage commun
avec elle et qui lui fournit une assistance
personnelle réguliére;

- ses descendants, s’ils lui fournissent une
assistance personnelle réguliere;

- ses pere et mere, s'ils lui fournissent une
assistance personnelle réguliere;

- ses freres et sceurs, s'ils lui fournissent
une assistance personnelle réguliére.
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En cas de pluralité des personnes habilitées a
représenter le patient, le médecin peut, de
bonne foi, présumer que chacune d’entre
elles agit avec le consentement des autres
(art. 378, al. 2). Les situations suivantes re-
levent de la compétence de l'autorité de
protection de I’adulte: lorsqu’il n’y a pas de
personne habilitée a représenter la personne
incapable de discernement, lorsque celle-ci
ne peut étre déterminée clairement ou
lorsque les différentes personnes habilitées a
représenter le patient ne sont pas du méme
avis ou que les intéréts de la personne inca-
pable de discernement sont compromis ou
risquent de I’étre (art. 381 CCS).

Comme pour tous les traitements médi-
caux, I'information complete et compréhen-
sible du patient ou (en cas d’incapacité de
discernement) de son représentant est la
condition a un consentement éclairé. Lors
du traitement d’un patient incapable de dis-
cernement, le médecin est tenu d’établir un
plan thérapeutique et de ’adapter réguliere-
ment; il doit également en discuter avec la
personne habilitée a représenter le patient
pour que celle-ci soit en mesure de donner
son consentement €clairé au traitement
(art. 377 CCS). Dans la mesure du possible,
le patient incapable de discernement devrait
aussi étre impliqué dans la prise de décision.
11 importe de tenir compte du fait que la
capacité de discernement peut fluctuer.

Pour prendre ses décisions, la personne
habilitée a représenter le patient doit se
baser sur la volonté exprimée le cas échéant
dans des directives anticipées; mais elle ne
peut exiger un traitement que s’il est médi-
calement indiqué. Si celles-ci ne contien-
nent pas d’'indices concrets ou en I’absence
de directives anticipées, c’est la personne
habilitée a représenter le patient qui décide
selon la volonté présumée et l'intérét du
patient.

Dans I'urgence, le médecin administre les
soins médicaux conformément a la volonté
présumée et aux intéréts du patient inca-
pable de discernement (art. 379 CCS). Méme
dans une telle situation, l'avis du patient
doit étre recherché dans toute la mesure du
possible, et l'existence de directives anti-
cipées doit étre vérifiée. Le patient ou la per-
sonne habilitée a le représenter doit étre in-
formé de facon adéquate a posteriori et inté-
gré dans les processus de décision ultérieurs.

4. Objectifs des soins intensifs

Les mesures de soins intensifs sont prioritaire-
ment destinées a sauver le patient et a le mainte-
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nir en vie; elles doivent lui permettre un retour
dans un cadre de vie adéquat. Chez les enfants,
il importe également de préserver le potentiel
nécessaire a leur développement futur.

Les mesures de soins intensifs servent a sur-
monter une situation aigué dans laquelle le
pronostic vital est engagé. Leur objectif est le
traitement causal de I'affection dont souffre
un patient respectivement de rendre pos-
sible une guérison spontanée et de lui per-
mettre de retrouver un cadre de vie adapté.
Les mesures de maintien en vie perdent leur
sens, lorsque, sur la base d'une appréciation
meédicale, cet objectif s’avere impossible a
atteindre. Dans de telles situations, il im-
porte d’intégrer et de développer les soins
palliatifs.

Les soins intensifs peuvent étre considé-
rés comme pertinents, lorsque le patient
peut espérer retrouver, aprés une phase
de réhabilitation, un environnement dont
la qualité correspond a sa conception de la
vie et a ses préférences. En conséquence,
le niveau pouvant étre considéré comme
adéquat varie énormément d’un patient a
I’autre; c’est la volonté (présumée) du pa-
tient qui est décisive. En revanche, les soins
intensifs ne sont plus indiqués, deés lors que
le patient ne peut plus espérer quitter I’hopi-
tal et retrouver un cadre de vie adéquat.

Chez les enfants, la thérapie intensive ne
doit pas se limiter a rétablir leur état de santé
initial, mais également préserver le potentiel
nécessaire a leur développement futur: en
cas d’hospitalisation prolongée, leur déve-
loppement doit aussi étre favorisé active-
ment pendant la thérapie de soins intensifs.
Cette regle vaut d’autant plus que I'enfant
est jeune.

5. Notions fondamentales

5.1. Pronostic

Les chances de survie et la guérison ainsi que la
qualité de vie pouvant étre escomptée a long
terme jouent un role essentiel dans le pronostic.
Le pronostic dans le cas individuel ne peut toute-
fois étre évalué que sur la base de facteurs indivi-
duels. Les évaluations pronostiques au moyen de
scorings ne sont pertinentes que pour des
groupes de patients, et non pas pour des indivi-
dus. Chez les enfants, tout en restant tres incer-
taine, I'évaluation du pronostic revét une signifi-
cation particulierement importante.

Si I'évaluation du pronostic est I'une des
missions centrales en médecine intensive,
elle est aussi 'une des plus difficiles. Cer-
tains systemes de scoring actuellement usi-
tés (APACHE IT et IIT, SAPS II et I1I, MPM, etc.
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[8]) fournissent des données concernant un
collectif de patients, mais ne peuvent déter-
miner le pronostic précis concernant le cas
particulier. Les décisions concernant la
poursuite, la limitation ou le retrait d’'un
traitement doivent étre prises sur la base de
probabilités. Les systemes de scoring dé-
crivent presque exclusivement la probabilité
de survie. Ils ne donnent aucune informa-
tion sur la qualité de vie, celle-ci ne pouvant
étre estimée que sur la base de la littérature
et de l'expérience. Différents parametres
donnent des reperes concernant la probabi-
lité de survie apres un traitement de soins
intensifs [9].-

La survie jusqu’a la sortie de 'unité de
soins intensifs est un critére objectivement
mesurable; toutefois celui-ci ne peut guere
étre considéré comme une valeur cible per-
tinente pour le patient individuel, car la
mortalité au sein de ’hopital apres un séjour
aux soins intensifs et la mortalité a long
terme sont nettement plus €levées par rap-
port a un collectif de patients sans traite-
ment de soins intensifs. Mais la probabilité
de survie individuelle aprés un séjour aux
soins intensifs est encore plus difficile a pré-
dire. Les perspectives en termes de réhabili-
tation et de suivi sont des facteurs complé-
mentaires, dont il faut tenir compte.

En plus des données concernant la mor-
talité aux soins intensifs, au sein de ’hopital
et aprés un a cinqg ans, selon le tableau cli-
nique, les atteintes a la qualité de vie dans la
période qui suit les soins intensifs jouent un
role prépondérant dans I’évaluation de la
valeur ou de la justification d’'une thérapie
de soins intensifs. Il existe sur ce sujet une
abondante littérature [10], selon laquelle,
comparés a une population normale stan-
dardisée selon l’age et le sexe, les anciens
malades ont une qualité de vie réduite;
toutefois, celle-ci tend a s’améliorer au fil
des années. Les principales limitations de
la qualité de vie surviennent apres des
défaillances respiratoires séveres, une respi-
ration artificielle prolongée, des trauma-
tismes et des septicémies séveres.

Le choix des mesures de soins intensifs
est tout d’abord fonction du pronostic
concernant la survie a une situation enga-
geant le pronostic vital et de la qualité de vie
qui s’ensuit; ’espérance de vie a moyen et
along terme est secondaire.

En résumé, un pronostic concernant la
survie et la qualité de vie ne peut étre éta-
bli qu’en tenant compte de facteurs indi-
viduels et est, de ce fait, toujours incertain.
Le savoir et l'expérience de 1'’équipe soi-
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gnante sont importants pour la fiabilité du
pronostic.

L’évaluation du pronostic chez les en-
fants revét une signification particuliere-
ment importante, car le nombre d’années a
vivre apres l'issue favorable d’un traitement
de soins intensifs, peut étre tres élevé. En
méme temps, chez les enfants, le pronostic
est particulierement incertain. Si, la plasti-
cité du cerveau en développement offre des
chances de guérison €levées méme apres
des lésions séveres, le potentiel de guérison
dépend toutefois d’'un nombre élevé de fac-
teurs internes et externes, dont la relation
avec le devenir ne peut guere étre établie
pendant la phase aigué. Ces aspects revétent
une importance majeure dans la prise de
décision.

5.2. Qualité de vie

La qualité de vie peut étre évaluée d’une part par
la capacité fonctionnelle escomptée et, d’autre
part, par le vécu subjectif du patient.
L’évaluation de la qualité de vie est difficile a
double titre: non seulement le pronostic de
la capacité fonctionnelle escomptée au quo-
tidien est imprécis, mais €galement I'évalua-
tion subjective des limitations et des handi-
caps dépend de facteurs tres personnels. La
capacité fonctionnelle escomptée ne peut
pas simplement étre mise au méme niveau
que la qualité de vie; c’est le vécu subjectif
du patient, et notamment sa satisfaction,
qui sont décisifs. Deés lors, les différentes
dimensions de la qualité de vie (physique,
émotionnelle, intellectuelle, spirituelle, so-
ciale et économique) et 'importance que
leur accorde le patient doivent étre prises en
compte. Il arrive souvent qu’un patient dans
une phase critique ne soit pas apte a débattre
de questions de fond et qu’il n’ait pas rédigé
de directives anticipées; ’entretien avec les
personnes proches du patient (personne
habilitée a le représenter, médecin de fa-
mille, soignants) reste alors le seul moyen
d’obtenir des indices concernant ses ressen-
tis et ses préférences.

Si, avant la phase critique, la capacité
fonctionnelle du patient était déja réduite, il
faut essayer d’évaluer la qualité de vie et de
déterminer de quelle maniere des limita-
tions supplémentaires pourraient influencer
la qualité de vie.

5.3. Situations de dépendance

Le degré de dépendance d’un patient est évalué
en fonction de ses besoins de soins et d’assis-
tance. En plus des facteurs de santé, l'environne-
ment social joue également un role prépondérant.

920



AUTRES GROUPEMENTS ET INSTITUTIONS

La dépendance est un état dans lequel une
personne - suite a une maladie ou un acci-
dent - est tributaire d’'une aide extérieure
pour exécuter des taches quotidiennes, pen-
dant une période prolongée ou durable-
ment. Pour percevoir et prendre en compte
le degré de dépendance, on utilise par
exemple les criteres ADL (ADL: Activities of
daily living - activités de la vie quotidienne)
[11]. Ils décrivent les déficits respectivement
les ressources restantes pour accomplir les
activités de la vie quotidienne.

