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Indications concernant I'élaboration de ces recommandations

L'impulsion pour la rédaction de ces recommandations trouve son origine dans
les réflexions qui ont eu lieu a partir de 2018 dans le cadre de la révision des
directives médico-éthiques de I’ASSM «Décisions de réanimation» publiées en
2021. La discussion a porté sur I’équilibre a trouver entre la prise de décision ba-
sée sur des considérations médicales ou sur des valeurs. La question de I’équité
s’est greffée au débat durant I’année 2020, au moment de la rédaction des direc-
tives sur le tri des patientes et patients aux soins intensifs.

Un groupe d’accompagnement a étudié ce sujet de maniére approfondie au cours
de quatre séances. Sur la base des discussions initiales, les autrices (cf. ci-des-
sous) ont rédigé un projet de texte qui a été discuté et adopté lors des séances du
groupe d’accompagnement. Ce texte a été soumis a un panel d’expertes et d’ex-
perts pour prise de position. Les observations ont été intégrées dans la version
finale. Le Comité de direction de I’ASSM a discuté et adopté les recommanda-
tions lors de la séance du 16 septembre 2021, la Commission Centrale d’Ethique
le 28 septembre 2021.
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1. Introduction

Chaque traitement doit étre fondé sur les valeurs de base éthiques d’une bonne
pratique médicale. Celles-ci comprennent notamment le respect de ’autonomie
de la patiente! ainsi que les principes de bien-étre de cette derniére et de non-
malfaisance. Les considérations d’équité entrent également en jeu, par exemple
sous la forme du principe qui implique de prendre en charge, avec la méme
diligence, toutes les patientes quels que soient leur sexe, leur groupe ethnique,
leur position sociale, leur situation économique, leur conception du monde ou
leur religion.? Il n’est pas toujours aisé de suivre ces principes éthiques dans la
pratique médicale quotidienne. Les spécialistes de santé se sentent par exemple
souvent dans 1’obligation de proposer et d’appliquer des traitements qui, selon
eux, ne sont pas dans le meilleur intérét de la patiente.®*

Cette attitude peut avoir différentes causes,® parmi lesquelles:
— attentes et pression des patientes et/ou de leurs proches;
— peur des discussions délicates («c’est plus simple de poursuivre le traitement»);
— «poursuite du traitement» suite & une erreur de traitement/une complication;
— «poursuite du traitement» parce que les efforts entrepris ne doivent
pas l’avoir été en vain;
— confrontation avec les limites de la médecine: «sauver a tout prix»;
— médecine défensive/de sécurité: peur de rater quelque chose, peur
des poursuites judiciaires;
— intéréts économiques, exces de soins médicaux induit par 'offre, etc.

Les traitements inefficaces ou dénués de sens et les clarifications diagnostiques
superflues sont plus préjudiciables que bénéfiques: ils n’améliorent pas la qua-
lité de vie ni n’augmentent les chances de survie. Ils ne sont pas durables et
mobilisent des ressources susceptibles de manquer a d’autres patientes. C’est
ici qu’intervient l'initiative «Choosing Wisely Switzerland»®, lancée par 1’Aca-
démie Suisse des Sciences Médicales (ASSM) et la Société Suisse de Médecine
Interne Générale (SSMIG). Il s’agit essentiellement d’éviter les mesures ineffi-

1 Dans les directives et recommandations de 'ASSM, les dénominations masculines et féminines sont utilisées
alternativement d'un chapitre a l'autre. Elles englobent toujours I'ensemble des membres des groupes cités.

Cf. par ex. le Code de déontologie de la FMH, art. &4

Cf. OCDE 2017.

Cf. Fassler et al. 2015.

(f. la feuille de route du département Ethique de la DIVI: Michalsen et al. 2021.

o v W

Cf. «Gestion des conflits d'intéréts lors de I'élaboration de guidelines et de choosing-wisely-lists».
Recommandations de I'ASSM (2017); www.smartermedicine.ch/fr


https://www.smartermedicine.ch/fr/meta/traegerverein-fr/portraet.html
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caces, la plupart du temps le surdiagnostic ou la surthérapie. Depuis, diverses
sociétés médicales et 1’Association suisse pour les sciences infirmiéres ont pu-
blié des listes «Top-5», qui répertorient les interventions manifestement inutiles
ane pas pratiquer. Les considérations suivantes font écho a cette initiative. Elles
étudient la question de savoir a quel moment il est justifié de ne pas appliquer ou
d’arréter le traitement d’une patiente. Ces discussions sont menées sous la no-
tion générique de «futilité». La terminologie et le contenu faisant toujours I’objet
de controverses, le présent document vise a contribuer a leur clarification.

Dans le contexte médical, la futilité signifie qu’un traitement est inefficace et/ou
dénué de sens. En principe, la futilité doit également étre discutée sous 1’angle
des clarifications diagnostiques, en particulier lorsque celles-ci nuisent for-
tement a la qualité de vie. Dans le quotidien clinique, la question de l'utilité
des thérapies est néanmoins primordiale. Les présentes recommandations se
concentrent par conséquent sur les décisions thérapeutiques.

La question de savoir dans quelle mesure I’évaluation de la futilité est basée sur
des données scientifiques et I’expérience et influencée par les jugements de valeur
donne lieu a de nombreuses divergences. Si I’on reconnait une dimension subjec-
tive, se pose alors la question de savoir qui est habilité a émettre ces jugements de
valeur et pour quelles raisons. La pandémie de Covid-19 a intensifié les discussions
sur les limites de I’expertise médicale. Comme de nombreux autres pays, la Suisse
a établi des directives de triage” qui indiquent quelles patientes doivent étre traitées
en soins intensifs, et selon quel ordre de priorité, en cas de pénurie des ressources.®
En plagant le pronostic de survie a court terme au premier plan, les directives
suisses se fondent sur le principe de maximisation de l'utilité. Le conflit moral se
pose lorsque I’on décide quelles sont les patientes auxquelles on n’applique pas de
traitement, méme si celui-ci pourrait éventuellement les aider. Ces directives ont
donné lieu a des discussions sur les critéres qui sont acceptables et justifiés pour
décider de la mise en place ou de ’abandon d’un traitement. Dans ce contexte, la
place accordée au concept de futilité médicale est également importante.

