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Il'y a plusieurs sens au terme limitation des soins en réanimation qui fait I'objet de ces réflexions. Nous

en retenons trois.

1. La limitation a I’'admission en réanimation

Tout d’abord, I'admission d’un malade dans une structure de réanimation peut étre refusée car le but
d’'une prise en charge en soins intensifs, une probabilité de survie raisonnable avec une vie digne de
ce nom pour le patient, apparait comme irréaliste® . Il s’agit ici d’'une pesée d’intéréts entre les béné-
fices attendus d’un traitement ou d’une prise en charge, et les “fardeaux” que les soins impliqueraient,
tant en termes de codts qu’en termes de souffrances pour le malade, ses proches ou méme le per-
sonnel®?, Cet aspect porte en lui les germes d'une réflexion qui a des implications économiques et
éthiques. Il s’agit du rationnement des soins pour ce qui se rapporte au plan économique®“®. Quant a
la dimension éthique, elle permet de poser la question de la justice dans I'attribution des ressources de
soins, ainsi que celle de la dignité et du respect des malades et des soignants® ®. L'abstention du
recours a certains soins (withholding) a été et est encore longuement discuté dans la littérature se rap-
portant a la réanimation® 23,

Plusieurs difficultés surgissent quand on veut renoncer a admettre un malade en réanimation. Tout
d’abord, en a-t-on le droit® ou, a l'inverse, n’est-ce pas méme un devoir de ne pas entreprendre un ou
des traitements qui n'ont aucune chance d’aboutir®™? Il semble qu’en Europe de I'Ouest a tout le moins,
I'idée fait son chemin que d’entreprendre un traiterment futile, c’est-a-dire sans aucune chance de résul-
tat & moins d’'un miracle, n'est pas légitime® &7, La difficulté a I'évidence, provient de I'absence de
robustesse des outils de prédiction de la survie des malades de soins intensifs®*® et du peu d’infor-
mation dont nous disposons sur la qualité de cette survie évaluée par les intéressés eux-mémes®,
Malgré tout, les discussions sont encore vives sur ce point. En particulier, certains se demandent qui doit
prendre ce type de décision® : le malade, si I'on veut privilégier a tout crin le principe d’autonomie ? le
médecin, et si oui quel médecin ? I'équipe soignante ? un comité d’éthique® ?, et quel est le réle des
proches ou des familles® ? Les données disponibles dans la littérature médicale actuelle, a la restric-
tion prés que les travaux publiés sont essentiellement anglo-saxons, ne permettent en tout cas pas d’af-
firmer sans ambages qui est le plus compétent pour prendre position en la matiére®. En effet, méme

s'il semble clair que tant les proches que le public en général se préoccupent sincérement des déci-
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sions qui concernent les malades et qu’ils revendiquent un rdle défini dans ce domaine® 2, force est
de reconnaitre que leur compétence est loin d’étre établie quand il s’agit d’exprimer de facon fiable les
opinions réelles des malades, méme si il s'agit des propres enfants des patients®. Les soignhants, en
particulier les médecins, ne paraissent pas étre en meilleure position pour étre les porte-parole de la
volonté de leurs patients® 29,