Le besoin de soins et d’assistance est
extrémement varié et tout a fait individuel.
11 dépend d’une part des limitations indivi-
duelles de la santé, mais d’autre part aussi de
I’environnement existant (infrastructure,
réseau familial, etc.). Le besoin en soins
a long terme (pris en compte a l'aide des
criteres ADL) doit étre intégré comme va-
riable dans les processus décisionnels aux
soins intensifs. Mais les pronostics a cet
égard sont sujets a de nombreuses incerti-
tudes - notamment dans la phase aigué
d’'une maladie ou d’un traumatisme - et
doivent alors étre ajustés a la volonté expri-
meée ou présumée du patient, a son histoire
de vie et a la qualité de vie antérieure ou
a celle prévisible.

5.4. Inefficacité et absence de sens [12]
L’inefficacité et le absence de sens d’une thérapie
doivent étre distinguées I'une de 'autre. L'ineffi-
cacité se révele lorsque I'état du patient se dé-
tériore, alors méme qu’il a bénéficié de soins
intensifs maximaux. Une thérapie est dénuée de
sens lorsqu’il n'existe aucun espoir fondé que le
patient puisse retrouver des conditions de vie
adéquates.
Une thérapie est inefficace lorsque le but visé
ne peut étre atteint, méme si une améliora-
tion passagere de certains parametres phy-
siologiques peut étre constatée. Par la suite,
il est typique que I'état du patient sous thé-
rapie intensive maximale stagne ou se dété-
riore sans qu’aucune cause potentiellement
remédiable ne puisse étre trouvée [13]. Les
thérapies doivent étre interrompues des
qu’elles sont reconnues comme inefficaces.
Une thérapie est dénuée de sens, quand on
constate, des le début ou au cours du traite-
ment, que le patient ne pourra pas retrouver
des conditions de vie adéquates. Ce que 'on
entend par «des conditions de vie adé-
quates» dépend de la volonté et des préfé-
rences du patient, mais doit comporter au
moins une prise en charge a long terme en
dehors de 'unité de soins intensifs. Les trai-
tements inefficaces sont toujours en méme
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temps dénués de sens; en revanche une thé-

rapie intensive peut étre trés efficace tout

en manquant de sens. A titre d’exemple
extréme, on peut citer le maintien des fonc-
tions vitales apres la mort cérébrale.

L’absence de sens d’'une thérapie peut
étre imputée aux raisons suivantes:

- l'étiologie de I'’état compromettant le
pronostic vital ne peut pas étre décelée,
rendant ainsi un traitement causal im-
possible; une amélioration spontanée
n’intervient pas.

- létiologie de 1’état compromettant le
pronostic vital peut étre décelée, mais
un traitement causal est impossible (par
ex. insuffisance d’organes terminale sans
possibilité thérapeutique pertinente).

Dans ces situations, les thérapies intensives
de maintien en vie peuvent étre efficaces
pendant des jours voire des semaines sans
que le patient se rétablisse. Le traitement
peut se prolonger alors que l'objectif défini
initialement ne peut plus étre atteint, en
raison de I’évolution spontanée de la mala-
die de base ou de l'incapacité de réhabili-
tation (par ex. lorsqu’il s’agit de patients
atteints de carcinome ou de patients géria-
triques polymorbides).

Les thérapies dénuées de sens repré-
sentent un lourd fardeau pour le patient, ses
proches et 1'’équipe de soins, tout en ne
laissant envisager aucune perspective fon-
dée d’atteindre I'objectif visé; la seule survie
sous thérapie intensive continue ne peut
étre considérée comme un but auquel on
aspire. De ce fait, des thérapies dénuées
de sens ne peuvent pas étre exigées par le
patient ou par la personne habilitée a le
représenter.

Parfois ce n’est qu’aprés la mise en
ceuvre et la réalisation adéquate d’un traite-
ment médicalement indiqué, pendant un
laps de temps donné (a définir selon les
circons-tances) qu'’il est possible de consta-
ter s’il a atteint ses objectifs. Mais le résultat
d’'une telle tentative n’est pas toujours
évident et le constat de I'inefficacité ou du
de I'absence de sens ne peut étre établi que
graduellement ou par a-coups, apres une pé-
riode prolongée. Toutefois, il est impossible
d’acquérir une certitude absolue.

6. Etendue de la thérapie intensive

Avant de pouvoir déterminer I'étendue d’une
thérapie intensive pour un patient, ses objectifs
doivent étre fixés.

Les objectifs doivent étre définis en concer-
tation avec le patient ou la personne habili-
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tée a le représenter et ’équipe de soins, per-
mettant ainsi au patient d’exprimer ses
valeurs et préférences et a ’équipe de soins
son appréciation des possibilités thérapeu-
tiques. La décision concernant l'indication
et I’étendue d’'une thérapie intensive pour
atteindre les objectifs ainsi définis doit étre
assumée par le médecin intensiviste respon-
sable. En revanche, c’est le patient ou la per-
sonne habilitée a le représenter qui décide
du consentement a la thérapie.

Dans l'idéal, la décision devrait étre prise
selon un cadre bien défini qui tient compte
de tous les aspects présents (voir chap. 9.).
Lorsqu'il s’agit de décisions de grande por-
tée, il importe de tenir compte du fait que
I'utilisation irréfléchie de mesures de soins
intensifs peut induire des résultats indé-
sirables (par ex. des atteintes séveres sans
espoir de retour a un environnement adé-
quat, des souffrances persistantes).

6.1. Soins intensifs maximaux

Les soins intensifs maximaux englobent toutes
les mesures de soins intensifs considérées
comme efficaces pour sauver le patient et le
maintenir en vie.

Le succes d’une thérapie intensive est fonc-
tion d’une approche orientée vers I’élimina-
tion conséquente des causes traitables et le
rétablissement a long terme de 'intégrité et
de la qualité de vie, selon un concept direc-
teur. Ceci suppose une analyse répétée des
causes de la maladie et des effets - tant fa-
vorables que défavorables - de la thérapie
actuelle et exige une évaluation des réserves
et des ressources disponibles du patient et de
son potentiel de rétablissement.

6.2. Soins intensifs limités dans la durée
Des soins intensifs limités dans la durée sont
entrepris lorsque le pronostic a long terme est
défavorable ou incertain, sans toutefois limiter
I’étendue des soins intensifs.

Chez les patients présentant un pronostic
favorable a court terme (sortie de I’hdpital),
mais défavorable a long terme (par ex. age
avanceé avec comorbidités, affection maligne,
intervention chirurgicale a caractere pallia-
tif), des soins intensifs limités dans la durée
peuvent étre indiqués pour pallier des dé-
faillances ou des dysfonctionnements or-
ganiques passagers. Afin d’améliorer les
chances de succes, toutes les mesures théra-
peutiques nécessaires doivent étre adoptées
aussi précocement et aussi compleétement
que possible. Si une amélioration substan-
tielle survient dans ces conditions, le traite-
ment peut étre poursuivi aussi longtemps
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qu’aucun dommage important n’intervient
et que les dysfonctionnements organiques
se rétablissent, permettant ainsi au patient
d’envisager de quitter I'unité de soins inten-
sifs et finalement 1’hopital, dans un d€lai a
définir au préalable. En cas de besoin pro-
longé de soutien ou d’apparition de nou-
veaux dysfonctionnements organiques, I'in-
dication thérapeutique doit étre réévaluée
dans un laps de temps défini au préalable et,
le cas échéant, les soins intensifs doivent
étre limités dans leur contenu et les soins
palliatifs renforcés. Des soins intensifs limi-
tés dans la durée peuvent aussi étre per-
tinents dans les situations qui exigent plus
de temps pour la prise de décision.

Chez les nouveau-nés, la décision d’un trai-
tement de soins intensifs est souvent prise
dans la salle d’accouchement, dans 1'ur-
gence et sur la base d’informations incom-
pletes, lorsque l'adaptation a la vie extra-
utérine est gravement perturbée en raison
d’'une prématurité extréme [14], d’'une hy-
poxie avant et pendant la naissance ou de
malformations congénitales. Dans cette
situation, on décide souvent d’adopter des
soins intensifs maximaux afin d’étre en
mesure, apres un ou deux jours, de discuter
et d’analyser la situation en détail et de déci-
der ultérieurement de poursuivre ou d’aban-
donner les soins intensifs. Il en va de méme
pour les enfants plus agés victimes d'un ac-
cident ou d’'une maladie mettant leur vie en
danger imminent. En principe, on adopte
alors une thérapie intensive, dont les pers-
pectives a long terme doivent étre vérifiées
apres une phase de stabilisation initiale.

6.3. Soins intensifs limités

dans le contenu

Des soins intensifs limités dans le contenu ne
sont adoptés que dans des situations particu-
lieres, par exemple lorsqu’un pronostic défavo-
rable a moyen ou a long terme doit étre envisage.
Des comorbidités séveres, des troubles liés
a l’age et d’autres causes de pronostic défa-
vorable a moyen et a long terme peuvent
justifier une limitation du contenu de la thé-
rapie intensive (par ex. renoncement a des
mesures de réanimation, a la respiration
artificielle, substitution rénale, etc.). Dans la
mesure du possible, il est important d’abor-
der, de définir et de documenter ces ques-
tions au préalable. Une extension du traite-
ment au-dela des mesures prévues, ne doit
étre entreprise que sur la base de faits impor-
tants nouveaux qui étaient inconnus lors de
la détermination initiale du traitement.
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Une limitation des soins intensifs dans
le contenu est également indiquée lorsque le
patient ou la personne habilitée a le repré-
senter ne consent pas (par exemple dans des
directives anticipées) a une thérapie maxi-
male, dans la mesure ot cela n’implique pas
que le traitement devienne inutile.

Par contre, une limitation de la thérapie
ou le plafonnement de I'étendue de certains
traitements, sur la base de doutes concer-
nant l'efficacité ou le succes des soins inten-
sifs, doit étre évité. Un traitement insuffi-
sant comporte le risque de priver le patient
des soins fondamentaux nécessaires a sa
guérison. Dans cette situation, les soins
intensifs doivent étre appliqués dans toute
leur étendue, pendant une période limitée;
ce n’est que lorsque 1'absence de sens peut
étre établie avec assez de certitude que les
soins intensifs peuvent étre limités dans leur
contenu respectivement les soins palliatifs
renforcés.