Sur la base des directives de ’ASSM, on tente dans les considérations suivantes
de décrire le concept de futilité et de clarifier son rapport avec I'inefficacité,
I’absence de sens ainsi que les indications.

7 Cf «Triage en soins intensifs en cas de pénurie exceptionnelle des ressources.
Directives de I'ASSM et de la SSMI (2020, actualisées en 2021).

8  C(f.Joebges/Biller-Andorno 2020; Joebges et al. 2020.
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2. Directives médico-éthiques de I'’ASSM

Les directives médico-éthiques de ’ASSM évoquent généralement les traitements
qui «ne sont plus pertinents» ou «sont dénués de sens» dans le cadre de mala-
dies graves, par exemple dans les directives «Attitude face a la fin de vie et a la
mort» ou «Décisions de réanimation». Les directives «Mesures de soins inten-
sifs»® font une distinction entre les traitements dénués de sens et inefficaces.*
Une thérapie est qualifiée d’inefficace lorsque le but visé ne peut étre atteint,
méme si une amélioration passagere de certains parametres physiologiques peut
étre constatée. Conformément aux directives, les thérapies inefficaces doivent
étre abandonnées ou ne pas étre appliquées du tout.

Un traitement de soins intensifs est considéré comme dénué de sens quand on
constate, des le début ou au cours du traitement, que le patient ne pourra pas re-
trouver des conditions de vie adéquates. Selon les directives, ce que I’on entend
par «des conditions de vie adéquates» dépend de la volonté et des préférences
du patient, mais doit comporter au moins une prise en charge a long terme en
dehors de I'unité de soins intensifs. D’apres les directives, des thérapies dénuées
de sens ne peuvent pas étre exigées par le patient ou par la personne habilitée a le
représenter, car elles représentent un lourd fardeau pour le patient, ses proches
et ’équipe de soins tout en ne laissant envisager aucune perspective fondée
d’atteindre 1’objectif visé. La seule survie sous thérapie intensive continue ne
peut étre considérée comme un but auquel on aspire. Ainsi, non seulement les
thérapies inefficaces mais aussi les thérapies efficaces peuvent manquer de sens.

Méme si ’opinion selon laquelle la seule survie sous thérapie intensive conti-
nue n’est pas un but auquel on aspire est probablement partagée par beaucoup,
les directives portent néanmoins un jugement sur ce point. Afin de constater une
éventuelle absence de sens, il convient d’abord de prendre en compte les objec-
tifs thérapeutiques prioritaires et de prévoir assez de temps pour évaluer la situa-
tion — évaluation qui de toute fagon ne peut souvent pas étre réalisée avec une
certitude absolue. Par conséquent, les directives renoncent, en ce qui concerne
I'inefficacité, a exiger explicitement ’abandon d’une thérapie dénuée de sens.

9 Cf «Mesures de soins intensifsy. Directives médico-éthiques de I'ASSM (2013, annexe insérée en 2020 et 2021)

10 Cf chap. 5.4. des directives «Mesures de soins intensifs». Le terme d'origine anglaise «futilité» n'est utilisé dans
les directives qu'a titre d'équivalent approximatif, mais il n’est ensuite plus employé en raison de I'hétérogénéité
et des controverses autour des définitions existantes.



Swiss Academies Communications, Vol. 16, N° 6, 2021 57

Les directives de triage évoquées en introduction complétent les directives «Me-
sures de soins intensifs». La notion d’absence de sens y est traitée non pas a titre
anticipatoire comme critere d’admission en soins intensifs, mais en lien avec
le triage durant le séjour aux soins intensifs.!* Cependant, les critéres oppo-
sés dans les directives a I’admission en soins intensifs comprennent également
les considérations sur 1’absence de sens prévisible du traitement. Les décisions
relatives aux places de traitement fondées sur les directives soulagent les pro-
fessionnels de santé mais aussi les représentants dans le domaine médical (au
sens de l’article 378 du Code civil), qui ne sont ainsi pas obligées d’évaluer en
condition de triage si leur proche ou patient doit bénéficier de I'une des rares
places de traitement. Ils doivent cependant évaluer, comme en pratique clinique
hors conditions de triage, si le patient aurait encore souhaité un traitement en
soins intensifs.

Le concept d’absence de sens revét une importance particuliére lorsqu’il s’agit
d’évaluer si les patients qui profiteraient d’'un maintien en soins intensifs doivent
étre transférés de I'unité de soins intensifs pour laisser la place a d’autres (triage
a posteriori).?? Dans ce genre d’appréciation, le médecin en soins intensifs tente
de maximiser la valeur globale des ressources limitées des soins intensifs (res-
sources des USI). Lors des décisions de triage, on évalue souvent 1'utilité relative
qu’'un patient en soins intensifs peut attendre par rapport a un autre. Dans cette
situation, d’apres la critique, ’abandon du traitement ne serait justifié que s’il
correspondait a la volonté (du moins supposée) du patient ou bien si I'indica-
tion médicale individuelle de poursuite de traitement n’était plus pertinente.
Cependant, ce dernier motif ne serait valable qu’a condition que la poursuite
du traitement soit si dénuée de sens qu’elle ne serait pas appliquée méme sans
pénurie de ressources. Si cette position nie le cas d’une situation exceptionnelle
éthique de pénurie des ressources et s’oppose au principe de maximisation de
l'utilité, elle n’est toutefois pas contestée.'® Dans tous les cas, il est admis que les
«thérapies clairement dénuées de sens ne doivent pas étre appliquées».'* Ainsi,
le concept d’absence de sens a toujours un poids considérable. Dans le méme
temps, les jugements «si dénués de sens que» et «clairement dénués de sens»
illustrent le conflit entre les faits médicaux et leur évaluation.

