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Soins intensifs et directives anticipées

Le patient doit mieux pouvolr parti-
clper aux décisions thérapeutiques
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Peu de personnes savent ce que sont la médecine intensive et les unités de soins
intensifs. Il est important de faire connaitre ce milieu a la population afin qu’elle
puisse davantage participer a la décision thérapeutique.

Quels sont les aspects éthiques et pratiques liés a I'im-
plication des patients et de leurs proches dans les déci-
sions thérapeutiques aux soins intensifs? Qu'en est-il
notamment des compétences de santé et de leur im-
pact sur la décision partagée? Comment appliquer les
directives anticipées aux soins intensifs? Sur la base de
ces réflexions abordées lors de récents symposiums,
trois grands axes d’action sont proposés: mieux faire
connaitre la médecine intensive, développer les com-
pétences en santé de la population au sujet de la méde-
cine intensive ainsi que développer et promouvoir les
directives anticipées spécifiques.

La Société Suisse de Médecine Intensive (SSMI) a orga-
nisé en 2016 déja un symposium intitulé «Compé-
tences de santé, outils d'une médecine intensive appro-
priée». Cette année, son comité a déterminé le profil et
la stratégie de la société jusqu’en 2025 [1]. Promouvoir
les unités de soins intensifs (USI) comme des lieux
d’humanité, plagcant au centre de leur attention les pa-
tients, leurs proches et les équipes les prenant en
charge, est I'objectif de notre société pour garantir une
médecine intensive de qualité, accueillante, raison-
nable et durable.

Les soins intensifs, un lieu peu accessible

Parmi les engagements pris par la SSMI figure la
volonté de mettre en place des conditions favorisant
la participation active du patient et de ses proches
aux décisions thérapeutiques. UAcadémie Suisse des
Sciences Médicales (ASSM) a publié en 2013 des direc-
tives médico-éthiques pour les mesures de soins inten-
sifs, inscrites dans le code de déontologie de 1a FMH [2]:
sices recommandations sont une base essentielle pour
cadrer les décisions de traitement et d’attitude aux
soins intensifs, leur application pratique au quotidien
n'en est pas moins souvent difficile [3]. La décision
partagée suppose une compréhension suffisante de ses

enjeux par le patient et/ou ses proches. La médecine
intensive reste toutefois une spécialité méconnue de la
population. Les unités de soins intensifs restent un
lieu de I'hopital difficile d’accés, et peu de personnes
savent réellement ce que sont la médecine intensive et
les unités de soins intensifs: quels malades sont pris en
charge, pour quelles maladies, par quels profession-
nels et avec quels traitements - ces questions restent
sans réponses claires pour beaucoup. Contrairement a
I'infarctus, a l'accident vasculaire cérébral (AVC) ou
au cancer, le syndrome de détresse respiratoire aigué,
le sepsis, la défaillance multiorganique ou le délirium
des soins intensifs sont des diagnostics spécifiques de
la médecine intensive particulierement méconnus de
la population. De méme, les actes quotidiens pratiqués
en USI, comme l'intubation, la ventilation mécanique,
la dialyse aigué, ou la réanimation cardiopulmonaire,
restent mystérieux pour la majorité des gens, avec une
compréhension trés partielle des enjeux qui leur sont
associés.

Un exemple frappant est celui du sepsis, défini comme
une infection sévere engendrant des dysfonctions des
organes vitaux mettant en jeu la survie du patient:
pres de 50 millions de personnes développent chaque
année un sepsis dans le monde, avec 11 millions de
déces, et des séquelles souvent importantes parmi
les survivants [4]. Mais ce syndrome, qui a pourtant sa
journée mondiale le 13 septembre, est totalement in-
connu: une récente enquéte menée en Allemagne
montre qu'une majorité des sujets agés ne le connait
pas et est incapable d’en reconnaitre les symptomes ou
le caractere protecteur de la vaccination [5].