Dans certains cas particuliers, il est pos-
sible que la situation d’un patient s’améliore
suite a la réduction de I'intensité du traite-
ment («guérison spontanée»). La thérapie de
soins intensifs elle-méme pourrait alors
avoir influencé négativement I’évolution de
la maladie. II est pertinent de réduire d’au-
tant plus lentement l'intensité du traite-
ment, que les raisons de I’échec théra-
peutique sont obscures. Une interruption
soudaine des mesures (par ex. assistance
circulatoire ou respiratoire) peut entrainer la
mort de patients qui auraient pu survivre a
un retrait lent.

6.4. Abstention et retrait des mesures
et développement des soins palliatifs [15]
Si apres une analyse détaillée, il est établi que les
soins intensifs sont dénués de sens, il convient
de renoncer a adopter des mesures de soins in-
tensifs respectivement a les interrompre. Dans
de telles situations, il importe de développer les
soins palliatifs.
La décision de renoncer aux mesures de
maintien en vie ou de les interrompre est
basée sur une analyse détaillée de la situa-
tion actuelle du patient. Le renoncement a
une mesure respectivement son retrait sont
indiqués en cas de maladie grave, au pronos-
tic défavorable lorsque la situation est sans
issue (voir chap. 5.4.). IIs englobent la déci-
sion consciente de laisser mourir le patient.
La volonté du patient est importante
lorsqu’il s’agit d’évaluer si les résultats es-
comptés des soins intensifs sont encore
compatibles avec les préférences du patient.
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Tant qu’il est capable de discernement, sa
volonté découle directement de ses propres
déclarations; si tel n’est pas le cas, ses direc-
tives anticipées ou la personne habilitée a le
représenter peuvent donner des indices a ce
sujet (voir chap. 3.). En revanche, c’est le
médecin intensiviste responsable qui décide
si les mesures de soins intensifs sont appro-
pri€es pour atteindre 'objectif visé ou non.

Deés que la décision d’interrompre les
mesures de maintien en vie est prise, elle
doit étre appliquée, car la poursuite d’une
thérapie intensive reconnue comme sans
issue déroge au principe de non-malfai-
sance. Un report n’est justifié que pour des
raisons prépondérantes, par exemple
lorsque les proches ont besoin de plus de
temps pour accepter la mort du patient ou
pour faire le cheminement et prendre congeé.
Mais méme dans ces situations, un délai gé-
rable doit étre défini et communiqué. La
préparation d'un prélevement d’organes
dans le cadre d'un programme de Non Heart
Beating Donor peut également justifier un
report. C'est le médecin en charge du pa-
tient qui procede au retrait des mesures de
maintien en vie. La procédure pratique doit
étre choisie de telle facon qu'un controdle
adéquat de la douleur et des symptomes, si
possible dans le cadre d’une prise en charge
palliative, soit garanti. Le dosage de médica-
ments analgésiques et sédatifs est fonction
des symptomes constatés chez le patient.
Les myorelaxants réduisent la possibilité
d’identifier les symptomes. Leur administra-
tion dans le cadre d’une interruption de la
ventilation peut étre interprétée comme
pratique de I'euthanasie active.

7. Mesures de soins intensifs dans
des situations spécifiques

7.1. En situations d’urgence
préhospitalieres

En situations d’urgence préhospitaliéres, des
mesures destinées a maintenir le patient en vie
doivent étre adoptées aussi rapidement que pos-
sible, dans la mesure oil il n’existe pas d’indices
clairs susceptibles de mettre en doute la perti-
nence de ces mesures ou leur acceptation par le
patient.

En Suisse, la majorité des situations d’ur-
gence préhospitalieres sont gérées par des
personnes non médecins, des secouristes et
des infirmiers anesthésistes. Le médecin de
famille ou le médecin urgentiste ne sont
impliqués que dans une minorité de cas.
De ce fait, les décisions concernant les me-
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sures préhospitalieres doivent souvent étre
prises en I’absence de médecin. Ces mesures
sont alors basées sur des directives internes
des services de secours, des algorithmes
fondés sur ’évidence et des normes inter-
nationales.

En médecine de sauvetage, les décisions sont
souvent difficiles a prendre, en particulier -
comme cela arrive fréquemment - en ’ab-
sence d’informations sur le patient, dans
I'urgence et parfois dans un environnement
difficile. La prise de décisions est encore
compliquée du fait que les mesures préhos-
pitalieres sont susceptibles de porter pré-
judice a la suite du traitement (par ex. respi-
ration artificielle consécutive a une intu-
bation). Cependant, les collaborateurs non
médecins des services de secours ont une
marge de manceuvre médicale limitée et,
d’un point de vue juridique, plus étroite que
celle des médecins urgentistes. De ce fait, en
regle générale, en situation d'urgence a 'ex-
térieur de I’hopital, le traitement des symp-
tomes est prioritaire et le soin de poser I'in-
dication pour des soins intensifs est laissé
aux médecins de I’hopital.

Cela sous-entend en principe 'obliga-
tion d’adopter, aussi rapidement que pos-
sible, des mesures destinées a maintenir le
patient en vie. Mais en parallele, il faut tenir
compte d’éventuels indices susceptibles de
mettre en doute la pertinence de telles me-
sures ou leur acceptation par le patient [16].
Dans de telles circonstances, il peut arriver
que, des la phase préhospitaliere, on décide
de renoncer aux mesures de soins intensifs -
notamment lorsqu’il s’agit de thérapies in-
vasives ou médicamenteuses - ou au trans-
fert a ’hopital. Les mesures ne doivent pas
étre adoptées, lorsqu’elles ne sont pas sou-
haitées par le patient ou que le pronostic est
défavorable au point qu’elles ne pourraient
que lui porter préjudice. Le cas échéant, des
directives anticipées peuvent informer sur la
volonté du patient. Mais les proches peu-
vent aussi fournir des indices précieux, en
particulier s’il s’avere que 'appel d’urgence
du patient est plutdt un appel a I'aide pour
affronter la mort qu'une demande d’étre
maintenu en vie. Si le temps le permet, on
peut faire appel a la personne habilitée a re-
présenter le patient.

7.2. Au service des urgences

En situation d’urgence, le médecin agit selon la
volonté présumée et 'intérét du patient incapa-
ble de discernement. Il doit en priorité maintenir
le patient en vie. Mais les mesures introduites au
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service des urgences ne doivent pas porter préju-
dice aux décisions ultérieures.

Un grand nombre de patients admis dans le
service des urgences sont limités dans leur
capacité de discernement en raison d'un
traumatisme ou d’une maladie (par ex. trau-
matisme cranien, état de choc, intoxication
entre autres) ou en raison de maladies chro-
niques préexistantes (par ex. démences). A
cela s’ajoute que la plupart des situations
d’urgence impliquent une véritable course
contre la montre, en raison des fonctions
vitales compromises et de la menace de
dégradation des organes; le médecin en
charge doit alors prendre les décisions rela-
tives a ’administration de médicaments, a
I’emploi d’appareils et de surveillance inva-
sive dans les plus brefs délais.

I1 arrive souvent que le patient ou la
personne habilitée a le représenter ne puisse
pas étre informé au préalable des mesures
prévues et qu’il soit impossible de recueillir
son consentement. Le médecin agit alors
selon la volonté présumée et l'intérét du
patient incapable de discernement. Si 1’état
du patient et le temps le permettent, le pa-
tient doit étre intégré dans le processus de
décision et l'existence d’éventuelles direc-
tives anticipées doit étre vérifiée. Cepen-
dant, une fois son état stabilisé, le patient -
respectivement la personne habilitée a le
représenter - doit étre informé de facon adé-
quate et son consentement au traitement
doit étre recherché.

La mission premiere du médecin au ser-
vice des urgences reste la caractérisation et le
traitement du danger vital. En plus du traite-
ment des symptomes, le médecin en charge
devrait - méme dans 1'urgence - rechercher
les causes ou au moins constater si I’état du
patient peut étre imputé a une maladie ou
un accident potentiellement réversible. Il
doit faire la part entre la bienfaisance et la
non-malfaisance et éviter si possible que les
mesures introduites au service des urgences
ne créent involontairement un préjudice
aux décisions ultérieures. Le but d’un traite-
ment destiné a maintenir le patient en vie
doit étre un retour a des conditions de vie
adéquates (voir chap. 4.). Lorsque la situa-
tion semble sans issue ou que le patient res-
pectivement la personne habilitée a le repré-
senter refuse les mesures, les soins palliatifs
doivent étre développés.

Lorsque la situation est incertaine, un
traitement de soins intensifs limité dans le
temps peut etre entrepris; le cas échéant,
celui-ci doit étre interrompu des que l'on
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dispose d’informations plus détaillées sur le
pronostic et la volonté du patient (voir
chap. 6.2.). Il est plus difficile d’interrompre
une thérapie intensive déja entamée, plutot
que de ne pas 'entamer; méme si cette op-
tion représente un obstacle psychologique,
d’un point de vue éthique, elle doit étre clai-
rement privilégiée par rapport a une inter-
ruption des mesures de maintien en vie.

Les mesures de soins intensifs peuvent
étre poursuivies dans le cadre de I’évalua-
tion en vue d’'un don d’organes, méme si
elles sont dénuées de sens pour le patient
concerné.

7.3. Aprés une intervention élective
Si, lors d’une intervention élective, des compli-
cations surviennent, susceptibles de menacer ou
de perturber les fonctions vitales, toutes les
mesures de soins intensifs pertinentes doivent
étre appliquées. Toutefois, dans une situation
sans issue, le fait qu’'elle soit due a une cause
iatrogene ne justifie pas l'introduction de me-
sures de soins intensifs.
Lors d’interventions électives, le médecin
dispose d’assez de temps pour discuter de
I'indication avec le patient et lui expliquer
I'intervention. A cette occasion, les chances,
risques et complications possibles doivent
aussi etre abordés, de méme que les options
thérapeutiques envisageables dans ces cas.
Des complications peuvent survenir lors de
chaque intervention et font donc partie des
risques inhérents a toute intervention. Si
les conséquences d’'une complication me-
nacent ou perturbent des fonctions vitales,
toutes les mesures de soins intensifs perti-
nentes doivent étre adoptées (voir chap. 4.).
En général, une concertation entre
toutes les personnes impliquées dans le
traitement du patient est importante.
Lorsqu’il s’agit d’interventions complexes
ou lorsque des complications ou des mau-
vais résultats sont probables, I'indication
pour lintervention et, le cas échéant,
I'importance de la prise en charge aux soins
intensifs correspondants doivent étre discu-
tés au préalable avec tous les médecins
concernés (chirurgiens, anesthésistes et
autres médecins interventionnels ainsi que
médecins intensivistes) et le patient. Le
patient doit alors étre rendu attentif a la pos-
sibilité de rédiger des directives anticipées
ou de désigner une personne habilitée a le
représenter. Les proches doivent étre impli-
qués dans la mesure du possible, a moins
que le patient capable de discernement ne

s’y oppose.
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Le traitement est exclusivement orienté
vers le bien-étre et la volonté du patient; des
lors, en cas de complication, le plus impor-
tant n’est pas d’en déceler l'origine, mais
bien plus de savoir s’il est possible d’y remé-
dier ou non. Méme si une aggravation iatro-
gene représente un poids pour le médecin
qui a procédé a l'intervention, elle n’a en
soi aucune influence sur l'objectif théra-
peutique et ne justifie pas I'introduction de
mesures qui n’auraient pas été adoptées lors
de complications sans cause iatrogene.

