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CONTEXTE

Si, pour plusieurs citoyens et professionnels de 
la santé, les soins palliatifs visent à alléger la souf-
france et maximiser la qualité de vie lorsqu’il « n’y 
a plus rien à faire », l’unité des soins intensifs (USI) 
symbolise l’art de maîtriser la technologie dans le 
but ultime de sauver et de prolonger la vie humaine. 
Cette intime et tenace association présente un défi 
de taille à l’intégration de l’approche palliative dans 
ce secteur d’activité, encore largement influencé par 
cette conception dichotomique suggérant que les 
efforts curatifs et palliatifs sont mutuellement exclu-
sifs. Or si la majorité des patients admis à l’unité des 
soins intensifs (USI) bénéficient effectivement des 
avantages que procurent les avancés de la médecine 
technoscientifique, ce gain en longévité s’accom-
pagne fréquemment de conditions débilitantes pou-
vant affecter la qualité de vie, et plusieurs décéde-
ront à l’USI quelques heures après la décision de 
limiter les traitements de maintien en vie, ou peu de 
temps suivant leur transfert (Orban et al., 2017 ; van 
Beinum et al., 2016). 

Une réflexion collective s’impose donc envers le 
maintien de cette conception, puisque les possibilités 
sans cesse croissantes qu’offrent les avancées biomé-
dicales risquent aussi d’entretenir la croyance que la 
médecine « peut et doit tout faire ». Communément 
appelée « impératif technologique », cette croyance 
encourage l’interventionnisme et l’utilisation de 
dispositifs technologiques par le simple fait qu’ils 
existent, et conduit de nombreuses familles à les 
réclamer. 

Cette publication vise à sensibiliser la popu-
lation et les intervenants à cette réalité. Elle pro-
pose d’abord une nouvelle conception permettant de 
réduire l’important « saut cognitif » que nécessite la 
pensée d’unifier les soins palliatifs et les soins inten-
sifs. Un portrait des différents enjeux entourant la fin 
de vie à l’USI sera ensuite présenté, suivi d’une brève 
recension des interventions susceptibles de faciliter 
l’intégration de cette conception à l’USI. 
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VERS UN CHANGEMENT DE CULTURE 

Hautement compatible avec l’approche pallia-
tive intégrée promue par le Cadre national Aller de 
l’avant (Association canadienne de soins palliatifs 
[ACSP], 2015), la conception illustrée ci-dessous 
s’appuie sur les principes de la dignité humaine, et 
propose des soins holistiques et individualisés, tout 
au long du séjour aux soins intensifs (Cook et Rocker, 
2014).

Figure 1. Approche palliative à l’USI  
(Image tirée de Cook et Rocker, 2014, p. 2508)

Comme illustré à la Figure 1, cette conception 
suggère la coexistence des mesures potentiellement 
curatives et palliatives dès l’admission d’un patient 
aux soins intensifs. L’ajustement progressif des inter-
ventions est ainsi soigneusement orchestré en fonc-
tion des visées thérapeutiques, lesquelles tiennent 
compte du projet de vie du patient, et ce, tout au 
long du séjour à l’USI. Par l’entremise d’un dialogue 
proactif et continu entre l’équipe de soin et le patient 
ou son représentant, cette conception privilégie un 
processus décisionnel partagé et accorde un précieux 
temps de préparation à la famille. L’importance de 
rehausser l’intensité des mesures palliatives lors de la 
décision de limiter les traitements de maintien en vie 
figure indiscutablement parmi les éléments novateurs 
de ce modèle. Ces soins de confort « intensifs » offrent 
un accompagnement personnalisé, se poursuivant 
même au-delà du décès pour les personnes endeuil-
lées.