1 Cf «Triage en soins intensifs en cas de pénurie exceptionnelle des ressourcesy.
Directives de I'ASSM et de la SSMI (2020, actualisées en 2021)

12 Cf. Fateh-Moghadam/Gutmann 2020.
13 Cf parex. les déclarations de Pargger/Felder 2020.
14 Picecchi 2020.
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3. Inefficacité et absence de sens en médecine

3.1. Contexte historique

Le concept d’inefficacité et d’absence de sens en médecine remonte a I’ Antiqui-
té."s Au fil des siecles, il a évolué aussi bien tant sur le plan de sa signification
que de sa fonction. Dans le Corpus hippocratique, il est préconisé de renoncer a
poursuivre le traitement d’une personne si celle-ci était emportée par une mala-
die que la médecine ne pourrait pas vaincre.'® L'inefficacité et I’absence de sens
d’une thérapie ont ainsi été associées aux limites de la médecine. Ce n’est qu’a
partir du XXe siecle que les progres de la médecine et de la technologie ont per-
mis de prolonger la vie des patientes atteintes d’'une maladie incurable.”” A cette
époque, le concept d’inefficacité et d’absence de sens en médecine a été attaché
aux considérations liées au rapport cotit-bénéfice et a la question de 1’équité.
Une autre transition a eu lieu avec la démocratisation de la médecine et du ren-
forcement de I’autonomie des patientes qui en a découlé.'® L'idée que les méde-
cins, en qualité de spécialistes, devraient décider de la vie humaine a été rempla-
cée par le modele d’une prise de décision commune (shared decision-making).*

3.2. Débats autour de la futilité et clarifications terminologiques

L'utilisation du terme «futilité» ne s’accompagne pas toujours d’une distinc-

tion claire entre 'inefficacité et ’absence de sens. Les débats autour de la

compréhension et de I'utilisation de ce terme peuvent néanmoins étre classés

dans au moins trois controverses connexes:*

1. Comment comprendre le rapport entre les évaluations et les décisions objec-
tives/factuelles et subjectives/influencées par des jugements de valeur?

2. Quel poids doivent avoir I’autorité ou I’expertise médicale d'une part, et I’au-
tonomie des patientes d’autre part?

3. Quelle est la régle en cas de divergence entre I’estimation des résultats effec-
tuée par les médecins et celle des patientes ou de leurs proches?

15 Cf. Schneiderman 2011

16 Cf. Schneiderman 2011; Aghabarary/Dehghan Nayeri 2016.
17 Cf. Aghabarary/Dehghan Nayeri 2016.

18 Cf. Misak et al. 2016.

19 Cf Roscaetal. 2020.

20 Cf. Wolfe 2019
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Certains auteurs?! cherchent a formuler une définition objective. Les définitions
souvent citées et utilisées de futilité quantitative et qualitative proviennent de
Schneiderman et al.* La futilité quantitative désigne I’avis médical fondé sur des
données empiriques indiquant une probabilité de réussite d’un traitement (par
ex. rétablissement de la circulation) inférieure a 1 %. En revanche, la futilité qua-
litative décrit des états dans lesquels la patiente ne voit, en raison de ses valeurs,
aucune utilité dans un traitement (par ex. une dépendance absolue aux services
de soins intensifs). Alors que la futilité quantitative se rapporte aux objectifs d'un
traitement, la futilité qualitative vise la qualité de vie de la patiente.

Un autre concept récurrent est celui de futilité physiologique?®?, qui se référe aux
effets et objectifs physiologiques que la thérapie ne permet pas d’atteindre. Ce
concept se rapproche davantage de la définition de I'inefficacité donnée dans
les directives de I’ASSM, mais il peut aussi s’étendre a I’absence de sens. Par
exemple, un traitement antibiotique serait inefficace contre une infection virale,
mais une thérapie intensive serait dénuée de sens en cas de mort cérébrale.

D’autres auteurs remettent en question le terme de futilité. Dans leurs critiques,
ils I’'accusent d’étre subjectif et influencé par des jugements de valeur par le
simple rapport avec un objectif choisi et, en méme temps, de n’étre qu'un sem-
blant d’avis objectif et factuel.?* La subjectivité des objectifs fixés ainsi que des
limites (concernant I’ampleur de I’effet ou le degré de probabilité de survenue)
s’applique aussi bien aux traitements inefficaces que dénués de sens. Afin de
clarifier la relation avec un objectif de traitement spécifique et les différentes
composantes de I’évaluation, d’autres termes tels que «inapproprié» ou «inu-
tile» sont proposés.? Plusieurs associations professionnelles ont proposé dans
une déclaration de principe commune de limiter le terme de «futilité médicale»
a I'inefficacité physiologique et d’adopter le terme «potentiellement inappro-
prié» (potentially inappropriate) pour toutes les formes d’inefficacité et d’ab-
sence de sens comportant des composantes appréciatives.? On lui opposa en
retour la transparence et la clarté de la notion de futilité, qui ne laisse aucun
doute quant a la finitude de la vie humaine et aux limites de la médecine.*”

21 Cf. Brody/Halevy 1995; Schneiderman 2011

22  Cf. Schneiderman et al. 1990.

23 Cf. Aghabarary/Dehghan Nayeri 2016; Brody/Halevy 1995

24 Cf. Kyriakopoulos et al. 2017; Truog/White 2013; Wilkinson/Savulescu 2011.
25 Cf Brett/McCullough 2017; Kyriakopoulos et al. 2017; Truog/White 2013.

26 Cf. Bosslet et al. 2015; Pope 2017.

27 Cf. Schneiderman et al. 2018
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L'une des conclusions importantes de ces discussions fondamentales est que
la futilité se rapporte a un objectif thérapeutique défini variable en fonction de
la population de patientes. Ainsi, le retour a des conditions de vie adéquates
(c’est-a-dire au moins une prise en charge a long terme en dehors de I'unité de
soins intensifs), tel que mentionné dans les directives de ’ASSM sur les mesures
de soins intensifs, constitue un objectif plausible (bien que non dénué de juge-
ments de valeur) pour évaluer I’absence de sens. Mais cela ne vaut en premier
lieu que concernant les patientes des soins intensifs.?® Au-dela de ces contro-
verses conceptuelles fondamentales sont apparues des prises de position prag-
matiques, qui soulignent que chaque décision concernant I’adéquation d’une
mesure est prise dans un contexte social et médical plus vaste.?