7.4. Chez les enfants et adolescents
En principe, un traitement de soins intensifs
maximal est toujours appliqué lorsque le pro-
nostic vital d’un enfant est engagé. Les nouveau-
nés présentant des problemes d’adaptation a
la naissance et les enfants malades chroniques
ou polyhandicapés doivent faire [l'objet de
considérations particuliéres.
Les enfants ont le droit d’étre pris en charge
dans des institutions qui offrent un envi-
ronnement propice a l’enfance et par un
personnel compétent et conscient de leurs
besoins spécifiques physiques, psychiques et
sociaux.

On distingue trois grandes catégories de

patients pédiatriques aux soins intensifs:

- les nouveau-nés dont 1’adaptation post-
natale est perturbée en raison de leur
prématurité [17], de complications a la
naissance (manque d’oxygene, trauma-
tisme, infections) ou de malformations
ou maladies congénitales;

- des enfants sains dont le pronostic vital
est gravement engagé apres un accident
ou une maladie;

- des enfants souffrant de maladies chro-
niques et/ou de handicaps suite a une
complication de leur maladie de base et
dont le pronostic vital est engagé.

En principe, chez les enfants en danger de
mort, un traitement de soins intensifs est
toujours indiqué, en tous cas, dans le sens
d’'une thérapie maximale limitée dans le
temps (voir 6.2.). Toutefois, chez les nouveau-
nés dont les problemes d’adaptation sont
prévisibles déja avant la naissance, le pronos-
tic doit étre évalué par 1'équipe interdiscipli-
naire et les options de traitement postnatal
discutées avec les parents; dans la mesure du
possible, un plan thérapeutique doit étre dé-
fini. Il en va de méme pour les enfants souf-
frant de maladies chroniques et polyhandica-
pés, chez qui des complications engageant
leur pronostic vital ont pu étre anticipées.
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Dans ces cas, c’est souvent la premiere hospi-
talisation aux soins intensifs qui ouvre la voie
a la planification de mesures thérapeutiques
de maintien en vie ou de soins palliatifs.

7.5. En cas de dépendance sévere
(nouvelle ou consécutive a une maladie
chronique progressive)

La situation des patients déja dépendants en
raison d’une maladie chronique préexistante,
devrait étre discutée, si possible avant I'intro-
duction d’un traitement de soins intensifs et, le
cas échéant, une limitation des mesures de
maintien en vie devrait étre fixée.

Si un risque €levé de dépendance sévere,
sans espoir de retour dans ’environnement
antérieur, est constaté au cours du traite-
ment de soins intensifs, la volonté exprimée
respectivement présumée du patient, I’his-
toire de sa vie et sa qualité de vie antérieure
sont décisives pour la suite des soins inten-
sifs. En cas de dépendance sévere persistante
et prévisible, I'interruption des mesures de
maintien en vie peut étre indiquée lorsque
des indices fiables montrent que la survie
dans 1'état de dépendance prévisible ne
correspond pas a la volonté (exprimée ou
présumeée) du patient. S'il n’y a aucun espoir
que le patient puisse un jour quitter I'unité
de soins intensifs et bénéficier, apres une
phase de réhabilitation, d'une prise en
charge illimitée et a long terme, la thérapie
intensive est sans issue et son interruption
est indiquée du point de vue médical (voir
chap. 5.4.et6.4.).

La situation est différente chez des pa-
tients nécessitant des soins intensifs et qui
présentent une dépendance préexistante
due a une maladie chronique [18]. L'expé-
rience montre que, dans le meilleur des cas,
ces patients retrouvent leur état initial apres
la thérapie de soins intensifs. C’est pour-
quoi, dans la mesure du possible, il faut éva-
luer déja avant 'introduction de mesures de
soins intensifs, si la probabilité que le pa-
tient retrouve son état initial est élevée et
clarifier si, compte tenu de ces perspectives,
le patient est prét a assumer les contraintes
liées aux soins intensifs. Dans de telles situa-
tions, la possibilité d’adopter une thérapie
de soins intensifs limitée dans son contenu
et/ou dans le temps doit étre discutée et, si
possible avec la participation du patient, dé-
finie dans un plan thérapeutique. Le patient
ne doit en aucun cas étre exclu d'une théra-
pie intensive, sur la seule base de sa dépen-
dance existante, et sans connaitre sa volonté
exprimée ou présumée. Les médecins
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doivent informer les patients souffrant
d’'une maladie progressive chronique sus-
ceptible de soulever la question d’un traite-
ment de soins intensifs, de la possibilité de
rédiger des directives anticipées respective-
ment d’établir un plan thérapeutique anti-
cipé, avant que I'entretien ne soit compliqué
ou devenu impossible du fait de ’aggrava-
tion de leur état.

7.6. Chez des patients tres agés
La question de savoir si I'dge est en soi un facteur
pronostique reste controversée, mais dans tous
les cas, la probabilité de comorbidités influen-
cant le pronostic est élevée chez les personnes
dgées. Cet aspect doit étre considéré dans 'ana-
lyse risques-utilité et discuté avec le patient.
Des analyses ont montré que ’age n’est pas
en soi un bon prédicteur pour la mortalité
péri-interventionnelle et qu'une grande par-
tie des patients qui quittent 1’hopital
peuvent retrouver un environnement com-
parable a leur environnement initial [19]. En
revanche, d’autres analyses ont montré que
le taux de mortalité des patients tres agés, en
particulier dans la phase post-intensive, est
trés €levé [20]. 11 est clair qu’a partir de I’age
de 30 ans, une perte insidieuse de la masse
de tissus et de fonction s’installe dans tous
les organes dont la capacité de diviser les cel-
lules est limitée ou manquante (cerveau,
coceur, poumon, rein). Dans des conditions
normales, les réserves sont suffisantes pour
garantir un fonctionnement adéquat des
organes jusqu’a un age avancé. En cas de
maladie ou d’interventions complexes, la
capacité de compensation des organes peut
toutefois étre fortement réduite; ainsi, une
décompensation organique apres une inter-
vention primaire réussie sur un patient ap-
paremment sain, peut entrainer la mort de
ce dernier. La situation est encore aggravée
du fait que plus de 50% des personnes agées
présentent des comorbidités ayant une in-
fluence négative sur le pronostic. Cette réa-
lité doit étre prise en compte dans ’analyse
risques-utilité et discutée avec le patient.
L’évaluation subjective du pronostic
reste cependant particulierement impor-
tante. L'appréciation de la qualité de vie
diverge fortement chez les personnes tres
agées et ne dépend en aucun cas unique-
ment de leur état de santé objectif. Un re-
tour a ’ancien environnement n’est pas sou-
haité par tous les patients. Il importe d’éviter
une discrimination par 1’age des patients qui
souhaitent vivre. A contrario, une attitude
maximaliste par peur de la discrimination
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ne doit pas prévaloir chez des patients fa-
tigués de vivre.

II est extrémement difficile de déter-
miner la volonté de patients sans proches,
incapables de discernement suite a leur
maladie et n’ayant pas rédigé de directives
anticipées. Cela concerne notamment des
patients et des personnes socialement isolés
et trés ageés issus de groupes marginaux.
Eventuellement le médecin de famille ou un
voisin, des soignants etc. peuvent donner
des indices quant aux préférences du pa-
tient. En ’absence d’une personne habilitée
a représenter le patient, il convient de faire
appel a l'autorité de protection de I’adulte.

7.7. Chez des patients avec un handicap
mental ou multiple [21]

La présence d’un handicap ne justifie aucune ex-
ception aux principes valables pour tous les pa-
tients. En particulier, la premiere impression
laissée par le patient ne doit pas permettre de ti-
rer des conclusions concernant la qualité de vie.
L'impression laissée par le patient avec un
handicap mental ou multiple ne doit pas
permettre de tirer des conclusions concer-
nant la qualité de vie; au contraire, la
volonté présumée du patient doit étre dé-
terminée en impliquant les proches et les
personnes de référence.

Chez les patients atteints d'un handicap
complexe ou polyhandicapés, il existe sou-
vent des particularités concernant le tableau
clinique préexistant, qui compliquent ou
rendent impossibles certaines interventions.
Avant d’adopter des mesures de soins inten-
sifs, il importe de vérifier si celles-ci sont
susceptibles de causer des dommages prévi-
sibles.

7.8. Chez des patients apreés une tentative
de suicide

Apres la tentative de suicide d’un patient, il est
important de clarifier si celle-ci est I'expression
d’un trouble psychique ou d’une situation aigué.
S’il s’agit d’une tentative répétée ou si des
troubles persistants surviennent apres la tenta-
tive de suicide, I’évaluation pronostique doit en
tenir compte.

Apres une tentative de suicide, un traite-
ment de soins intensifs peut s’avérer indis-
pensable (par ex. un traumatisme apres une
chute ou les conséquences d'une intoxica-
tion médicamenteuse). D’un point de vue
éthique ou juridique, il est important de
clarifier si le désir de suicide est le symptome
d’une maladie psychique ou d’une situation
aigué ou s'il s’agit d'une décision réfléchie et
durable. La plupart du temps, les raisons
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sont de nature passagere et la tentative de
suicide doit étre interprétée comme un ap-
pel au secours ou comme le symptome
d’'une maladie psychique traitable. Dans
d’autres cas par contre, le poids de la souf-
france est tel que la volonté de vivre de la
personne concernée a durablement disparu.
Chez les patients avec un diagnostic psy-
chiatrique, le désir de suicide peut étre aussi
bien I'expression de sa maladie que la consé-
quence réfléchie de sa souffrance.