PRINCIPAUX ENJEUX DE L’INTÉGRATION 
DE CETTE CONCEPTION À L’USI 

Parmi les particularités contextuelles propres 
à ce secteur d’activité, notons que les volontés des 
patients sont rarement connues avant un épisode aigu 
et que leur capacité décisionnelle est fréquemment 
compromise lorsque vient le moment de prendre 
la décision d’entamer, de poursuivre ou de limiter 
les traitements à l’USI. Bien qu’un processus déci-
sionnel partagé soit largement recommandé à l’USI 
(Kon et al., 2016), les études empiriques révèlent 
que l’orientation thérapeutique serait principalement 
basée sur l’évaluation médicale des chances de survie 
et du degré d’atteinte cognitive anticipé (Daly et al., 
2018). Les valeurs et préférences du patient émises 
par l’entremise de directives anticipées lorsque rédi-
gées, ou à travers les décideurs substituts, auraient 
donc actuellement peu d’influence dans les soins 
intensifs (Lewis et al., 2016 ; Scheunemann et al., 
2019 Shah et al., 2015 ; Shapiro et al., 2015). Ces 
enjeux ont des conséquences significatives pour les 
proches puisque ces derniers sont fréquemment sol-
licités pour participer au processus décisionnel en 
assumant la responsabilité de représenter les volon-
tés de leur proche gravement malade (Lind, 2017 ; 
Lingsheng et al., 2018). L’ambiguïté concernant 
les rôles formels et informels des décideurs substi-
tuts seraient ainsi d’importantes sources d’anxiété 
pouvant même conduire à des conflits et des regrets 
décisionnels (Miller et al., 2016). Soulignons que 
l’implication décisionnelle souhaitée, ainsi que la 
justesse des prédictions concernant les préférences des 
patients seraient considérablement variables au sein 
d’une même famille (Nunez et al., 2015). Plusieurs 
auraient également une compréhension limitée de 
ce que signifient les manœuvres de réanimation car-
diorespiratoire (RCR) et surestiment les chances de 
survie (Shif et al., 2015). 

De nombreuses études rapportent que la com-
munication est une dimension encore aujourd’hui 
qualifiée de sous-optimale. La discordance et les 
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conflits entre les intensivistes et les décideurs subs-
tituts sont communs (White et al., 2016 ; Wujtewicz 
et al., 2015) et sont également prévalents entre les 
membres de l’équipe (Bruce et al., 2015 ; Neville et 
al., 2015 ; Oerlemans et al., 2015). Les attentes et 
les objectifs de soins seraient parmi les principales 
sources de conflit. Ces enjeux sont préoccupants 
puisqu’associés à d’importantes conséquences psy-
chologiques telles que le stress, l’anxiété et la dépres-
sion chez les familles endeuillées (Kentish-Barnes et 
al., 2015) et la détresse morale est un phénomène 
largement documenté chez les membres de l’équipe 
(Henrich et al., 2017).

POUR UNE APPROCHE PALLIATIVE EN 
TOUTE DIGNITÉ À L’USI 

Puisque l’urgence demeure encore aujourd’hui 
l’une des principales portes d’entrée dans le système 
de santé (Institut canadien d’information sur la santé 
[ICIS], (2016) et que les traitements entamés avant 
l’admission à l’USI influencent l’orientation théra-
peutique et la trajectoire de soins du patient, l’ur-
gence est de plus en plus reconnue comme un endroit 
propice pour commencer les discussions concer-
nant les directives anticipées, établir ou réviser le 
niveau de soins et explorer les options thérapeutiques 
(Argintaru et al., 2019 ; Chor et al., 2019 ; Liberman 
et al., 2018 ; Vasquez, 2019 ; Wang, 2017). Plusieurs 
outils de pronostic et de dépistage ont d’ailleurs été 
spécifiquement élaborés pour l’urgence (Bowman 
et al., 2016 ; Cotogni et al., 2017 ; Moman et al., 
2017) et de nombreux déclencheurs de consultations 
palliatives permettent aux cliniciens d’identifier la 
clientèle susceptible de bénéficier de ces consultations 
(Ouchi et al., 2017 ; Zeng et al., 2019). Le recours 
à des outils décisionnels de triage serait également 
une stratégie permettant de réduire les admissions 
« potentiellement inappropriées » chez la clientèle, 
dont l’admission à l’USI pourrait être non souhaitée 
par le patient, offrirait peu de bénéfices sur le plan de 
la longévité (phase terminale, décès imminent...) en 

plus d’entraîner d’importantes souffrances durant les 
dernières semaines de vie (Ramos et al., 2019). 

Lorsqu’admis à l’USI, certaines stratégies per-
mettent de clarifier rapidement l’orientation théra-
peutique. Par exemple, l’identification précoce d’un 
décideur substitut permet notamment d’amorcer les 
discussions entourant les volontés de son proche, 
d’explorer leurs attentes et de repérer les documents 
légaux (Hatler et al., 2012). Des résultats promet-
teurs sont également documentés quant au recours à 
des outils de soutien décisionnel (documentation ou 
vidéo) destinés à clarifier le niveau de soin et démys-
tifier la procédure de réanimation cardiorespiratoire 
[RCR] (Wilson et al., 2015 ; McCannon et al., 2012). 
Bien qu’il n’existe à ce jour aucun outil pronostique 
permettant de prédire avec exactitude quel patient se 
dirige inévitablement vers la mort, ni à quel moment, 
de nombreux outils permettent d’identifier rapide-
ment la clientèle étant à haut risque de décès à l’USI 
et pouvant potentiellement bénéficier de consulta-
tions palliatives (Finkelstein et al., 2017 ; Hua et al., 
2018 ; McCarroll, 2018). Ces initiatives seraient sus-
ceptibles d’ouvrir le dialogue, de rehausser la compré-
hension, freiner l’escalade conflictuelle et réduire le 
fardeau décisionnel.