3.3. Perspective éthique

Le concept de futilité présente de multiples facettes, d’ol le jugement réservé de
nombreuses personnes quant a l'utilisation de ce terme. La futilité médicale serait
un concept complexe, ambigu, subjectif, spécifique a chaque situation, influen-
cé par les jugements de valeur, dépendant des objectifs visés et presque toujours
accompagné d’'un certain degré d’incertitude. C’est pourquoi il n’y aurait pas de
critére objectif et valable pour sa définition.*® Cependant, une telle critique semble
trop radicale étant donné qu’il y a effectivement des valeurs et des objectifs qui
sont partagés par beaucoup. Par conséquent, il est possible de parler d'un consen-
sus général dans certaines situations concernant non seulement I'inefficacité, mais
également 1’absence de sens. En fin de compte, il s’agit ici aussi d’'une décision
fondée sur des valeurs, qui s’inscrit dans 1’état des connaissances de la commu-
nauté scientifique et reflete les normes et conceptions du monde de la société. Les
procédures d’autorisation et le Health Technology Assessment® peuvent jouer un
role central dans I’élaboration de ces consensus. Ces évaluations doivent étre réali-
sées et réfléchies de la maniére la plus transparente possible et étre intégrées dans
un processus décisionnel congu conjointement avec la patiente. En particulier, il
est nécessaire d’instaurer un débat public sur la question du type, de 'ampleur et
de la probabilité d’un effet suffisants pour justifier 'utilisation de ressources limi-
tées. Dans ce cadre, il semble légitime de distinguer les trois catégories suivantes:*

28 Cf «Mesures de soins intensifsy. Directives médico-éthiques de I'ASSM (2013, annexe insérée en 2020 et 2021)
29 Cf. Misak et al. 2016; Misak et al. 2014; Krones/Monteverde 2013.

30 Cf Aghabarary/Dehghan Nayeri 2016; Nair-Collins 2015

31  Cf. www.swissmedicalboard.ch

32 Cf Misak et al. 2016 qui traitent les notions de «straightforward-unnegotiated», «straightforward-negotiated»
et «non-straightforward»
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Catégorie «La médecine déciden»

dans le cas de I'inefficacité physiologique, le constat empirique indique (mal-
gré une certaine incertitude résiduelle ou un risque d’erreur) qu'un traitement
n’est ou ne serait pas/plus efficace. Dans ce genre de situation, les spécialistes
de santé® peuvent décider de ne plus proposer de traitement (par exemple
utilisation d’une ECMO chez une patiente avec un pronostic défavorable). La
décision se rapporte a la situation médicale et doit se fonder sur 1’expertise
professionnelle. Ce cas de figure implique un consensus social qui accorde
aux spécialistes de santé les compétences correspondantes. Ces situations sont
souvent réglées au niveau des politiques de conduite, par exemple par les di-
rectives professionnelles spécifiques (voir également la section 5.1. Obligation
de traitement ou proposition de traitement). Méme dans une telle situation, le
dialogue avec la patiente et ses proches est essentiel. 1l est particulierement
important d’expliquer le contexte de la décision aux différentes personnes.

Catégorie «La médecine conseille»

Cette situation représente le cas habituel. Les spécialistes de santé montrent
a la patiente (ou a ses représentantes) son pronostic individuel, les options
de traitement ainsi que les chances et les risques et proposent, a la demande
de la patiente, un traitement ou des possibilités thérapeutiques alternatives.
La patiente accepte ou refuse le traitement, ou bien elle choisit I'un des trai-
tements alternatifs proposés. Dans ce cadre, le droit a I’autodétermination de
la patiente est prioritaire. Il convient toutefois de tenir compte du fait qu’elle
peut a tout moment refuser les traitements, mais qu’en principe elle ne peut
pas exiger certains traitements.**

Catégorie «Zone grise»

les objectifs ou les mesures thérapeutiques sont évalués différemment. Dans
ce cas, I’évaluation des données empiriques est influencée par la conception
du monde et les valeurs sociales. Par exemple, faut-il reconnaitre & une pa-
tiente un droit a un traitement qui s’est avéré inefficace dans les 50, 99 ou 100
derniers cas («La médecine décide»)?* La décision normative réside dans la
définition de la limite de tolérance, c’est-a-dire du «cut off» (futilité quantita-
tive) ou dans 1’évaluation de la pertinence des effets thérapeutiques (futilité
qualitative). Dans ces situations, il s’agit aussi généralement de clarifier avec
la patiente si le traitement est souhaité, méme si les perspectives de réussite

Cf. Truog 2018.

34 Cf. Aebi-Muller 2021.

35

Cf. Brett/McCullough 2017; Kyriakopoulos et al. 2017; Truog 2018
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sont minces («La médecine conseille»). L'importance des conséquences du trai-
tement ne concerne pas seulement la charge pour la patiente et ses proches (ou
I’équipe de soin). En cas de thérapies trés onéreuses, il faut également réfléchir
aux colts d’opportunité possibles, les ressources mobilisées n’étant plus dis-
ponibles pour les autres patientes.’® En fonction de ce parameétre, un traitement
peut alors également entrer dans la catégorie «La médecine décide».

La médecine conseille
Evaluations -
qualité de vie, objectifs

Zone grise
Evaluations -
résultats,
objectifs, mesures

La médecine décide
Données empiriques
physiologiques et
basées sur des preuves

Graphique T: Futilité et décisions en médecine.

Tandis que les mesures médicales pour lesquelles les processus physiologiques ou les preuves et
connaissances empiriques médicales permettent d’exclure clairement toute efficacité représentent
une zone trés restreinte, la zone dans laquelle I'efficacité peut é&tre évaluée différemment selon
I'objectif de la thérapie est nettement plus grande. Entre les deux se trouve la «zone grise», ol I'enjeu
consiste a définir les mesures proposées en tant qu'options de traitement selon le contexte social

et économique considéré.

36 Cf. Niederman/Berger 2010.
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4. Indication médicale

4. Contexte historique

L'inefficacité et I'absence de sens sont en relation directe avec I'indication mé-
dicale, dont le concept, tout comme celui de la futilité, remonte a la médecine
antique. Depuis Galien, elle a pris un caractére déontologique sous la forme de
I’obligation d’intervention médicale.?” Le Moyen Age a vu le développement
de la théorie sur I'indication, qui pouvait s’appuyer toujours plus sur des bases et
des connaissances empiriques. Les décisions diagnostiques et thérapeutiques
se fondaient désormais sur les signes et les causes des maladies. Aujourd’hui,
I’indication est considérée comme un processus discursif et normatif.