Cependant, dans la plupart des situa-
tions, il est difficile de différencier si, au
moment de la tentative de suicide, un pa-
tient était capable de discernement et si son
désir de suicide était réfléchi et constant ou
bien s’il a agi sous I'emprise d’'une maladie
psychique ou dans un état psychique excep-
tionnel. Une lettre d’adieu ne peut étre
interprétée comme directive anticipée que
s'il existe des indices clairs et convaincants
indiquant que le patient était capable de
discernement au moment de la rédaction.
§’il s’agit d’'une tentative de suicide répétée
ou si des troubles persistants surviennent
apres la tentative, ces faits doivent étre inté-
grés dans I’évaluation pronostique. En soi,
ils ne justifient toutefois pas un renonce-
ment aux mesures de maintien en vie. Le
recours a un psychiatre est utile dans de
telles situations; il en va de méme lorsqu’il
s’agit de patients souffrant d’'une maladie
psychiatrique connue ou suspectée. Dans la
mesure du possible, les psychiatres référents
doivent également étre contactés.

7.9. Chez des patients agités

Des mesures destinées a écarter un danger im-
médiat pour le patient lui-méme et/ou pour
autrui peuvent étre adoptées méme si le patient
incapable de discernement les refuse par la
parole ou le geste.

Des mesures refusées - par la parole ou le
geste - par un patient agité, qui sont toute-
fois médicalement indiquées et introduites
pour €écarter un danger immédiat pour le
patient ou pour autrui, peuvent étre appli-
quées en I’absence d’autres alternatives. Ces
moyens ne doivent étre mis en ceuvre que si
le patient est incapable de discernement par
rapport a la décision concrete a prendre et
qu'il est impossible de le convaincre de la
nécessité de ces mesures ou d’obtenir son
acceptation passive. Le recours a la mesure
et sa justification doivent étre consignés
dans le dossier du patient. La personne habi-
litée a représenter le patient doit étre in-
formée ultérieurement, le plus rapidement
possible, de la mise en ceuvre des mesures.
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7.10. Accompagnement des mourants
aux soins intensifs

Bien que I'unité des soins intensifs ne soit pas
lendroit le mieux adapté, I'accompagnement de
patients mourants y fait partie du quotidien. Le
soulagement des douleurs et de la souffrance
ainsi que le soutien du patient et de ses proches
dans 'organisation de la derniére étape de la vie
et des adieux sont primordiaux.
L'accompagnement des patients mourants
ne fait pas partie des missions initiales de
I'unité de soins intensifs, dont la vocation
est curative. Si, malgré les mesures de soins
intensifs, I’état du patient se dégrade visible-
ment ou si on renonce aux mesures de soins
intensifs ou que ceux-ci sont interrompus, la
mort du patient est prévisible. Dans cette
situation, des soins palliatifs [22] sont pro-
digués pour apaiser les douleurs et la souf-
france. Si les symptoémes physiques doivent
étre pris en compte, il ne s’agit pas de négli-
ger les aspects psychiques, sociaux et spiri-
tuels. La douleur et le mal-étre du patient
doivent étre évalués a intervalles réguliers
afin d’adapter au mieux le traitement. Les
mesures difficiles a supporter doivent étre
évitées. Ce n’est qu’en présence de signes
cliniques ou para-cliniques de douleurs, de
détresse respiratoire ou de mal-étre que le
dosage des médicaments peut étre intensi-
fié. L'apport de liquide et d’oxygene exige
une pesée minutieuse de l'effet escompté,
des effets secondaires indésirables et de I'in-
confort infligé au patient. En regle générale,
il n’est pas indiqué dans la derniére phase de
la vie. En présence de symptomes résistants,
une sédation continue peut s’avérer néces-
saire 123 Une attention particuliere doit étre
apportée aux proches. A cet égard, il peut
étre utile de proposer un soutien psycholo-
gique ou spirituel. Egalement aprées la mort
du patient, les proches devraient avoir la
possibilité de s’entretenir du défunt avec
I’équipe soignante.

La derniere phase de la vie du patient
doit se dérouler dans une atmosphere empa-
thique et sa sphere privée doit étre préser-
vée, ce qui n’est pas toujours aisé vu la struc-
ture des locaux dans une unité de soins in-
tensifs. Dans la mesure du possible, une
chambre individuelle doit étre mise a la dis-
position du patient. Le transfert dans un
autre service doit également étre examiné.

7.11. Prise en charge de donneurs
d’organes potentiels

La prise en charge de donneurs d’organes poten-
tiels fait partie des missions de la médecine
intensive.
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Chez les patients dont le pronostic est sans
issue, la thérapie de soins intensifs peut étre
poursuivie dans I’éventualité d'un préleve-
ment d’organes. Ce faisant, les dispositions
juridiques et les directives de ’ASSM doivent
étre observées [24]. La décision d’arréter la
thérapie qui maintient le patient en vie ne
doit pas étre influencée par I'éventualité
d’un don d’organes.

Lorsque les ressources en personnel et en
matériel sont limitées, ’admission ou le
traitement de donneurs d’organes potentiels
dans une unité de soins intensifs peuvent
étre en conflit avec les attentes des patients
susceptibles de profiter aussi de la thérapie
de soins intensifs. Compte tenu de la lon-
gueur des listes d’attente pour les transplan-
tations, les donneurs potentiels ne devraient
pas étre perdus. En cas de manque de place,
il convient de vérifier si le donneur potentiel
ou un autre patient de l'unité des soins
intensifs peut étre transféré.

8. Relations avec les patients
et les proches

8.1. Entretien explicatif et informatif
L'entretien avec les patients, les personnes habi-
litées a le représenter et ses proches fait partie
des missions principales des médecins in-
tensivistes. Il exige suffisamment de temps, une
écoute empathique et des informations compre-
hensibles et honnétes. Il est important que, dans
la mesure du possible, les mémes personnes de
contacts soient disponibles pour des entretiens
répéteés.

Les maladies et les effets des médicaments
exposent souvent les patients des soins
intensifs a des troubles graves des fonctions
cognitives (par ex. troubles de la mémoire a
court terme sous benzodiazépine, etc.), a des
troubles de la perception et des états d’an-
goisses. Mais également chez les proches, la
capacité de comprendre les propos de I'en-
tretien est souvent réduite; ils se plaignent
alors de ne pas recevoir assez d’informa-
tions. L'information des proches doit étre
empathique et compréhensible; 1’emploi
de termes médicaux est déconseillé et il est
important de leur laisser assez de temps pour
les questions et de proposer son assistance.
Selon la littérature, la satisfaction des
proches est proportionnelle au temps de
parole dont ils disposent pendant I’entretien
[25]. Lors d’entretiens compliqués, il peut
étre utile de demander, a la fin de I’entretien,
un bref résumé de ce qui a été compris. Dans
la mesure du possible, les déclarations
concernant des parametres médicaux (don-
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nées de surveillance des fonctions vitales,
valeurs de laboratoires, etc.) devraient étre
évitées, car les proches pourraient se
concentrer sur de tels clichés instantanés et
les interpréter comme substitut au déroule-
ment médical. Par ailleurs, il est recom-
mandé de consigner I'entretien par écrit et,
en cas de contenu délicat, de le faire signer.

L'entretien doit se dérouler dans un en-
vironnement calme, sans auditeur étranger.
Un cadre temporel réaliste doit étre prévu a
cet effet. L'entretien doit étre honnéte, en
aucun cas enjolivé et ne contenir que des
propos suffisamment établis en ce qui
concerne le pronostic. Mais il doit égale-
ment informer ouvertement sur des aspects
incertains. Si possible, les mémes personnes
de contacts devraient étre disponibles pour
les questions du patient et de ses proches
et, le cas échéant, pour des entretiens ulté-
rieurs [26].

8.2. Implication des proches

Les proches d’un patient pris en charge dans une
unité de soins intensifs sont en proie a de fortes
tensions et souvent dépassés par la situation.
Dans la mesure du possible, ils doivent étre im-
pliqués dans le processus décisionnel.

Les proches d’un patient aux soins intensifs
sont touchés lorsque son pronostic vital est
engagé. Leur role est souvent décisif, qu’il
s’agisse de la détermination de la volonté du
patient ou de sa représentation légale, de
son accompagnement dans la phase de soins
intensifs ou, finalement, de son assistance
dans sa situation future. Pour ces raisons,
non seulement les personnes habilitées a re-
présenter le patient, mais également d’autres
personnes proches du patient devraient étre
impliquées dans la prise de décision, dans
la mesure ot ils ne contrarient pas la volonté
expresse du patient.

8.3. Aspects spécifiques concernant

les enfants et adolescents [27]

Dans le processus décisionnel avec les représen-
tants de 'enfant, il faut tenir compte du fait que
les enfants plus dgeés et les adolescents capables
de se forger eux-mémes une opinion, ont droit a
la parole. La marge de manceuvre des parents est
la plus large dans les situations ot il n'est pas
établi de facon évidente si la thérapie de soins
intensifs va dans le meilleur intérét ou si elle va
a contre-courant de I'intérét de I'enfant.

Les parents se partagent la représentation lé-
gale des enfants et adolescents de moins de
18 ans. Selon I’age de I’enfant, les implica-
tions éthiques et psychologiques du triangle
équipe soignante/patient/parents sont tres
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différentes. Lorsqu’il s’agit de nouveau-nés,
on ne dispose d’aucune expérience concer-
nant leur volonté présumée ou leurs préfé-
rences et 'enfant n’est pas encore familier
aux parents. Par contre, chez les enfants
n’ayant pas encore atteint ’age de la capa-
cité de discernement, les parents peuvent
étre considérés comme habilités a décider
pour le bien-étre et les intéréts de leur enfant
en raison de leurs liens intimes. Compte
tenu de leur capacité croissante de se forger
une opinion, la volonté et les préférences
des enfants plus agés et des adolescents ont
un poids a part entieére. Bien que, d'un point
de vue juridique, la volonté d’un adolescent
capable de discernement en ce qui concerne
son traitement médical prime clairement
sur celle de ses parents, en pratique il peut
étre tres difficile de détecter et gérer les
conflits chez des adolescents atteints de
maladies chroniques et leur famille.

Outre les facteurs liés a I’enfance, la si-
tuation personnelle des parents est d’impor-
tance dans la prise de décision en commun.
D’une part, la provenance culturelle joue un
role majeur. Alors que pour certains parents,
le fait de décider dans une large mesure du
traitement de leur enfant apparait comme
une évidence, pour d’autres la participation
a une décision sur la vie et la mort de leur
enfant est inconcevable. Par ailleurs, les
espoirs et les angoisses sont des aspects im-
portants. Ils doivent étre pris au sérieux et
clarifiés. Des représentations de la vie future
de I'enfant peuvent inciter les parents a exi-
ger désespérément des thérapies inutiles ou,
au contraire, 'angoisse des contraintes liées
a un enfant handicapé peut les pousser a
adopter une attitude négative par rapport a
une thérapie de soins intensifs prometteuse
d’un point de vue médical.