Rarement planifié, un séjour à l’USI constitue 
un événement hautement émotif au cours duquel 
les patients et leurs proches doivent composer avec 
l’incertitude tout en devant s’adapter à un environne-
ment technologique peu familier. L’importance d’hu-
maniser l’environnement par la réduction du bruit, 
la possibilité de bénéficier d’une chambre privée ainsi 
qu’une politique de visite souple et ouverte valo-
risent la proximité et permettent aux proches d’être 
impliqués dans les soins (Dreher, 2017 ; Mitchell et 
Aitken, 2017). Si l’incertitude du pronostic demeure 
une fréquente raison pour justifier les délais d’enta-
mer les discussions concernant la fin de vie à l’USI 
(Ganz, 2019), discuter ouvertement de l’incertitude 
laisserait place à un espoir plus réaliste et serait une 
stratégie appréciée par les familles. En plus d’aug-
menter la confiance envers l’équipe médicale, cette 
transparence permettrait de valider leur compréhen-



 Les Cahiers francophones de soins palliatifs • Volume 19, numéro 2 17

sion et d’accroître leur résilience, facilitant ainsi le 
deuil des familles (DeSanto-Madeya et al., 2019 ; 
Wong et al., 2017). 

De manière générale, les stratégies de commu-
nication proactives interdisciplinaires et centrées 
sur le patient, présentent des résultats prometteurs. 
Les rencontres familiales ont fait l’objet de plusieurs 
études empiriques et d’intéressantes structures sont 
proposées (Gruenewald et al., 2017 ; Singer et al., 
2016). En complément à ces structures « formelles », 
les familles invitent également les cliniciens à ne pas 
négliger l’importance de discuter du pronostic de 
manière régulière, itérative et informelle. Cette stra-
tégie serait, selon ces derniers, plus efficace afin de 
dresser le tableau évolutif de la condition et de pro-
mouvoir une meilleure compréhension (Anderson et 
al., 2015). L’intégration des proches aux rencontres 
interdisciplinaires (Allen et al., 2017 ; Au et al., 2018 ; 
Olding et al., 2016) est également une pratique de 
plus en plus reconnue. En plus d’harmoniser le dis-
cours, de favoriser la rédaction de plans d’interven-
tions interdisciplinaires et de clarifier la tâche de cha-
cun, la présence des proches permet de rehausser le 
lien de confiance et d’améliorer le processus décision-
nel. Les travaux de Seaman et al., (2017a) proposent 
d’ailleurs une intéressante structure de communica-
tion mobilisant différentes modalités (chevet, confé-
rences, téléphones, plateforme électronique…) répar-
ties tout au long du séjour du patient en fonction des 
objectifs de communication. 

Bien qu’actuellement peu sollicités par les soins 
intensifs, l’expertise des consultants en soins palliatifs 
constitue une précieuse ressource permettant de cla-
rifier l’objectif thérapeutique chez la clientèle à risque 
de décès élevé (Seaman et al., 2017b). De leur côté, 
les consultations en éthique clinique seraient suscep-
tibles de résoudre les conflits et réduire l’utilisation 
de traitements jugés non bénéfiques à l’USI (Au et 
al., 2018). Bien que variables dans leurs formes et 
contenus, les protocoles guidant le retrait de la ven-
tilation mécanique et l’administration de sédation 
et d’analgésie sont des outils fréquemment utilisés à 
l’USI (Downar et al., 2016). 

Souvent latente durant la vie active, la significa-
tion existentielle de la vie fait fréquemment surface 
en contexte de maladie grave, de douleur et de souf-
france. Les familles expriment le besoin de recevoir 
de l’information bien au-delà du pronostic afin de 
se préparer cognitivement et émotivement à la mort 
de leur proche et d’être assurées que ce dernier ne 
sera pas abandonné et bénéficiera d’une gestion opti-
male des symptômes. Elles auraient notamment un 
large éventail de questions de nature médicale, psy-
chosociale et religieuse ou spirituelle. D’intéressants 
outils de dépistage sont désormais disponibles afin 
d’identifier les besoins d’ordres spirituels à l’USI et 
soutenir la contribution précoce de l’intervenant spi-
rituel (Kincheloe et al., 2018 ; Roze des Ordons et 
al., 2019). 

