FORMATION CONTINUE « MIG

Soutenir I'autonomie des patients en prévision d'une perte de leur capacité de discernement

Projet de soins anticipé

Le Projet de Soins Anticipé (ProSA) est un processus de com-
munication encadré par un professionnel spécifiquement
formé permettant aux personnes d’expliciter les valeurs qui
sous-tendent leurs préférences de soins et de documenter
ainsi des directives anticipées. En cas d’incapacité de discer-
nement, le ProSA permet d’améliorer la cohérence entre les
soins prodigués et les préférences du patient de diminuer le
risque de surtraitement et d’améliorer I'expérience de soins
des personnes impliquées.

es directives anticipées ont vu le jour dans les années 1960 dans

le but de soutenir 'autonomie du patient au-dela de la perte de
sa capacité de discernement. Malheureusement, les directives anti-
cipées se sont révélées insuffisantes a atteindre cet objectif. D’une
part, les directives anticipées sont peu connues et utilisées (1),
d’autre part, leur mise en ceuvre est entravée par de nombreuses
raisons conceptuelles et pratiques (2).
Le Projet de Soins Anticipé (ProSA (3), advanced care planning en
anglais) a été défini comme «un processus de communication struc-
turé permettant aux personnes encore capables de discernement de
réfléchir a leurs préférences et objectifs de soins en anticipation
d’une perte de la capacité de discernement, de discuter de ces pré-
férences et objectifs avec leurs proches, médecins et soignants et
de les documenter et les adapter lorsque cela leur semble appro-
prié» ((4), page e549). Le ProSA met ainsi I'accent sur le processus
de communication en offrant un accompagnement professionnel
a la discussion et a la documentation de directives anticipées (5).
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Fig. 1: Autonomie temporelle. La préparation du ProSA permet de construire une vision consensuelle de
la prise en charge en cas d'incapacité de discernement (a gauche). Lorsque le patient est incapable de
discernement (a droite), les personnes qui ont participé a la préparation du ProSA, et plus particuliere-
ment le représentant thérapeutique, témoignent de la volonté présumée de la personne et renforcent de

ce fait son autonomie.
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Dans ce contexte, le ProSA ne remplace pas les directives antici-
pées mais les intégre au sein d'un processus plus global et évolu-
tif. La valeur de 'autonomie du patient, centrale dans le systéme
de santé, est ainsi comprise comme une autonomie relationnelle et
temporelle (fig. 1 et 2).

Lefficacité de cette approche est éprouvée et résumée dans plu-
sieurs revues systématiques (6-9). A la suite du ProSA, les patients
indiquent notamment un gain de clarté par rapport aux infor-
mations et documents qui traduisent au mieux leurs préférences.
Lorsque le patient est incapable de discernement, ses préférences
ont plus de chances d’étre respectées, ce qui diminue notamment
le risque qu’il soit traité contre son gré ou de subir des traitements
inutiles. Les proches, médecins et soignants rapportent également
un sentiment de controéle accru.

Le ProSA a émergé dans les années
1990 aux Etats-Unis et a gagné pro-
gressivement en popularité. Des
les années 2000, cette approche a
été adoptée a des degrés divers en
Suisse (3,10,11). En 2018, I’ Acadé-
mie Suisse des Sciences Médicales
(ASSM) (12) et I'Office Fédéral de
la Santé Publique (13) ont recom-
mandé le développement du ProSA;
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lassociation ACP Swiss, qui pro-
meut et coordonne ce modeéle au
niveau national, a vu le jour en 2020,
et un groupe de travail de 'OFSP et
de 'ASSM réfléchit actuellement a
son implantation en Suisse.

Dans le cadre de cet article nous pré-
sentons la structure et le contenu

Autres
professionnels
de santé

d’un outil permettant le ProSA, dont
la mise en ceuvre dans le canton
de Vaud montre des résultats pro-
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metteurs. Nous souhaitons par ce biais
démontrer les bienfaits et le potentiel de

Directives
anticipées

Décision de
traitement

cette approche.