En fait, méme si cela peut paraitre choquant, la véritable question posée par l'institution aujourd’hui
n'est pas de savoir quel est le désir du malade quant & une admission en réanimation, méme si I'atti-
tude du patient est irréaliste quant a un bénéfice inaccessible, mais plutét de déterminer qui est morale-
ment et juridiqguement responsable de la prise d’'une décision aux conséquences trés graves pour ce
méme patient®. La réponse est simple et univoque en termes juridiques: tant en France qu’en Suisse,
c’est le médecin responsable du malade, c’est-a-dire, dans un hdpital public, le chef du service @. En
termes éthiques, c’est plus compliqué, pour plusieurs raisons. Premiérement, la responsabilité morale
pourrait, dans un systeme complexe de soins comme la réanimation, ne pas recouvrir la seule respon-
sabilité juridique. En particulier, I'opinion de I'équipe de soins, notamment celle des infirmieres, parait
difficilement pouvoir étre négligée dans le contexte pragmatique d’un partenariat moderne®. C’est ainsi
que le malade a droit a ce qui ressemble a la délibération qui caractérise un Comité d’Ethique®-2?, c’est
a dire a la confrontation des opinions d’'un groupe pluraliste dans la prise d’'une décision engageant de
facon majeure son devenir®? 29, Deuxiemement, quelques obstacles existent quant a une bonne per-
ception par le seul médecin de la situation de son malade. La communication entre médecin et patient,
notamment au sujet des grandes questions comme la vie et la mort, n’est pas toujours optimale, voire
empreinte de préjugés ou de comportements de fuite® . |l apparait de surcroit difficile de modifier ou
d’améliorer a court ou a moyen terme les pratiques et les attitudes des médecins dans ce domaine®,
Enfin, la notion de futilité du traitement, si elle est conceptuellement claire a premiére vue (un traitement
est dit futile si ses résultats ne peuvent pas étre reproduits, et s'ils tiennent du miracle quand ils sont
positifs®), n'est pas facile a cerner, et encore moins a utiliser en termes pratiques. En effet, cette notion,
ou ce principe éthique est apparu en réaction a I'abus que constituait /'acharnement thérapeutique,
c’est-a-dire la mise en route de traitements pour prolonger la survie d’'un malade en situation de qual-
ité de vie trés médiocre. Avec I'acharnement thérapeutique, c’est la violation de I'éthique médicale la
plus classique qui était en cause, c’est-a-dire le principe hippocratique dit de non-malfaisance (primum
non nocere.). |l est désormais largement admis qu’'un malade correctement informé et capable de dis-
cernement est en droit de refuser tout traitement proposé, y-compris si ce traitement est indispensable
a sa survie®*19 | es juristes, dans plusieurs pays, ont affirmé solennellement ce droit®, en parlant par-
fois d’un droit négatif, celui de ne pas accepter une proposition thérapeutique®. En fait, la solennité de
la condamnation de I'acharnement thérapeutique est tout-a-fait explicable si I'on se rappelle que l'ac-
tivité médicale est une tolérance que le malade octroie a son thérapeute, celle de porter atteinte a son
intégrité corporelle dans le but de la guérison ou de I'amélioration de son état*®*. Dans la grande
majorité des Etats de droit, I'intégrité corporelle est garantie dans le coeur de la législation, c’est-a-dire
dans la Constitution du pays®®®, C’est pourquoi les directives anticipées, c’'est-a-dire I'expression de la
volonté d’'un malade, et d’autant plus si elles sont clairement formulées et si elles correspondent a une

volonté récemment exprimée de ne pas subir de traitements sans objet, ou de ne pas étre admis en
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réanimation, par exemple, doivent étre respectées. C’est un impératif d’ordre éthique. Le respect de la
liberté individuelle en Occident est assurément une valeur trés forte ®. De surcroit, dans certains pays,
c’est encore une obligation juridique, comme c’est le cas a Geneéve par exemple (Loi Cantonale K1 80).
Enfin, certains, avec peut-étre quelque cynisme, ont suggéré que le respect et la diffusion des direc-
tives anticipées avait un impact favorable sur les codts de la santé®.

Ce droit étant reconnu au nom de la liberté individuelle du malade (son autonomie)®, y-a-t-il une
symétrie de l'autodétermination qui conduirait a donner au patient le droit d’exiger un traitement, méme
si le médecin le juge inapproprié ?

La Société a donné a la médecine la mission de prendre en charge les soins aux malades et aux
soignants celle d’appliquer les connaissances acquises et de les accroitre dans l'intérét des malades
et de la santé publique. Ce mandat ne fait pas I'objet de contestation, de méme que I'évidence est
admise que la médecine n’est pas une science exacte. C'est ce mandat et cette incertitude qui fondent
la pertinence de la notion de futilité et non seulement le droit, mais aussi le devoir, des soignants de
s’abstenir d’'un traitement dont I'utilité pour le malade est si incertaine qu’elle peut étre qualifiée de
nulle® . Bien entendu, un risque de dérapage existe, lorsque I'on refuse un traitement ou une admis-
sion en réanimation a un malade qui I'exige, et le refus doit étre fondé et clairement explicité. En effet,
dans une période de pénurie économique, le risque de refuser des ressources de soins en raison non
pas de leur inutilité, mais de leur non disponibilité, au nom d’un rationnement des soins, en utilisant ainsi
'argument de la futilité comme un alibi, est majeur® ). C’est pourquoi, si les droits négatifs tels qu'ils
ont été définis plus haut sont considérés tant par les éthiciens, les juristes, les religieux et la population
comme fermement établis et ancrés profondément dans les lois et les codes déontologiques, le droit
d’exiger contre tout avis médical un traitement ou une prise en charge jugés futiles représente un droit
positif, dont la solidité est aléatoire. Ce droit serait en contradiction avec la mission que la Société con-
tinue d'attribuer au corps des soignants® . Ainsi, certains ont été méme jusqu’a prétendre que le fait
d'offrir la possibilité de choisir un traitement ou une prise en charge considérés comme futiles a un
malade ou a ses proches ne ferait qu'altérer et décrédibiliser profondément la liberté individuelle des
patients en cause puisque, de fait, leur autonomie ne peut s'exercer qu’en présence d'une réelle alter-