4.2. Clarifications terminologiques et controverse sur
l'indication médicale

L’indication médicale permet de justifier scientifiquement qu'un traitement est
adapté et approprié pour parvenir a I’objectif défini conjointement avec le patient.
Comme pour ’absence de sens médical, les avis divergent quant a savoir dans
quelle mesure le concept d’indication médicale dépasse le cadre médical et scienti-
fique. Outre les aspects et les considérations influencées par les jugements de valeur,
I'idée que se fait la société d'une bonne prise en charge médicale et des objectifs de
la médecine joue un réle important.*® De méme qu’avec le concept de futilité, cer-
tains aspects qui ne sont pas axés sur le bien-étre du patient ou une répartition équi-
table des ressources peuvent également entrer en jeu dans I'indication médicale. Par
exemple, les objectifs économiques de la gestion hospitaliére peuvent avoir une in-
cidence sur les décisions médicales en matiere d’élaboration d’indications. Certains
auteurs proposent donc d’autres notions, telles que «évaluation des bénéfices et des
dommages» pour expliciter les aspects portant des jugements de valeur.*

La pose de 'indication comporte deux étapes: dans un premier temps, I'indica-
tion médicale au sens strict apporte une justification professionnelle et basée
sur des données scientifiques qu’un traitement est adapté et approprié a ’objectif
convenu. Elle se justifie de maniére empirique, ainsi que par sa finalité et sa

37 Cf. Gahl 2015.
38 Cf. Dérries/Lipp 2015; Maio 2015.
39 Cf Dorries 2015, Marckmann 2015
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causalité, et repose sur la catégorisation des maladies et des cas.** Dans un second
temps, le traitement est évalué par rapport a la situation individuelle du patient
sur le plan aussi bien médical que personnel. L'indication médicale revét ainsi
un double caractere: elle doit étre justifiable scientifiquement tout en tenant
compte des aspects et des valeurs personnels et individuels du patient.** Méme
si la pose de I'indication «se rapporte nécessairement aux facteurs scientifiques
ainsi qu’aux aspects liés a ’environnement du patient dans son contexte socio-
culturel»*?, cela ne signifie pas qu’elle est arbitraire. Elle s’inscrit dans des struc-
tures décisionnelles réglementées et peut étre vue comme un moyen d’instaurer
la confiance dans I’expertise professionnelle.

Ainsi, I'inefficacité comme 1’absence de sens constituent un motif suffisant pour
la non-indication d’un traitement. D’autre part, un traitement efficace ne doit pas
étre automatiquement appliqué. Il faut d’abord évaluer les bénéfices et les risques
des possibilités de traitement disponibles et recueillir la volonté du patient.

La notion d’indication médicale rappelle I'opérationnalisation de la notion d’adé-
quation selon l’art. 32 LAMal: «La question de son caractere approprié s’apprécie
en fonction du bénéfice diagnostique ou thérapeutique de I’application dans le cas
particulier, en tenant compte des risques qui y sont liés au regard du but thérapeu-
tique.» Le caracteére approprié se confond avec la question de I'indication médicale,
comme le constate également le Tribunal fédéral suisse: «lorsque I'indication médi-
cale est clairement établie, le caractére approprié de la prestation I’est également.»*

4.3. Perspective éthique

Tout comme la futilité médicale, le concept d’indication médicale comprend
différentes catégories**: Une mesure est:

— indiquée;

— non-indiquée (dénuée de sens et/ou inefficace);

— contre-indiquée (préjudiciable);

— indiquée de maniere discutable.

40 Cf Raspe 2015.

41 Cf. Neitzke 2015, Marckmann 2015.
42 Maio 2015

43 ATF130 V. 532 p. 536.

44 Cf. Neitzke 2015
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La derniere catégorie correspond a peu pres a la «zone grise» de I'inefficacité ou
de I’absence de sens en médecine. L'indication d’un traitement est douteuse eu
égard a la situation individuelle et personnelle du patient lorsque la probabilité
de réussite est faible et/ou que le bénéfice est marginal ou insuffisamment étayé
sur le plan scientifique.

L’indication médicale peut étre différenciée davantage afin de séparer les éléments
scientifiques des aspects comportant des jugements de valeur et individuels. Une
indication médicale au sens strict porte uniquement sur le domaine médico-
scientifique et vise I’efficacité d’un traitement.*® L'indication ou la non-indication
d’un traitement dépend en ce sens exclusivement de jugements fondés sur des
données scientifiques. De plus, on peut prévoir pour les indications un degré
de recommandation aligné sur le niveau de preuves.*® En ce qui concerne ces
appréciations et jugements médicaux, les patients se trouvent dans une relation de
confiance vis-a-vis des spécialistes de santé et se fient a leur expertise.

Dans la deuxiéme phase de I’évaluation qui compléte I'indication médicale au
sens strict, on utilise la notion de bénéfice comme décrit plus haut (cf. section 4.2).
Les jugements entrant en jeu dans le processus décisionnel mené avec le patient
sont ainsi exprimés de fagon explicite. La question de ’autonomie du patient se
méle alors a ’expertise professionnelle. L'étape d’évaluation suivante concerne
les obligations éthiques vis-a-vis des proches, des autres patients et de la collecti-
vité solidaire’. La derniére phase étudie le rapport bénéfices-risques-contraintes
englobé sous la notion d’adéquation.

La qualité de I'indication médicale est exposée a différents risques. D’une part, la
priorité croissante accordée a I'individualité des patients et a leurs souhaits pour-
rait ouvrir la voie & une médecine qui réponde aux souhaits et qui reléguerait a
l’arriere-plan le caractere normatif et fondé sur les données scientifiques de I'in-
dication médicale.*® D’autre part, des incitations économiques pourraient pousser
les spécialistes de santé a mettre au premier plan non pas 'intérét du patient, mais
d’autres facteurs ne relevant pas de la médecine lors de la pose de I'indication.*’

45 Cf. Marckmann 2015.

46 Cf Raspe 2015

47 Cf. Marckmann 2015.

48  Cf. Maio 2015; Raspe 2015.

49 Cf. Dérries 2015; Maio 2015; Raspe 2015.
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5. Aspects juridiques

Afin de qualifier les traitements inefficaces ou dénués de sens du point de vue
juridique, il convient de prendre en compte les questions pouvant se poser dans
ce contexte.’® D'une part, il faut clarifier dans quelles conditions il y a obligation
de traitement ou obligation de proposer un certain traitement (5.1), la conduite
a adopter en cas de refus du traitement proposé (5.2) et comment procéder en
cas d’indication ambigué (5.3). Ensuite, on étudie d’abord dans quelles condi-
tions ’assurance-maladie rembourse le traitement. Dans un premier temps,
les circonstances dans lesquelles un traitement doit étre remboursé par ’assu-
rance-maladie sont exclues de la réflexion.