Des valeurs au projet de soins

anticipé

Loutil utilisé par la Chaire de soins pal-
liatifs gériatriques du CHUV se base
sur un concept élaboré par I'Univer-
sité de Zurich et Palliative Zurich et
Schafthouse (ACP Medizinisch Beglei-
tet®), lui-méme inspiré du modele alle-
mand «Behandlung im Voraus planen»
(14) «Respecting Choices» (USA) (15)
et «Respecting Patients Choices» (Aus-
tralie, (16)). Loutil zurichois a été testé
dans les milieux hospitaliers dans le
cadre d'un essai randomisé controlé

Réflexions,
discussions

facilitateur ProSA.
(11). Loutil comprend des formations,

des formulaires pour la documentation

et des standards pour les discussions. Au cours de 2-3 discussions
entre la personne, des proches (si souhaité) et un professionnel
formé («facilitateur») les trois étapes suivantes sont abordées:

= Choix d’un représentant thérapeutique

= Entretien sur les valeurs

= Objectifs thérapeutiques et instructions médicales

Choix d’un représentant thérapeutique

Le choix d’'un représentant thérapeutique est une étape centrale
du ProSA, qui endosse une conception relationnelle de I'autono-
mie (fig. 1). Ce choix n’est pas toujours aisé car il faut pondérer les
aspects suivants: Qui a une bonne connaissance de la personne,
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Fig.2: Autonomie relationnelle. Dans le projet de soins anticipé, la personne est encouragée a

réfléchir régulierement a ses préférences de traitement et mettre a jour ses directives anticipées et
d’ajouter des documents qui permettent de faire face a d’autres situations en fonction par exemple
de I'évolution de son état de santé. La mise a jour peut étre initiée par le patient, ses proches ou le

et inhabituel. Cet aspect est particuliérement important lorsque le
bénéficiaire a des troubles neurocognitifs et que proches, médecins
et soignants devront prendre des décisions existentielles pour la
personne durant plusieurs années (18).

L'entretien concernant les valeurs

A cette étape, le facilitateur aide la personne a explorer les valeurs
qui sous-tendent ses préférences de soins. Dans le cadre de notre
outil de ProSA, 'entretien des valeurs propose de réfléchir a ce
qui compte le plus pour le bénéficiaire sur la base des questions
présentées dans le tableau 1. La logique est de commencer par des
thémes généraux (projet de vie, valeurs) pour ensuite cheminer

de son histoire de vie et de ses valeurs?
Qui entretient une relation de confiance
avec la personne? Qui a les capacités
pour défendre la volonté de la personne
face aux professionnels de santé? Qui
est d’accord et suffisamment disponible
pour assumer ce role?

Lorsque le représentant thérapeu-
tique, les médecins et les soignant-e-s
ne sont pas sirs de comment mettre
en ceuvre les directives anticipées, par
exemple lorsqu’une situation de soins
non anticipée se présente, 'autonomie
relationnelle considere les représentant-
e-s thérapeutiques comme des co-déci-
deurs puisque leur role sera de s’engager
dans une décision partagée avec les
médecins et soignant-e-s et donner le
consentement aux traitements (17).
Nous recommandons que le représen-
tant thérapeutique - et potentielle-
ment d’autres proches impliqués dans
les décisions de soins — participent au
ProSA. En effet, cette démarche est une
opportunité de préparer le représentant
thérapeutique a son role clé, complexe
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TAB. 1 Etapes et questions de I'entretien des valeurs
Etapes Questions
Introduction Qu’est-ce qui vous motive aujourd’hui a rédiger des directives anticipées?

Si la personne a une maladie: que savez-vous de votre maladie?

Qualité de vie/
la volonté de vivre

Qu’'appréciez-vous de votre vie?

Qu’est-ce que pour vous une bonne qualité de vie?

Qu’est-ce que pour vous une bonne journée?

A quel point est-ce important pour vous de vivre encore longtemps?

Limitations des
traitements

Accepteriez-vous qu’un traitement médical contribue a prolonger votre vie?
Qu’'étes-vous prét a supporter et quelles thérapies accepteriez-vous dans I'objectif
de prolonger votre vie?

Quels sont vos soucis et vos craintes lorsque vous pensez aux traitements
médicaux futurs?

Y a-t-il des situations dans lesquelles vous ne souhaiteriez plus étre

maintenu en vie?

Quelles sont les expériences qui influencent ces préférences?

A quoi ne voulez-vous surtout pas étre confronté?

Fin de vie et mort | Lorsque vous pensez a la mort, que vous vient-il a I'esprit?
Si je vous disais que ce soir vous vous endormirez paisiblement et que vous ne

vous réveillerez pas demain, quel effet cela vous ferait-il?

Contexte de vie,
conclusion

Des convictions religieuses, spirituelles ou personnelles, ou des raisons
culturelles sont-elles importantes pour vous lorsque vous pensez a vos soins ou a
votre fin de vie ?

Avez-vous d’autres remarques concernant le lieu de soins?