Décisions difficiles a appréhender

Pour faire mieux connaitre la médecine intensive et
les USI adultes et pédiatriques, la SSMI a créé des bro-
chures d’'information a I'attention de la population [6].
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A propos de la Société Suisse de Médecine Intensive

Depuis 1972, la Société Suisse de Médecine Intensive
(SSMI) s’engage en faveur d'un traitement de qualité
pour les patients et les patientes en état critique pris en
charge dans les hopitaux suisses. Elle regroupe méde-
cins, infirmiers et infirmiéres des soins intensifs en
une société des disciplines médicales et infirmiéres
depuis 2011. La SSMI est membre de la FMH, de I'Asso-
ciation suisse des médecins avec activité chirurgicale
et invasive (fmCh) et de I’Association suisse des infir-
miéres et infirmiers (ASI). Elle a pour objectifs princi-
paux la représentation des intéréts professionnels de
ses membres, la garantie d'une formation postgraduée
et continue de grande qualité, la promotion de la re-
cherche et I'amélioration de la qualité des traitements.
Plus d'informations: https://www.sgi-ssmi.ch/fr/
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Les décisions thérapeutiques aux soins intensifs sont
trés souvent complexes et difficiles a appréhender
pour les patients ou leurs proches: faut-il accepter une
craniotomie de décompression? Faut-il poursuivre les
efforts de sevrage ventilatoire chez un patient avec une
bronchite chronique séveére et une insuffisance respi-
ratoire sous ventilation mécanique depuis plus de
deux semaines? Faut-il réanimer un patient durant son
séjour aux soins intensifs, alors que sa qualité de vie
présumée en cas de survie est incertaine? Répondre
de maniére éclairée a ces questions complexes fait de
toute évidence appel a des compétences de santé avan-
cées. Ces derniéres (Health literacy en anglais) sont dé-
finies par 'OMS comme I'ensemble des «compétences
cognitives et sociales qui déterminent la motivation et
la capacité des individus a avoir acces, comprendre et
utiliser les informations, de maniere a promouvoir
et maintenir leur état de santé» [7].

De nombreux modeles ont été proposés pour com-
prendre et décrire les éléments nécessaires a une vraie
compétence en santé, mais il reste évident qu'il est dif-
ficile de croire que les décisions les plus complexes
soient accessibles a tout un chacun. Or, il a été dé-
montré que des compétences en santé insuffisantes
peuvent avoir un impact sur les issues de la maladie [8].
De plus, les mesures visant a améliorer ces compé-
tences de santé n'ont a ce jour pas permis de démontrer
une réduction de ces effets négatifs [8]. En particulier
aux soins intensifs, I'impact de 'information éduca-
tionnelle délivrée aux patients et a leurs proches est
totalement incertain [9]. La premiere mesure proposée
est de s’'employer a faire connaitre le milieu des soins
intensifs a la population, afin que celle-ci puisse parti-
ciper a la décision thérapeutique.
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Bien informer le patient et ses proches

Les directives de 'ASSM pour les mesures de soins in-
tensifs sont un instrument précieux, car elles fixent les
principes des décisions thérapeutiques et des attitudes
pour les patients des soins intensifs. Elles rappellent
I'importance de tenir compte du pronostic global de
l'affection conduisant le patient aux soins intensifs et
de I'évaluation de sa qualité de vie par le patient lui-
méme pour définir 'étendue de la thérapie intensive.
Elles distinguent classiquement les soins intensifs
maximaux, les soins intensifs limités dans la durée,
les soins intensifs limités dans le contenu et le retrait
thérapeutique associé aux mesures palliatives.

Afin d’obtenir l'alliance thérapeutique avec le patient
et/ou ses proches le représentant, une information
adéquate doit étre donnée quant au choix de cette
étendue. Cela doit passer par trois phases essentielles:
I'échange d'information entre 'équipe soignante et le
patient ou ses proches, la délibération quant aux objec-
tifs thérapeutiques et la décision d’étendue de traite-
ment [10]. Or, la réalité montre que ces étapes sont rare-
ment réalisées, tout du moins aux Etats-Unis, aucune
donnée n'existant pour la Suisse [11]. La deuxieme
mesure proposée est d’éduquer les équipes a communi-
quer avec les patients et les proches de maniére adé-
quate, de facon a optimiser le processus décisionnel
aux soins intensifs.

Importance des directives anticipées

De nombreux patients admis aux soins intensifs ne
sont pas en état de pouvoir exprimer leur volonté
quant aux mesures de soins intensifs. Afin de pallier
cette incapacité, le patient peut se déterminer par
des directives anticipées, conformément au Code civil
(art. 370). Si le principe des directives anticipées est
incontestablement a soutenir, leur élaboration reste en
pratique un processus complexe pour le patient, mais
aussi pour ses proches et les soignants impliqués.