Dans ces situations complexes, la meil-
leure stratégie est de prendre les décisions
en commun. Les options thérapeutiques
doivent étre discutées honnétement et ou-
vertement au sein de 1’équipe soignante,
avec les parents et, le cas échéant, avec I’ado-
lescent capable de discernement. Le droit de
décision des parents est d’autant plus signifi-
catif que l'on se trouve dans une zone
d’ombre, dans laquelle il n’est pas établi de
facon évidente si la thérapie de soins inten-
sifs va dans le meilleur intérét ou si elle va a
contre-courant de I'intérét de I'enfant.

9. Processus décisionnels aux

soins intensifs

Les indications de soins intensifs devraient
étre élaborées dans un dialogue continu entre
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tous les participants. Le médecin concerné

assume la responsabilité finale de la décision

médicale.

L’équipe des soins intensifs (médecins, soi-

gnants et physiothérapeutes) devrait étre

impliquée dans les décisions concernant les
objectifs et '’étendue de la thérapie de soins
intensifs. Lorsqu’il s’agit de décisions impor-
tantes, concernant notamment la décision
médicale de renoncer aux mesures de main-
tien en vie ou de les interrompre, les méde-
cins référents - ainsi que selon la situation
les médecins traitants responsables du suivi

- devraient étre impliqués dans la prise de

décision. La responsabilité finale de I'indica-

tion incombe au médecin responsable qui

I’assume également du point de vue légal.

Dans une unité de soins intensifs, il s’agit

d’un médecin spécialiste en médecine inten-

sive [28]. Lorsque la situation est peu claire,

il est recommandé de procéder a une évalua-

tion éthique a des intervalles réguliers [29].

Ce faisant, dans I'idéal, I’équipe de soins est

soutenue par une personne ou un groupe de

personnes qui dispose d’une formation adé-
quate et ne participe pas directement au trai-
tement ou a la prise en charge du patient.

Selon la problématique, la présence d’un ju-

riste peut s’avérer utile.

Les points suivants doivent étre discutés
lors de la prise de décision:

I'utilité: quelles sont les chances de sur-

vie du patient si des mesures de soins

intensifs sont adoptées? Une prise en

charge en dehors de I’hopital est-elle

envisageable a plus long terme?

- les dommages: a quel point les mesures
de soins intensifs sont-elles contrai-
gnantes et douloureuses pour le patient?
Quels dommages irréversibles et a longue
échéance sont prévisibles?

- le pronostic: quel est I'objectif thérapeu-
tique? Peut-il étre atteint? Dans combien
de temps le patient ne sera-t-il plus dé-
pendant de mesures médicales? Quel est
le potentiel de réhabilitation du patient?
Le patient peut-il espérer retourner dans
un environnement adéquat? Si le pa-
tient survit avec des séquelles chro-
niques, quelles sont les ressources du
patient, de sa famille et de la société
permettant de réduire les conséquences
de ces séquelles?

- la volonté du patient: a-t-il rédigé des
directives anticipées? Quelle est la vo-
lonté présumée du patient? Quelle est
Iattitude de la personne habilitée a re-
présenter le patient et des proches?

—
EMH ‘- so.iv

Editores Medicorum Helveticorum

La décision devrait étre consignée par écrit
et signée par le médecin responsable. En
I’absence de consensus, un deuxieme avis
peut étre sollicité (voir chap. 10).

9.1. Criteres d’admission

Lors de 'admission aux soins intensifs, le méde-
cin intensiviste responsable endosse un role de
gate-keeper. Les patients mourants et les pa-
tients sans réel espoir de redevenir in-
dépendants des mesures de soins intensifs ne
devraient étre admis aux soins intensifs que
dans des situations exceptionnelles justifiées.
L'unité de soins intensifs n’est pas un lieu
adapté a la prise en charge de patients atteints
d’une maladie psychique, d’alcoolisme ou de
polytoxicomanie séveres et permanents, dont le
pronostic vital n'est pas engagé, méme en cas de
mise en danger de soi-méme ou d’autrui. L’hos-
pitalisation dans une unité de soins intensifs
peut également provoquer un traumatisme sup-
plémentaire.

Sont admis aux soins intensifs des patients
en danger de mort ou courant le risque
d’évoluer vers un tel danger. Ces derniers
sont notamment des patients dont le pro-
nostic vital est engagé apres une opération
ou une autre intervention invasive du fait de
son ampleur ou en raison de comorbidités
préexistantes. Mais la thérapie intensive
n'est indiquée pour ces paients que
lorsqu’un retour dans un environnement
adéquat est possible. En conséquence, les
patients mourants et les patients sans espoir
de redevenir indépendants des mesures de
soins intensifs ne devraient normalement
pas étre admis aux soins intensifs. Une ex-
ception peut étre faite lorsque des soins pal-
liatifs ne peuvent étre prodigués au patient
dans aucune autre unité et que 'unité des
soins intensifs dispose des ressources néces-
saires. Dans toutes les décisions d’admis-
sion, le médecin responsable de 'unité des
soins intensifs endosse un role de gate-kee-
per et assume la responsabilité des décisions
médicales.

Le méme probleme se présente avec les
patients mettant eux-mémes leur vie en
danger, qui sont transférés a I'unité de soins
intensifs car il n’y a pas de service d'ur-
gences psychiatriques. La situation est simi-
laire lorsqu’il s’agit de patients avec des
problémes d’alcoolisme graves et de longue
durée et de polytoxicomanie devenant dan-
gereux pour eux-mémes ou pour autrui.
Tant qu’il n’existe aucune indication de trai-
tement somatique et que ces patients ne
sont pas en danger en raison de leur état cli-
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nique, mais doivent étre hospitalisés du fait
de leur comportement, 'unité des soins
intensifs n’est pas 'endroit adéquat pour
leur prise en charge. Dans l'environnement
agité d’'une unité de soins intensifs, ou les
interventions doivent étre rapidement effi-
caces, des mesures de contraintes comme la
sédation et la contention sont plus souvent
nécessaires que dans un service psychia-
trique qui dispose de chambres d’isolement
et de personnel formé dans ce sens. L’hospi-
talisation de ces patients dans une unité de
soins intensifs peut non seulement leur cau-
ser un traumatisme supplémentaire, mais
aussi solliciter exagérément les ressources de
I'unité de soins intensifs; elle doit donc étre
évitée dans toute la mesure du possible.

9.2. Criteres de transfert

et de réadmission

Le transfert d’un patient est indiqué lorsque les
critéres d’admission ne sont plus remplis ou
qu’une prise en charge adéquate peut étre garan-
tie dans un autre service. La réadmission d’un
patient dans I'unité de soins intensifs doit obéir
aux mémes criteres que l'admission.

En principe, les criteres pour le transfert
dans un autre service sont remplis lorsque
les criteres d’admission (voir chap. 9.1.) dans
I'unité des soins intensifs ne sont plus réu-
nis. Une certaine marge de manoceuvre est
nécessaire a la constatation de ce fait.

Si I'hopital dispose d'une unité de soins
intermédiaires (Intermediate Care IMC), un
patient dont le pronostic vital est encore
engagé peut y étre transféré, a condition
qu’'une réadmission facile aux soins inten-
sifs soit garantie. Dans une situation ot les
ressources sont limitées, le transfert d’un
patient dont le pronostic vital n’est plus en-
gagé au moment du transfert mais qui court
encore un risque potentiel, peut également
étre justifié sous condition que sa surveil-
lance puisse étre garantie dans un autre ser-
vice (par ex. télémétrie, effectif et compé-
tences du personnel plus €levés).

Lors de la réadmission des patients des uni-
tés de soins intermédiaires/continus, des
services hospitaliers ou du service d’ur-
gence, on applique les mémes critéres que
pour 'admission initiale. Le fait que le pa-
tient ait déja été traité dans l'unité des soins
intensifs ne préjuge nullement de sa réad-
mission.

Chez les patients dont ’état laisse sup-
poser - lors de leur transfert des soins inten-
sifs dans un autre service hospitalier - que
de nouvelles mesures de soins intensifs se-
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ront inutiles (par exemple patients atteints
de COPD sévere, d’'insuffisance organique ir-
réversible, de multimorbidité sévere, de
troubles neurologiques séveres, et démence
avancée, etc.), il est indiqué d’exclure, des
leur transfert une réadmission ultérieure aux
soins intensifs.

9.3. Ressources limitées et triage

Lorsque les ressources ne suffisent plus a optimi-
ser toutes les chances individuelles, I'adoption
de mesures de rationnement est inéluctable. Ces
mesures doivent étre adoptées selon les principes
éthiques en vigueur; les critéres appliqués
doivent étre justifiés et transparents. En cas de
pénurie sévére, comme cela peut arriver lors
d’une pandémie, les patients dont le pronostic
est favorable avec une thérapie de soins intensifs
mais défavorable sans soins intensifs, ont la
priorité absolue.

Les complications et la mortalité aux soins
intensifs diminuent avec le nombre de pa-
tients (nombre de cas) et augmentent avec le
taux d’occupation moyen. Si le taux d’occu-
pation des lits d’une unité de soins intensifs
dépasse les 80% de la capacité maximale,
I’admission des patients a la demande, sans
controOle, respectivement leur transfert en
toute sécurité n’est plus garanti, augmentant
ainsi le taux de réadmission et de mortalité
[30]. Compte tenu du taux d’occupation
souvent plus €levé dans de nombreuses uni-
tés de soins intensifs, toutes les possibilités
doivent étre envisagées (report d’interven-
tions é€lectives, transfert dans une autre
unité de soins intensifs ou transfert pré-
maturé dans un autre service hospitalier).
En cas de transfert prématuré d’'un patient,
de sérieuses complications peuvent survenir
si les mesures de soutien nécessaires — en
personnel et en matériel - ne peuvent étre
suffisamment assurées en dehors de I'unité
de soins intensifs.

Pour éviter d’exposer le patient a de tels
risques, l'effectif du personnel devrait étre
complété pour gérer au moins les lits occu-
pés. De plus, une place dans une autre unité
de soins intensifs (externe) doit étre re-
cherchée. Ce faisant, les patients au pronos-
tic favorable devraient étre transférés en
priorité et, en cas de prolongation, un re-
tour dans 'unité de soins intensifs devrait
leur étre propos€. En cas d’échec de ces me-
sures et de pénurie aggravée des ressources,
un rationnement des traitements vitaux est
inéluctable. Pour ce faire, une économie des
ressources en personnel et en matériel
jusqu’a un niveau de qualité minimum
acceptable pour tous les patients doit étre
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visée. Ce n’est qu’apres avoir épuisé toutes
ces mesures que les soins intensifs pro-
prement dits doivent étre rationnés. Pour ce
faire, un triage équitable [31] est indispen-
sable.