Aimeriez-vous ajouter quelque chose par rapport a votre attitude vis-a-vis de la
vie, de la maladie ou de la mort?
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1/.\:BV2N Objectifs thérapeutiques et directives anticipées

Entre juillet 2019 et fin 2021, plus de 50 profes-
sionnels auront été formés au ProSA en collabo-

Objectif A

Prolongation de la vie : toutes les mesures indiquées d’un point
de vue médical peuvent étre utilisées sans aucune restriction.

ration avec la Croix-Rouge Vaudoise et le Réseau
Santé Région Lausanne. Des projets d’ implantation

Objectif B

Prolongation de la vie avec certaines limitations : la personne in-
dique les mesures auxquelles elle ne consent pas dans un objectif
de prolongation de la vie. Les restrictions prononcées sont légale-
ment contraignantes pour les médecins et soignant-e-s.

sont en cours dans une vingtaine d’institutions et
organisations membres des Réseaux Santé Vaud.
A ce jour, environ 150 personnes ont bénéficié
d’un ProSA gréce au soutien de la Direction géné-

Objectif C

prodigués pour soulager les symptomes

Mesures de confort : des soins palliatifs sont principalement

rale de la santé du Canton de Vaud, de ' ASSM et de
Promotion Santé Suisse.

au fur et @ mesure vers des thémes plus spécifiques (maladie, han-
dicap, mort). Cet entretien est documenté par le facilitateur et la
documentation est ensuite relue par la personne concernée et cor-
rigée si nécessaire.

Objectifs thérapeutiques et instructions médicales

Cet outil permet aux personnes de documenter des objectifs thé-
rapeutiques et des instructions médicales pour trois situations
d’incapacité de discernement (tab.2). Lapproche par scénarios
permet au bénéficiaire du ProSA et a ses proches de se projeter
dans des situations concretes. D’autre part, 'approche par objec-
tifs permet au représentant thérapeutique, aux médecins et aux
soignants de prendre des décisions dans des situations non anti-
cipées. Si le bénéficiaire ne souhaite pas étre hospitalisé en cas
de détérioration de son état de santé, des instructions médicales
peuvent étre rédigées afin de permettre aux intervenants de gérer
la fin de vie a domicile. Des documents supplémentaires per-
mettent également de définir attitude concernant la recherche et
le don d’organes.

Il est important de souligner que la personne est libre de décider
ce quelle souhaite documenter & un moment donné: le proces-
sus peut étre interrompu ou poursuivi a tout moment. Les docu-
ments produits a I'issue du ProSA sont datés et signés par leur
auteur et idéalement par le représentant thérapeutique, le médecin
de confiance ou le professionnel qui a accompagné le processus.
Nous nous effor¢ons en outre d’offrir la possibilité aux patient-e-s
de mettre a jour leur ProSA quand cela est opportun (autonomie
temporelle) (fig. 1).

Formation et implantation du projet de soins
anticipé dans le canton de Vaud

La formation des professionnels a I'utilisation de cet outil se struc-
ture en deux modules. Dans le cadre du premier module (Cours de
base), les participants regoivent des informations sur la structure
et le déroulement du ProSA et apprennent & mener I'entretien sur
les valeurs. Dans le deuxieme module (Facilitateur) les profession-
nel-le-s apprennent & documenter les objectifs thérapeutiques et les
directives anticipées. Les principes de la communication sont ceux
de I'approche centrée sur la personne de Carl Rogers: écoute active,
empathie, réflexivité et regard positif inconditionnel. Les profes-
sionnels se présentent comme des facilitateurs du processus et non
comme des experts.
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Perspectives

La communauté de pratique des personnes et institutions porteuses

du ProSA est en rapide croissance en Suisse et dans le canton de

Vaud. Nos objectifs pour le futur visent entre autres a:

= Développer un cours destiné aux médecins;

= Développer des outils et une formation destinée aux profession-
nels qui soignent des personnes avec une capacité de discerne-
ment limitée;

= Poursuivre les tests sur les conditions de faisabilité du ProSA au
plan cantonal;

= Etoffer les liens avec le plan de réponse a I'urgence cantonale afin
de prévenir les hospitalisations non souhaitées et évitables.
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IChaire de soins palliatifs gériatriques

2Service de gériatrie et de réadaptation gériatrique
3Service de soins palliatifs et de support

4Institut des humanités en médecine

Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV)
Avenue Pierre-Decker 9, 1011 Lausanne

Conflit d’ intéréts: Les auteurs ont déclaré n’avoir aucun conflit d’'inté-
rét en rapport avec cet article.
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Take-Home Message

@ La pandémie Covid-19 a montré la nécessité de renforcer I'autonomie
des personnes en prévision d'une perte de la capacité de discerne-
ment.

@ La littérature internationale et les expériences de terrain en Suisse et
dans le canton de Vaud montrent des résultats prometteurs non seule-
ment pour les patients mais également pour leurs proches aidants.

@ En promouvant une autonomie de type relationnel, le ProSA semble
correspondre mieux aux besoins des patient-e-s, en particulier des
personnes agées et de leurs proches.
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