LASSM a également édicté des directives médico-
éthiques sur les directives anticipées, qui figurent dans
le code de déontologie de la FMH [12]. Les directives anti-
cipées doivent permettre a la personne de se détermi-
ner sur les objectifs thérapeutiques dans des situations
plus ou moins spécifiques, comme le traitement de la
douleur, I'alimentation artificielle, la réanimation car-
diopulmonaire, ou les situations d'urgences vitales ou
pouvant engendrer des séquelles, comme les AVC ou
les infarctus. Toutefois, pour les équipes des soins in-
tensifs, les directives anticipées sont rarement dispo-
nibles, et quand elles le sont, elles n’aident pas toujours
aprendre la décision la plus appropriée, comme le rele-
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vait un de nos confreres dans la presse en 2018 [13].
Parmi les éléments permettant une bonne utilisation
des directives anticipées, la description de I'’échelle des
valeurs par la personne elle-méme semble essentielle:
elle sert a mieux apprécier les enjeux potentiellement
contradictoires des mesures de soins intensifs et peut
aider a optimiser le processus décisionnel, notamment
avec les proches, qui sont ainsi en mesure de mieux
comprendre la volonté présumée du patient. Reste un
obstacle trés important: seule une minorité de per-
sonnes a édicté des directives anticipées en Suisse,
méme parmi des patients en situation palliative [14]. La
troisieme piste consiste a développer des outils d'infor-
mation et d’aide alarédaction des directives anticipées,
dans le domaine de la médecine intensive notamment,
par une collaboration entre les partenaires, comme
les associations de patients, '’ASSM, la SSMI, et tous les
autres acteurs intéressés a participer au processus.

Le but de cette démarche est de permettre aux patients
et a leurs proches de participer de maniére éclairée et
adaptée aux décisions thérapeutiques proposées par
les équipes en charge aux soins intensifs, dans un
processus d’échange d’'information et de délibération
commune. L'objectif est d'obtenir une parfaite concor-
dance entre les valeurs et la volonté du patient et les
mesures thérapeutiques appliquées: un récent article
de mise en perspective paru dans le New England Jour-
nal of Medicine a parfaitement résumé les enjeux
et composantes de la quéte du Graal que représente
l'accomplissement de cette concordance [15].
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L'essentiel en bref

e Les décisions thérapeutiques aux soins intensifs sont sou-
vent complexes et difficiles a appréhender, car touchant un
domaine méconnu de la population. La Société Suisse de
Médecine Intensive (SSMI) veut instaurer des conditions
favorisant la participation active du patient et de ses proches
a ces décisions.

e Acette fin, il convient de mieux faire connaitre le milieu des
soins intensifs a la population. Les équipes doivent étre
éduquées a communiquer avec les patients de maniére adé-
quate, de fagon a optimiser le processus décisionnel.

e |l s’agit aussi de développer des outils d’information et
d’aide a la rédaction des directives anticipées grace une col-
laboration entre les différentes parties (p. ex. patients, SSMI,
ASSM).

Das Wichtigste in Kirze

e Therapeutische Entscheidungen in der Intensivpflege sind oft
komplex und schwer zu erfassen, da sie ein der Bevolkerung
eher unbekanntes Gebiet betreffen. Die Schweizerische Gesell-
schaft fir Intensivmedizin (SSMI) will Bedingungen schaffen,
die die aktive Beteiligung der Patienten und Angehdrigen an
therapeutischen Entscheidungen in der Intensivpflege fordern.

e Dafiir ist es notwendig, die Intensivmedizin in der Bevol-
kerung bekannter zu machen. Auch das Gesundheitspersonal
soll geschult werden, mit den Patienten angemessen zu kom-
munizieren, so dass der Entscheidungsprozess optimiert wird.

e Dazu gehort auch das Erstellen von Informationsmaterialien
und Hilfsmitteln fiir die Ausarbeitung von Patientenverfii-
gungen in Zusammenarbeit mit den verschiedenen Akteuren
(z.B. Patienten, SSMI, SAMW).
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