Si la médecin et la patiente éclairée (ou ses représentantes) sont d’accord sur I’ap-
plication, la non-application ou ’abandon d’un traitement, il n’y a pas d’autres
problémes sur le plan juridique. C’est pourquoi les paragraphes suivants traitent
uniquement des situations conflictuelles.

5.1. Obligation de traitement ou de proposition de traitement

Une situation conflictuelle peut se produire lorsque la patiente exige un traite-
ment qui ne lui est pas proposé. Se pose ainsi la question de savoir dans quelles
circonstances une médecin est juridiquement obligée de proposer un traitement.
La littérature juridique s’accorde unanimement a dire que les traitements non-
indiqués ne doivent étre proposés ni par I’hopital, ni par la médecin. La notion
d’indication médicale a donc une importance considérable. Comme décrit a la
section 4.2, la médecin dispose d’une marge de manceuvre. L'indication posée
sur la base de ses compétences professionnelles, de ses connaissances empiriques
et, les cas échéant, tenant compte de directives spécifiques dessine cependant
le cadre au sein duquel la patiente peut exercer son droit a ’autodétermination,
entendu comme droit de s’opposer aux décisions de tiers (cf. section 5.2).* Les
traitements considérés comme «dénués de sens» selon les critéres médicaux ne
sont par conséquent pas obligatoires et la médecin n’est pas non plus tenue de
soumettre une proposition de traitement correspondante a la patiente ou a ses re-
présentantes. Elle n’est pas non plus tenue de transférer la patiente a une collegue
ou a une institution disposant au mieux d’une proposition correspondante.

50 Les situations de triage au sens strict, c’est-a-dire la pénurie de ressources concernant les places
en soins intensifs (cf. notamment Aebi-Muller 2021), ne sont pas prises en compte par la suite.

51 Cf Aebi-Mdller et al. 2076.
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Par souci d’exhaustivité, il convient également de noter que ’obligation de traite-
ment imposée au corps médical constitue de toute fagon une exception et se limite
a préter assistance dans les situations d’urgence®®. Méme dans ce cas, les traite-
ments pour lesquels il n’existe pas d’indication ne doivent pas étre proposés.®

5.2. Refus d'un traitement proposé ou recommandé

Le traitement ne doit pas étre appliqué si la patiente éclairée et capable de dis-
cernement (ou sa représentante) décide qu’elle ne veut pas bénéficier d’un trai-
tement concret qui lui est proposé ou d’une thérapie de maniere générale.** Dans
ce cas, il faut seulement veiller a ce que cette décision soit prise librement et
non sur la base d’'une information directive unilatérale ou d’arguments subjectifs
des spécialistes de santé (pseudo-futilité). Une décision prise sous pression ou a
la suite d’une information unilatérale sur ’abandon ou le refus d’un traitement
serait juridiquement caduque, posant ainsi la question de la responsabilité. En
outre, le refus de mesures médicales doit étre respecté, quels que soient ses mo-
tifs. Seules demeurent réservées (a titre exceptionnel) les mesures de protection
de ’enfant® ou, en cas de patiente incapable de discernement ou de menace de
I’intérét de la patiente incapable de discernement par une représentante, les me-
sures relevant du droit de protection de 1’adulte.*®

5.3. Conflit en cas d'indication discutable («zone grisen)

Du point de vue juridique, la situation la plus compliquée se produit lorsqu’il
reste des doutes quant a I’indication ou la non-indication d’un traitement exi-
gé ou quand la médecin et I’équipe soignante sont d’avis qu’il serait préférable
de renoncer au traitement. Certes, le renoncement de la patiente (méme a un
traitement clairement indiqué, et a fortiori & un traitement dont I'indication est
ambigué) ne pose aucun probléeme juridique et doit étre respecté. De méme, un
traitement (clairement) non-indiqué ne doit pas étre proposé. En revanche se
pose la question du role joué par le souhait de la patiente dans la «zone grise».
Les tribunaux se saisissent peu de ces affaires et, le cas échéant, la plupart du

52 Cf. art. 40 let. g de la loi sur les professions médicales.

53 Cf. Aebi-Mdller et al. 2016.

54  Cf. Aebi-Muller et al. 2016. § 2, ch. 94 et les références citées.

55  Cf. Pfister Piller 2016

56  Cf. «Mesures de contrainte en médecinen. Directives médico-éthiques de I'ASSM (2018).
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temps uniquement sous 1’angle de la prise en charge des cofits par ’assurance-
maladie. Etant donné que 1’efficacité, ’'adéquation et 1’économicité d’un traite-
ment constituent les conditions de prise en charge par la caisse-maladie, elles
peuvent également servir de point de départ dans le dialogue entre la médecin
et la patiente pour déterminer s’il y a obligation de proposer un traitement.*” Si
le dialogue n’aboutit a aucun accord entre les spécialistes de santé impliquées et
la patiente ou ses représentantes, il convient de distinguer les cas suivants: si les
ressources nécessaires pour le traitement exigé sont disponibles et qu’il y a obli-
gation pour l’assurance-maladie de prendre en charge les cofts, il convient en
cas de doute d’appliquer le traitement (ou une tentative de traitement) souhaité.
Par contre, si I'une ou les deux conditions ne sont pas remplies, il convient par
principe de renoncer au traitement ou d’abandonner le traitement déja engagé et
de donner la priorité aux soins palliatifs le cas échéant.

6. Conclusion

Le concept de futilité est complexe; les notions «inefficacité», «absence de sens»
et «indication» utilisées dans ce cadre sont employées différemment et sont dis-
tinctes les unes des autres. Les présentes recommandations jettent les bases pour
une utilisation claire et cohérente de ces notions.

L’inefficacité comme ’absence de sens constituent un motif suffisant pour la
non-indication d’un traitement. A I'inverse, cela ne signifie pas pour autant que
tout traitement éventuellement efficace est indiqué, car il faut en outre éva-
luer les risques et les bénéfices (aspects négatifs pour le patient, adéquation) et
prendre en compte la volonté de la personne.