Bénéficier d’une « pause » ou de moments 
d’échange suivant un décès, qu’ils soient sous la forme 
de débriefing ou d’activités de discussions informelles 
permettraient d’offrir un précieux soutien aux cli-
niciens de l’USI, aussi figure-t-il parmi les stratégies 
susceptibles de promouvoir la santé et d’améliorer le 
bien-être des soignants à l’USI (Kapoor et al., 2018 ; 
Sandhu et al., 2016 ; Taylor et al., 2018). En plus 
d’atténuer la détresse morale et la fatigue de compas-
sion des soignants, ces activités permettraient de per-
cevoir la mort à l’USI comme un processus normal 
plutôt qu’un événement à vaincre, réduisant ainsi le 
sentiment d’échec chez les membres de l’équipe. La 
mise en place d’un programme « d’empowerment » a, 
pour sa part, démontré une réduction significative de 
la détresse morale chez les infirmières (Abbasi et al., 
2019). 

Enfin, les écrits révèlent que la majorité des 
USI offrent peu de suivi aux personnes endeuillées 
(McAdam et Erikson, 2016), mais cet aspect retient 
actuellement l’intérêt d’un nombre croissant de cher-
cheurs (Efstathiou et al., 2019). Parmi les stratégies 
répertoriées, la production d’un « nuage de mots », 
ainsi que la rédaction d’un journal quotidien, permet-
traient aux familles endeuillées de comprendre et de 
suivre l’évolution du séjour de leur proche jusqu’au 
moment du décès (Riegel et al., 2019). De leur côté, 



18 Les Cahiers francophones de soins palliatifs • Volume 19, numéro 2 

les initiatives visant à offrir un suivi postdécès, qu’il 
soit sous la forme d’une lettre de condoléances, d’une 
carte de sympathie ou d’un appel téléphonique per-
mettraient de donner un sens au décès de leur proche 
à l’USI (Kentish-Barnes et al., 2015) et pourraient 
réduire le stress post-traumatique chez les familles 
endeuillées (McAdam et Puntillo, 2018). De son 
côté, l’intervention « storytelling » postule que l’acte 
de raconter l’histoire permet aux familles proches de 
rendre la situation compréhensible grâce à une com-
munication émotionnelle, au traitement cognitif et à 
la relation sociale, réduisant ainsi la détresse émotion-
nelle (Barnato et al., 2017 ; Schenker et al., 2015 ).

Force est de constater que les enjeux culturels, 
contextuels et organisationnels identifiés il y a plus 
de 15 ans demeurent les mêmes encore aujourd’hui, 
et ce, en dépit des initiatives publiées. Un important 
écart sépare encore aujourd’hui la situation actuelle 
de celle souhaitée en matière d’approche pallia-
tive à l’USI. Si aucun consensus ne semble établi 
sur la manière optimale d’intégrer cette approche en 
contexte de soins intensifs, l’état des connaissances 
actuel offre néanmoins de précieux repères pour 
l’avancement du savoir. Bien que modeste, la contri-
bution de cette publication nourrit toutefois l’espoir 
que certaines stratégies puissent inspirer nos milieux 
cliniques québécois.

CONCLUSION 

L’intégration de cette conception constitue 
désormais une composante essentielle des soins 
intensifs soutenue par des recommandations inter-
nationales (Myburgh et al., 2016). Considérant que 
le nombre déjà élevé d’admissions à l’USI durant le 
dernier mois de vie est appelé à augmenter dans les 
prochaines années en raison du vieillissement de la 
population et de la hausse des maladies chroniques 
(Heyland et al., 2015 ; ISQ, 2017), notre système de 
santé aura comme défi majeur de dispenser des soins 
complexes à un nombre croissant de personnes âgées 
en fin de vie. 

Il est donc temps de changer de discours et de 
rassurer la population qu’il est possible de mourir 
dans la dignité… même à l’USI. 

Le succès des soins intensifs ne doit pas être mesuré seu-
lement par les statistiques de survie, comme si chaque 
mort était un échec médical. Il a à être mesuré par la 
qualité des vies préservées ou restaurées, la qualité de la 
mort de ceux dont l’intérêt est de mourir et par la qua-
lité des relations investies dans chaque mort.

G.R. Dunstan, University of London, 1984 
(traduction libre)
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