Si, en cas de catastrophe, par exemple de
pandémie, des soins intensifs ne peuvent
plus étre prodigués a tous les patients, il faut
garantir que le triage est effectué selon des
principes éthiques [32]. Les criteres appli-
qués doivent étre objectivement justifiés et
transparents. Ils doivent étre appliqués, se-
lon une procédure loyale, sans discrimina-
tion (fondée par exemple sur I’age, le sexe, le
canton d’habitation, la nationalité, I'appar-
tenance religieuse, le statut social et le statut
d’assuré ou un handicap chronique). Cette
procédure de triage doit se dérouler sous la
direction de personnes dignes de confiance
et expérimentées; celles-ci consignent le
déroulement de cette procédure dans un
rapport et ’adaptent en fonction de ’évolu-
tion des conditions.

Dans une situation de catastrophe, les
patients dont le pronostic est favorable avec
une thérapie de soins intensifs mais défa-
vorable sans soins intensifs, ont la priorité
absolue. Les patients sous surveillance nor-
male aux soins intensifs, mais pouvant étre
pris en charge dans un autre service sans
aggravation majeure de leur pronostic, ne
peuvent étre admis en cas de rationnement.
Dans les situations de catastrophes, les pa-
tients au pronostic défavorable, pour qui
une thérapie de soins intensifs limitée dans
le temps serait normalement indiquée, sont
pris en charge en dehors de 1'unité de soins
intensifs. Dans ce contexte, I’évaluation du
pronostic est basée sur la probabilité de sur-
vie a court terme apres la thérapie de soins
intensifs en tant que telle et sur la présence
éventuelle d’'une comorbidité au pronos-
tic défavorable a court terme, et non pas
sur 'espérance de vie a moyen ou a long
terme.

Les décisions concernant l'interruption
d'un traitement de soins intensifs sont
particulierement difficiles dans de telles si-
tuations. Méme en cas de catastrophe, le
retrait des mesures de maintien en vie ne
peut pas étre justifié par une pénurie géné-
rale des ressources.

L’équipe soignante doit également bé-
néficier d’'un soutien pendant et apres des
situations aussi pesantes (voir chap. 11.).

10. Situations conflictuelles
En cas de conflit avec les proches d’un patient,
des entretiens répétés sont utiles; le cas échéant,
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la possibilité de solliciter un deuxieme avis ou de
transférer le patient dans un autre hopital peut
étre évoquée. S'il existe des divergences d’opi-
nions sur U'indication de mesures de soins inten-
sifs au sein de I'équipe soignante ou avec les mé-
decins référents, la responsabilité de la décision
finale revient au médecin intensiviste compé-
tent; un soutien éthique peut aider a faire accep-
ter la décision par tous les participants.

Les situations ou les proches ou les méde-
cins demandent des mesures de soins inten-
sifs qui ne sont pas compatibles avec les
objectifs de la médecine intensive (voir
chap. 4.) représentent un grand défi pour
I’équipe soignante. Il n’existe aucun droit
a des traitements non indiqués du point de
vue médical, car ils sont inefficaces ou sans
issue (voir chap. 5.4.).

§’il est difficile de convaincre les personnes
habilitées a représenter le patient et les
proches que les mesures de soins intensifs
exigées ne permettent pas au patient de
retourner dans un environnement adapté, il
faut leur laisser du temps. La décision doit
étre justifiée dans des entretiens répétés. Il
peut également étre utile de signaler la pos-
sibilité de solliciter un deuxieéme avis et de
proposer le transfert du patient dans un
autre hopital. Si des convictions religieuses
empéchent la personne habilitée a représen-
ter le patient ou les proches d’accepter la
décision médicale, il peut étre utile de faire
appel a un représentant de la communauté
religieuse.

En cas de conflit di a une divergence
d’opinions entre les personnes habilitées
a représenter le patient, on peut faire appel
a l'autorité de protection de 'adulte. Il en
va de méme en présence d’'indices permet-
tant de penser que les intéréts du patient
sont menacés ou ne sont plus garantis,
par exemple lorsque le médecin ignore les
directives anticipées ou que la personne
habilitée a représenter le patient défend
ses propres intéréts et ne respecte pas la
volonté du patient incapable de discerne-
ment.

En cas de divergences d’opinions sur
I'indication de mesures de soins intensifs,
entre le médecin référent et le médecin
intensiviste responsable, il faut essayer de
clarifier la situation et d’arriver a un accord.
Si cela s’avere impossible, le médecin de
I'unité de soins intensifs, en tant que gar-
dien des soins intensifs, doit assumer la
responsabilité de la décision.

Lorsque I'équipe soignante ne parvient
pas a un accord concernant 1’adoption de
mesures de soins intensifs, tout doit étre en-
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trepris pour parvenir a un consensus. Les
personnes directement impliquées dans la
prise en charge du patient doivent étre inté-
grées a ce processus et auditionnées. Le re-
cours a un soutien éthique [33] peut étre
utile dans ce cas. Par ailleurs, il est important
que les personnes engagées dans le conflit
ne se querellent pas devant les proches.

11. Soutien de I’équipe soignante

Léquipe soignante devrait avoir la possibilité de
surmonter des situations pesantes dans le cadre
de discussions de cas rétrospectives.

Le personnel soignant et les médecins des
unités de soins intensifs sont quotidienne-
ment exposés a des situations éprouvantes
sur le plan psychique, en particulier en cas
de retrait des mesures de maintien en vie
dans des situations sans issue ou la prise en
charge de donneur d’organes potentiels. Le
vécu personnel, la gestion et la maitrise de
telles situations varient d’un individu a
I'autre. Des études montrent que, les méde-
cins et soignants exercant dans une unité
de soins intensifs sont souvent victimes de
symptome d’épuisement psychique [34] Le
manque de personnel qualifié rend I'épreuve
encore plus difficile. De ce fait, des offres de
soutien, par exemple pour des discussions de
cas rétrospectives, pour la supervision et la
gestion du stress, devraient étre proposées.

Ill. Recommandations

Les recommandations suivantes s’adressent
a différents destinataires; leur objectif est de
soutenir la mise en ceuvre des directives:

Aux médecins en charge de patients
polymorbides et fragiles et de patients
susceptibles d’étre exposés a une
intervention comportant de grands
risques

Indications concernant I’élaboration
de ces directives

Mandat

Le 12 février 2010, la Commission Centrale
d’Ethique de I’ASSM a chargé une sous-
commission de la révision des directives
«Problemes éthiques aux soins intensifs».

Sous-commission responsable
Prof. Reto Stocker, Zurich, (Président)
Prof. Michel Berner, Genéve

Dr Isabelle Binet, St-Gall

Dr Ulrich Biirgi, Aarau

Prof. Johannes Fischer, Zurich

—
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- La procédure a suivre en cas d’aggrava-
tion aigué de I’état de santé doit étre dis-
cutée avec le patient et consignée dans
un plan thérapeutique et/ou des direc-
tives anticipées qui contiennent non
seulement les souhaits du patient en
matiere de réanimation, mais aussi
I’étendue d’éventuels soins intensifs.

- Lors de l'information concernant les
interventions prévues et les traitements
chirurgicaux ou médicamenteux aux
risques élevés, les chances, les risques
et les contraintes des (éventuels) soins
intensifs ultérieurs doivent également
étre abordés, de telle facon que le patient
puisse (sl le souhaite) s’exprimer dés ce
moment sur I'’étendue souhaitée des
soins intensifs.

Aux responsables des soins intensifs

- Garantie d’une prise en charge du per-
sonnel dans et apres des situations
particulierement éprouvantes (en parti-
culier offre de supervision).

- Encouragement des formations pré-
graduée, postgraduée et continue en
éthique médiccale et en conduite d’en-
tretiens.

- Création de réseaux entre les services de
soins intensifs avoisinants, dans le but
de faciliter le transfert des patients des
soins intensifs (également les donneurs
d’organes potentiels) en cas de manque
de lits.

- Elaboration d'un scénario pour l'aug-
mentation et la limitation des ressources
pour les situations de restriction ex-
tréme. Ce scénario devrait €galement
contenir la procédure a suivre si un
triage a des fins de rationnement s’avé-
rait nécessaire.

Valérie Gardaz, Genéve

Dr Daniel Grob, Zurich

Ursula Hager, MAE, Zurich

Dr Christian Katterer, Bale

Prof. Christian Kind, St-Gall, Président CCE
Prof. Bara Ricou, Genéve

lic. iur. MAE Michelle Salathé, Bale, ASSM
PD Dr Stefan Wildi, Zurich

Experts consultés

Prof. Bernhard Frey, Zurich

Prof. Paul Hoff, Zurich

Tanja Krones, Zurich

Prof. Daniel Scheidegger, Bale
PD Dr Martin Siegemund, Baden
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Aux directeurs d’hopitaux

- Développement de l'offre en soins pal-
liatifs conformément aux standards
nationaux, pour éviter ’admission de
patients en fin de vie aux soins intensifs.

- Création de capacités suffisantes pour
étre en mesure de traiter des patients né-
cessitant des soins intensifs selon les
standards en vigueur et de réagir jus-
tement dans des situations de catas-
trophes.

- Garantie de soins intensifs adéquats,
indépendamment des incitations tari-
faires.

Aux services de secours

- Collaboration avec les médecins de fa-
mille / les services des urgences des
médecins de famille, en particulier im-
plication du médecin de famille ou du
service des urgences, lorsque les proches
ont besoin de soutien apres le déces
du patient, ou lorsqu'une réanimation
semble vaine ou que I'on applique effec-
tivement des soins palliatifs parce que le
processus de la mort a déja débuté.

- Formation du personnel de secours non
meédical au respect des indices suscep-
tibles de révéler qu’une réanimation
pourrait ne pas correspondre a la vo-
lonté ou a I'intérét du patient.

Aux directions cantonales de la santé

- Garantie d’une offre de traitement
stationnaire psychiatrique suffisante ca-
pable de faire face aux urgences, de telle
facon que la surveillance des patients
dangereux pour eux-mémes ou pour
autrui qui ne nécessitent pas de soins
somatiques, ne se déroule pas dans
I'unité de soins intensifs.

Prof. Andreas Stuck, Berne
Dr Philipp Weiss, Bale
Dr Regula Zircher-Zenklusen, Neuchatel

Procédure de consultation

Une premiére version de ces recomman-
dations a été approuvée pour la procédure
de consultation par le Sénat de I’ASSM le
29 novembre 2012.