La considération d’un acte comme «futile» ou non dépend essentiellement de ce
quel’on entend par résultat satisfaisant. La question de savoir ce qu’est un objec-
tif thérapeutique approprié reste donc fondamentale. Qui définit 1’objectif théra-
peutique? Peut-il étre atteint dans une mesure suffisante grace a I'intervention?
Le rapport entre bénéfices, risques et contraintes est-il acceptable pour le pa-
tient? La différenciation entre les décisions qui émanent clairement des spécia-
listes de santé (cf. section 3.3: «La médecine décide») et les décisions a prendre
conjointement avec le patient (cf. section 3.3: «La médecine conseille»/«Zone
grise») est capitale. Dans certains domaines, il existe un solide consensus social
permettant une décision médicale professionnelle unilatérale méme contre la

57 Cf. Aebi-Mdller 2021.
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volonté de la personne concernée, par exemple lorsque les patients, leurs re-
présentants ou leurs proches exigent des traitements qui n’appartiennent pas
a la pratique médicale reconnue ou refusent I’abandon du traitement méme si
sa poursuite doit étre considérée comme médicalement dénuée de sens (par
exemple thérapie en cas d’insuffisance cardiaque résistante ou d’état végétatif
persistant). Dans ces cas de figure, le concept de futilité renforce I’autonomie et
I’expertise de I’équipe soignante. Dans le méme temps, le concept d’absence de
sens peut aider les proches a accepter ’abandon juridiquement fondé d’un trai-
tement (cf. section 5.1) et a donner son accord pour des soins palliatifs.’® Dans
tous les cas, le dialogue avec le patient et ses proches reste essentiel.

Selon les directives de ’ASSM «Décisions de réanimation», une tentative de réa-
nimation est considérée comme dénuée de sens si, du point de vue du pronostic,
une prolongation de la vie a court ou moyen terme avec une qualité de vie accep-
table pour le patient est exclue avec une probabilité élevée. D’autre part, ces recom-
mandations mentionnent également des critéres pour les situations dans lesquelles
les mesures de réanimation ne sont pas pertinentes (ni négociables) du fait de la
présence de signes évidents indiquant qu’elles seraient infructueuses®.

58 Cf. Sari¢ et al. 2017; Truog 2018.

59 Ces signes sont les suivants: arrét circulatoire sans témoin, pas d'hypothermie, asystolie, pas de réanimation
par les premiers secours, arrivée des secours apres plus de 10 minutes. Les recommandations indiquent
également qu’une tentative de réanimation limitée dans le temps est parfois pratiquée pour soulager les proches.
Il s’agit surtout de leur montrer que tout a été tenté. Elles soulignent enfin que cela est problématique du
point de vue éthique
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En complément au texte, le tableau suivant présente le lien entre I'inefficacité et

I’absence de sens par rapport a I'indication.

Futilité

Inefficacité

Absence de sens

inefficace

: probablement
inefficace

* probablement

dénué de sens

“ dénué de sens

L'objectif thérapeu-
tique spécifique

ne peut pas étre
atteint avec le traite-
ment, ¢.-a-d. aucun
succes thérapeutique
possible (par ex.
traitement anti-
bactérien pour une
infection virale).

‘ La probabilité d'un
succes thérapeu-
tigue spécifique est
incertaine ou faible,

favec tout au plus

fun effet faiblement

“important en
perspective (par
ex. prescription de
digoxine en cas d'in-
suffisance cardiaque
‘résistante au traite-
iment).

i Méme en cas de traite-

ment potentiellement
efficace, il n'y a gu'un
faible espoir de par-

ivenir a l'objectif the-
i rapeutique supérieur
- souhaité par le patient

(par ex. guérison, sur-
vie avec une qualité
de vie acceptable)

(par ex. chimiothérapie

- expérimentale en
i cas de maladie tumo-
:rale métastasée avan-

cée avec faible espoir
de prolonger la survie
de guelques mais).

i Méme en cas

de traitement poten-
tiellement efficace,
I'objectif thérapeutique

i supérieur souhaité
" par le patient (par ex.
i guérison, survie avec

une qualité de vie
acceptable) ne peut
pas étre atteint (par
ex. réanimation apres

-un arrét de plusieurs
‘minutes de I'apport
en oxygene chez un

patient atteint de BPCO
au stade terminal).

non-indiqué
(ou contre-indigué,
voire nocif)

-indiqué de maniére discutable («potentially

inappropriaten)

Lindication exige I'examen de I'adéquation.
- Evaluation du rapport entre I'ampleur et
la probabilité des bénéfices, des risques et

des effets négatifs

: L'éligibilité au remboursement (concernant
‘I'assurance-maladie obligatoire) nécessite
I'examen de I'économicité.

- Evaluation de la rentabilité (Health Techno-

logy Assessment)

‘non-indiqué

(ou contre-indiqué,
voire nocif)

Dans tous les cas, le dialogue avec le patient au sujet des objectifs thérapeutiques supérieurs
et spécifiques et des options de traitement disponibles reste essentiel. Lorsque I'indication est
discutable, le patient doit participer au processus décisionnel (shared decision-making).

Remarque: Deux aspects ne figurent pas dans le tableau:
1. 'adéquation, qui concerne le rapport bénéfices-risques/contraintes pour le patient (il peut y avoir un
bénéfice significatif, mais uniquement a un prix extrémement élevé, auquel cas le bénéfice net est faible);
dans ce cas, un traitement ne serait pas futile mais disproportionné («disproportionaten).

2. I'économicité et le rapport entre le bénéfice net pour le patient et les cofits («valuen). Ensemble, les trois
critéres EAE sont regroupés sous la notion de prise en charge appropriée («appropriate caren).
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7.  Recommandations

Lorsque l'inefficacité ou ’absence de sens d’un traitement est clairement éta-
blie, il n’y a pas d’indication médicale («La médecine décide»). Les recomman-
dations suivantes visent & promouvoir un maniement conscient du concept de
futilité, en particulier dans les situations ou I'inefficacité ou 1’absence de sens
n’est pas claire («La médecine conseille»/«Zone grise»), indépendamment des
préférences de la patiente. Dans ce cadre, les recommandations suivantes sont
importantes:

7.1.  Clarification de I'objectif thérapeutique

L’objectif supérieur du traitement doit étre clarifié conjointement avec la patiente
ou ses représentantes. Cela exige que les spécialistes de santé tiennent compte
des visions et du niveau de connaissances de la patiente, soient a I’écoute de ses
besoins, souhaits et craintes et s’enquiérent de ses préférences. Les spécialistes
doivent s’orienter selon 1’objectif du traitement et consigner si la maniére de
procéder correspond a cet objectif. Le résultat doit étre documenté en bonne et
due forme.