native thérapeutique, laquelle n'existe pas en I'espéce®.

2. La limitation de lI'intensité des soins, ou la non mise en route de certains soins, une

fois le patient admis en réanimation

La deuxieme limitation & la réanimation consiste a comprendre que, méme si 'admission d’'un malade
n'est pas en cause, compte tenu de son état de santé, ou de son age, ou de toute autre considération,
les soins ne vont pas aller jusqu’aux limites extrémes des techniques disponibles®. C’est la notion de
contrat thérapeutique limité a I'utilisation de certaines techniques, ou la fixation, pour une raison ou une
autre, d’'une limite dans le temps de la durée de la prise en charge dans les soins intensifs. Ici, les soins
intensifs deviennent un outil souple, dont la flexibilité permet une adéquation de l'intensité des moyens
adaptée a la situation de chaque malade.

En soi, les fondements de cette attitude, une fois analysée sur le plan éthique, ne paraissent en rien
différents de ceux qui prévalent pour I'admission d’'un malade en réanimation et toute la discussion sur

la futilité peut lui étre appliquée sans correctif. Bien entendu, les mémes exigences de véracité (carac-
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tére explicite de la décision et explication des motifs guidant la décision tant au malade qu’aux proches)
restent valides. La difficulté de recourir a une attitude différentiée selon les patients est plutét d’ordre
psychologique qu’éthique. Il est en effet souvent difficile, pour les soignants, de comprendre qu’un
malade, une fois engagé dans le circuit de la réanimation, ne bénéficie pas de tous les moyens
thérapeutiques disponibles, mais qu’'un contrat thérapeutique défini et limité puisse avoir été établi
entre les soignants et le patient. En effet, le mouvement d’enthousiasme thérapeutique médico-tech-
nigue qui pousse vers l'avant des soignants qui ont eux-mémes choisi la médecine intensive comme
discipline est d’'une puissance telle qu'il est souvent assez difficile a canaliser®. Des difficultés du méme
ordre peuvent survenir chez les proches, qui, voyant de leur yeux, les possibilités qui s’offrent au réan-
imateur ont souvent de la peine a comprendre que des moyens sont engagés pour un malade voisin
de leur étre cher, et pas pour celui-ci*” % 3, C’est pourquoi, dans les informations données tant au
malade qu’a ses proches, il est a la fois légitime et prudent d’exprimer les actions entreprises en objec-
tifs a atteindre plutét qu’en termes d'outils médico-techniques instrumentaux. La discussion des
moyens doit a toujours étre subordonnée a une discussion des buts appropriés et spécifiques orientés

vers le bien du patient®®,

3. Le retrait du soutien thérapeutique (“withdrawing”) ou la non-mise en route de soins

qui pourraient s’avérer nécessaires pour maintenir la vie (“withholding”)

Les patients qui meurent dans les soins intensifs décedent le plus souvent aprés que leurs thérapeutes
eurent décidé soit de ne pas entreprendre des soins plus compliqués et/ou plus colteux (“withholding’
- 10 p.cent des déceés en réanimation), soit de retirer les moyens thérapeutiques déja engagés au prix
du déces de leur malade ( “withdrawing’ - prés de 40 p.cent des décés en réanimation)®” . || s'agit
donc la probablement de la plus fréquente, en tous les cas de la mieux documentée, des limitations de
traitement en réanimation. De méme, la réanimation cardiorespiratoire (CPR - cardiopulmonary resus-
citation) n'est entreprise que chez un peu plus de 20 p.cent des malades qui sont décédés en réani-
mation®”. Plusieurs instances médicales, dans différents pays, ont publié des considérations d’ordre
éthique sur ces questions® 239 || en ressort quelques points trés importants.