Approbation

La version définitive de ces recomman-
dations a été approuvée par le Sénat de
I’ASSM le 28 mai 2013.
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Adoption de mesures pour pallier au
manque croissant de personnel soignant
dans le domaine des soins intensifs:
des conditions d’embauche et de travail
attractives et un nombre suffisant de
places de formation et de travail.

Mise en place et développement des
soins palliatifs ambulatoires avec leur
inclusion dans le systeme d’appel d’ur-
gence.

Aux institutions de promotion
de la recherche

Soutien de la recherche sur les services
de santé et les issues en médecine inten-
sive.

IV. Annexe

L’annexe concernant les systémes de scoring
présente, a titre d’exemple, les principaux
scores actuellement utilisés en médecine
adultes et en pédiatrie. Elle peut étre consul-
tée sous www.samw.ch/fr/ — Ethique.

Remarques**

1

EMH \‘ SCHWABE

D’une maniere générale, les textes qui suivent
concernent toujours les personnes des deux
sexes des groupes cités.

Le terme anglais «outcome», usuel dans la
littérature, est utilisé dans les directives. En
francais, la traduction la plus proche est
«recherche sur les issues», sans toutefois étre
d’usage.

Code civil suisse (protection de I’adulte, droit
des personnes et droit de la filiation.
Modification du 19 décembre 2008. www.
admin.ch/ch/f/as/2011/725.pdf

Les directives de ’ASSM s’adressent aux
professionnels de la santé (médecins,
soignants et thérapeutes). Du fait de leur
intégration au code déontologique FMH, les
directives deviennent obligatoires pour les
membres de la FMH.

Dans le présent document, on entend par
«€équipe de soins intensifs» '’équipe composée
de médecins, de soignants et éventuellement
d’autres personnes de 'unité des soins
intensifs, impliqués directement et sous leur
propre responsabilité dans la prise en charge
des patients.

Avec un mandat pour cause d’inaptitude,
selon I’art. 360 ss. CCS, une personne peut
charger une personne physique ou morale
d’agir en sa qualité en cas d’incapacité de
discernement. Les domaines d’application du
mandat pour cause d’inaptitude couvrent
I’assistance personnelle, la gestion du
patrimoine et/ou les rapports juridiques avec
les tiers. L'assistance personnelle englobe
aussi les dispositions relatives a d’éventuelles
mesures médicales. Le mandant doit avoir
I’exercice de ses droits civils, c’est-a-dire étre
majeur et capable de discernement, au

—
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moment de I’établissement du mandat pour
cause d’inaptitude.

7 Cf. «Directives anticipées». Directives
meédico-éthiques de ’ASSM.

8 Une description des systemes de scoring
actuellement usités se trouve dans I’annexe
(disponible sous www.samw.ch/fr —
Ethique).

9 Les parametres suivants sont cités a titre
d’exemples:

- le scoring (APACHE, SAPS et autres);

- la pneumonie et autres facteurs de risque

(multimorbidité) chez des patients tres agés

(cf. par ex. Sligl WI, Eurich DT, Marrie TJ,

Majumdar SR. Age still matters: prognosticat-

ing short- and long-term mortality for

critically ill patients with pneumonia. Crit

Care Med. 2010;38:2126-32);

- les comorbidités et insuffisances organiques
chroniques;

- le nombre d’organes présentant une sévere
défaillance;

- la concentration initiale de lactates sériques
(cf. par ex. Solimann HM, Vincent JL.
Prognostic value of admission serum lactate
concentrations in intensive care unit
patients. Acta Clin Belg. 2010;65:176-81).

- la clairance des lactates dans les premieres
24 heures;

- la réaction au traitement dans les premieres
24 a 48 heures.

10 Cf. Oeyen SG, Vandijck DM, Benoit DD,

Annemans L, Decruyenaere JM. Quality of
life after intensive care: a systematic review
of the literature. Crit Care Med. 2010;
38:2386-400.

11 Les déficits ou I’absence de ressources dans

les activités quotidiennes de base (BADL,
dépendance au sens €troit) nécessitent des
mesures de soins (par exemple aide dans
I’hygiéne corporelle, aux toilettes, pour se
déplacer ou pour manger); si les déficits se
situent dans les activités instrumentalisées de
la vie quotidienne (IADL, besoin d’aide) un
soutien ménager (aide pour faire ses courses,
pour cuisiner, etc.) respectivement le soutien
d’un curateur (pour assumer des taches
financieres comme par exemple la déclaration
d’impots) est nécessaire. Les déficits liés aux
AADL (advanced activities of daily living)
nécessitent un soutien dans la perception du
mode de vie personnel et des compétences
sociales (participation a la vie sociale, hobbys,
etc.).

12 Ces situations sont quelquefois regroupées

sous le terme anglais de «futility». Toutefois,
dans la littérature, les définitions de «futility»
sont divergentes, c’est pourquoi nous
renoncons a l'utiliser dans ce texte.

13 Une telle situation est caractérisée, par

exemple, par un besoin croissant de
meédicaments d’assistance circulatoire et une
détérioration continue de I’échange gazeux,
malgré une thérapie respiratoire maximale,
par des inflammations et infections qui
s’étendent malgré un traitement antibiotique
adéquat ou par une insuffisance cardiaque
résistante (low output). Egalement une
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catabolie durable avec perte de protéines, une
anergie avec des complications infectieuses
récurrentes et sans cicatrisation ainsi que
I’absence d’effet d’un traitement antibiotique
provoquent a la longue une situation de non
retour, ne laissant que peu d’espoir de guérir.

14 Cf. les recommandations: Prise en charge
périnatale des nouveau-nés prématurés a la
limite de la viabilité (age gestationnel de 22
a 26 semaines complétées). Bull Méd
Suisses. 2012;93:97-100.

15 Cf. «Soins palliatifs». Directives médico-
éthiques de ’ASSM.

16 Cf. «Décisions de réanimation». Directives
meédico-éthiques de ’ASSM. Chap. 3.
Conduite a tenir dans la situation d’un arrét
cardio-circulatoire.

17 Cf.les recommandations: Prise en charge
périnatale des nouveau-nés prématurés a la
limite de la viabilité (age gestationnel de 22
a 26 semaines complétées). Bull Méd
Suisses. 2012;93:97-100.

18 A cet égard, on pense par exemple aux
patients atteints de COPD, d’ALS, de maladies
cardiaques coronaires prononcées, de
démence nouvellement diagnostiquée et aux
patients dépendants apres un accident
cérébro-vasculaire, etc.

19 Cf. Minne L, Ludikhuize J, de Jonge E, de
Rooij S, Abu-Hanna A. Prognostic models for
predicting mortality in elderly ICU patients: a
systematic review. Intensive Care Med.
2011;37:1258-68.

20 Cf. Wunsch H, Guerra C, Barnato AE, Angus
DC, Li G, Linde-Zwirble WT. Three-Year
Outcomes for Medicare Beneficiaries Who
Survive Intensive Care JAMA 2010;303:
849-856.

21 Cf. «Traitement médical et prise en charge
des personnes en situation de handicap».
Directives médico-éthiques de ’ASSM.

22 Cf. «Soins palliatifs». Directives médico-
éthiques de ’ASSM.

23 Cf. «Soins palliatifs». Directives médico-
éthiques de ’ASSM, chap. 9.1.2. (Sédation).

24 Cf. Loi fédérale sur la transplantation
d’organes, de tissus et de cellules du 8 octobre
2004 ainsi que «Diagnostic de la mort dans le
contexte de la transplantation d’organes».
Directives médico-éthiques de '’ASSM.

25 Cf. McDonagh JR, Elliott TB, Engelberg RA,
Treece PD, Shannon SE, Rubenfeld GD, et al.
Family satisfaction with family conferences
about end-of-life care in the intensive care
unit: Increased proportion of family speech is
associated with increased satisfaction. Crit
Care Med. 2004;32:1484-88; cf. Dullenkopf
A, Rothen H. What patients and relatives
expect from an intensivist - the Swiss side
of a European survey. Swiss Med Weekly.
2009;139:47-51.

26 Des entrainements spécifiques sont proposés
pour de tels entretiens, par exemple
Competency based training in intensive
care medicine in Europe (CoBaTtICE):
www.cobatrice.org/en/index.asp
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AUTRES GROUPEMENTS ET INSTITUTIONS

27 Pour les nouveau-nés, cf. les recommanda-
tions: Prise en charge périnatale des
nouveau-nés prématurés a la limite de la
viabilité (age gestationnel de 22 a 26
semaines complétées). Bull Méd Suisses.
2012;93:97-100.

28 Dans les unités de soins intensifs exclusive-
ment résérvées aux nouveau-neés, il s’agit d'un
pédiatre, spécialiste en néonatologie.

29 1l existe différents modeles et formes de
soutien éthique, cf. «Soutien éthique en
médecine». Recommandations de ’ASSM.

30 Cf. Bagust A, Place M, Posnet JW. Dynamics
of bed use in accommodating emergency
admissions: stochastic simulation model.
BM]J 1999; 319:155-158; cf. Lapichino G,
Gattinoni L, Radrizzani D, Simini B,
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31

Bertolini G, Ferla L, et al. Volume of activity
and occupancy rate in intensive care units.
Association with mortality Intensive Care
Med 2004 30:290-297.

Dans le jargon de la médecine d’urgence
moderne, la notion de «triage» signifie
simplement ’assignation des nouveaux
patients aux processus de traitement qui
offrent en méme temps les meilleures
chances de traitement a I'individu et une
exploitation optimale des ressources globales
a disposition. Si ces ressources ne suffisent
plus a optimiser au maximum toutes les
chances individuelles, le triage sert a gérer le
rationnement. Les décisions de triage
peuvent alors, dans le sens originel de la
meédecine de guerre, se dérouler selon les
chances de survie ou de mort.
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32 Frey B, Berger C, Kind C, Vaudaux B.
Recommandations de triage pour I’admission
et le séjour des enfants aux soins intensifs
pédiatriques en cas de pandémie de grippe.
Bull Méd Suisses. 2010;91:715-8.

33 Cf. «Soutien éthique en médecine».
Recommandations de ’ASSM.

34 Cf. Merlani P, Verdon M, Businger A,
Domenighetti G, Pargger H, Ricou B; STRESI+
Group. Burnout in ICU caregivers: a
multicenter study of factors associated to
centers. Am J Respir Crit Care Med.
2011;184:1140-6.

** La liste complete des références bibliogra-
phiques citées dans les directives figure dans
la version en ligne.
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