Exemple: Une patiente atteinte d’un cancer du col de 'utérus développe une
insuffisance rénale obstructive pouvant entrainer un déces rapide en I’absence
de traitement. Elle souhaite étre vivante pour la naissance de son petit-enfant
dans deux mois. Une dialyse peut prolonger sa vie, sans apporter de change-
ment a sa maladie tumorale. Elle permet néanmoins a la patiente d’étre vivante
a la naissance de son petit-enfant et peut ainsi avoir du sens.

7.2. Reconnaissance du «biais» personnel

Non seulement la pose de I'indication se fonde sur des faits objectifs, mais elle
est souvent influencée par des raisons non techniques. Par exemple, les évalua-
tions émotionnelles subjectives des situations ou face a des groupes de patientes
qui ont peur des discussions délicates ou bien les conflits d’intérét peuvent
influer sur le jugement professionnel. Ces influences doivent étre reconnues et
faire I’objet d’une réflexion critique.
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Exemple: Les spécialistes de santé ont conscience d’avoir tendance a juger une
thérapie comme dénuée de sens et inefficace plus rapidement pour certains
groupes de patientes et a ne pas la proposer ou l’appliquer, par ex. chez les
diabétiques ou les personnes souffrant de dépendances.®

7.3. Interprofessionnalité

La pose de I'indication doit étre interdisciplinaire et multiprofessionnelle (au
sein de I’équipe). Les spécialistes doivent participer a 1’évaluation de I'ineffica-
cité et de I’absence de sens.

Exemple: Les médecins internes et le corps infirmier qui doivent évaluer si une
dialyse doit étre pratiquée ou non sur une patiente discutent de la situation
avec la néphrologue responsable et la médecin de famille ainsi qu’avec la pa-
tiente et ses proches.

7.4. Approche biopsychosociale de la patiente

La décision relative a I’'adéquation et/ou ’efficacité d un traitement doit prendre
en considération les aspects non seulement physiologiques, mais aussi psycho-
logiques et sociaux.

Exemple: L’évaluation d’une thérapie ne se fait pas de maniére «atomisée» par
rapport a un probleme concret a gérer (par ex. intervention qui exige le repos
au lit pour la cicatrisation chez une patiente fragile avec agitation psychomo-
trice), mais de maniére globale en considérant la personne dans son entier. Cela
signifie que les autres maladies/troubles et ses conditions de vie doivent étre
prises en compte.

60 Cf. Lorentzon et al. 2019; Bernstein et al. 2013
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7.5. Prise en compte des valeurs et de la conception
du monde de la patiente

Les valeurs personnelles et la conception du monde ou les influences culturelles
de la patiente jouent sur la compréhension de ’autodétermination, de la maladie
et de la guérison, et peuvent ainsi conduire a différentes évaluations des possi-
bilités de traitement et du pronostic. Il faut définir dans quelle mesure il s’agit
d’indications résultant d’un accord commun ou se situant dans la «zone grise».

Exemple: Des parents qui, en raison de leur conception du monde, exigent la
poursuite de soins intensifs chez leur enfant atteinte de défaillance multiorga-
nique et de lésions graves du systeme nerveux central sans espoir d’améliora-
tion bénéficient d’un soutien psychologique. Lorsque des motifs religieux sont
mis en avant, il peut étre utile d’intégrer au dialogue, avec I’accord des parents,
des représentantes de la communauté religieuse.

7.6. Renforcement du dialogue

La communication/le dialogue sert a identifier les besoins des patientes et de
leurs proches, a instaurer la confiance et a prendre les bonnes décisions. Le fait
que par exemple le role des spécialistes de santé comme des patientes peut évo-
luer au cours d’une maladie grave doit étre pris en compte. S’il s’avere que les
thérapies ne produisent aucun effet, il est important de traiter la voie a suivre
acceptée par toutes les parties par le dialogue.

Exemple: Le pronostic d’une patiente dgée en soins intensifs gravement atteinte
du Covid-19 ne cesse de se dégrader. L'entretien avec les proches permet de
calmer leur inquiétude quant a I’éventualité que 1’option proposée serait due
au manque de lits et que la personne malade devrait laisser sa place a une autre
plus jeune.
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7.7. Transparence

La pose de I'indication doit étre fondée sur les preuves scientifiques, ’expé-
rience médicale et la situation de la patiente. Si I’efficacité d'une thérapie ou si
le pronostic ne peuvent pas étre évalués avec certitude, cela doit étre exposé de
maniére transparente et pris en compte dans le processus décisionnel (appré-
ciation subjective de la patiente). Une déclaration en apparence objective selon
laquelle une intervention n’apporterait rien de plus est inacceptable (pseudo-
futilité®?).

Exemple: Une chirurgienne confronte la patiente au résultat de la décision (refus
de l'intervention chirurgicale en raison du pronostic négatif) et I'informe du
motif de son refus (pronostic négatif).

7.8. Intégration anticipée des soins palliatifs

Il est important de faire comprendre a la patiente que les limitations thérapeu-
tiques (renoncement et abandon) ne signifient pas que le traitement est terminé,
mais que ’accent est mis sur les soins palliatifs. Méme lorsque les traitements
visant une survie avec une qualité de vie acceptable sont «dénués de sens», il
est possible de recourir a des interventions efficaces et parfaitement adéquates
méme en cas de modification de 1’objectif thérapeutique.

Exemple: Maladie grave persistante (par ex. BPCO, maladie neurodégénérative
grave telle que la sclérose latérale amyotrophique (SLA) ou maladie psychia-
trique grave telle que ’anorexie mentale). Dans ce contexte, I’absence de sens
signifie qu'un traitement en soins intensifs ou d’autres traitements destinés a
prolonger la vie ne sont plus indiqués et que 'importance des soins palliatifs
est mise en avant.

Les associations professionnelles, les organisations de soins et les associations
de patients sont invitées a engager le débat sur ce sujet complexe.

61 Cf. Geppert 20217; Wilkinson/Savulescu 2011
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