Premiérement, tant le retrait du soutien thérapeutique que le renoncement a l'instauration de thérapeu-
tigues supplémentaires sont éthiquement Iégitimes si les chances de retrouver une vie digne et de qual-
ité appropriée sont trés faibles pour le patient. Nous rejoignons ici la discussion sur la futilité thérapeu-
tigue entreprise quelques paragraphes plus haut® ), Deuxiemement, il parait accepté presque uni-
versellement qu'il N’y a pas de différence, sur le plan éthique, entre le retrait d’'un soutien thérapeutique
déja engagé (“withdrawing”) et le non-recours volontaire a une escalade thérapeutique
(“withholding™)™ 12249 Troisiemement, il ne parait pas légitime de faire une différence entre le type de
moyen thérapeutique que I'on renonce a instaurer ou que I'on retire (ventilation mécanique, soutien
hémodynamique, etc.), méme si, sur le plan psychologique ou émotionnel, il existe de fait des difficultés
plus grandes a accepter de renoncer a un traitement plutdt qu'a un autre“?. De méme, toujours sur le
plan psychologique, il semble que les thérapeutes ont plus de réticence a retirer un moyen de soins
mis en place il y déja quelque temps, ainsi qu’a se passer d’'une thérapie en cas d’incertitude diagnos-

tigue ou lors d’'une affection iatrogene®“.
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Il existe quelques différences d’opinion, probablement d’origine culturelle, sur la nature des acteurs
impliqués dans ces décisions. En Amérique du Nord, I'accent est mis sur le patient, s’il est capable de
discernement, ou sur ses proches, dans le cas contraire“?. En Europe, non seulement dans les pays
scandinaves en dans le Royaume Uni, mais aussi dans les pays latins ou rédde encore un zeste de
paternalisme médical, la tendance est de privilégier le réle du médecin en I'espéce® “. Le rbéle de con-
seil que pourraient jouer les Comités d’Ethique Clinique des hdpitaux est parfois souligné, soit comme
un élément positif, soit comme un élément perturbateur qui compliquerait la tache déja difficile des
soignants® *). Notre expérience qui date de six ans maintenant a Genéve montre que le Conseil
d’Ethique Clinique de notre hopital universitaire a été trés utile, ses avis purement consultatifs ayant pu

faire avancer des situations apparemment bloquées dans nos différentes structures soins intensifs.

En conclusion, il est clairement établi que les décisions de limitation des soins aux malades sont
tres fréquentes dans les structures de soins intensifs, que les outils d’analyse éthique qui s'y rappor-
tent paraissent robustes et somme toute asez consensuels, méme au sein d’'une société tres pluralis-
te, et que ces outils semblent étre utilisés a bon escient. Par exemple, dans le secteur des soins inten-
sifs de chirurgie de I'H6pital universitaire de Geneve, une réflexion de nature éthique est conduite, a un
moment ou a un autre, chez les deux tiers des malades qui vont décéder, une décision de limitation
des soins étant arrétée chez la moitié d’entre eux®. Aprés plusieurs années de réflexion, il semble qu'il
existe un consensus sur la Iégitimité éthique, méme au sein d’'une société pluraliste, de retirer un sou-
tien thérapeutique, ou de ne pas l'instaurer, quand les chances de succes sont minimes. Toutefois, il
semble que si sur I'ensemble un consensus regne, il parait clair gqu'il existe encore bien des diver-
gences d’opinion, ou en tout cas de pratique, quand on compare différents pays, ou différents hdpitaux
a l'intérieur d’'un méme pays®. Le point de friction le plus grand demeure dans le domaine de la limi-
tation des soins sans doute la question du refus d’entrer en matiére lorsqu’un traitement est jugé futile
par le médecin et indispensable par le malade ou sa famille“®*). Le risque le plus élevé sur le plan
éthique est la possible confusion entre le renoncement a des soins jugés futiles et le rationnememnt de

ces mémes soins (5).
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