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Objectifs

• Identifier et intégrer les éléments essentiels de la prise 
de décision partagée nécessaires à la tenue d’une 
discussion sur les objectifs de soins dans le contexte 
des soins intensifs; 

• Apprendre à utiliser nos outils d’aide à la décision;

• Connaître certains résultats issus de nos projets de 
recherche



Plan
Introduction 
• Problématique
• Historique du projet 

Formation en prise de décision 
• La problématique
• La prise de décision partagée
• Nos outils d’aide à la décision
• La rencontre en 4 étapes
• Mise en situation 

Conclusion
• Questions/commentaires



La problématique

Patients fragilisés reçoivent des soins aggressifs de maintien 
des fonctions vitales qui ne sont pas désirés

– 70% des patients âgés désirent des soins de fin de vie moins aggressifs 
(Fowler et al, 2013).

– 35% des patients âgées décèdent à l’hospital dont 49% reçoivent des 
soins aggressifs de maintien des fonctions vitales (Heyland et al, 2015).

Les cliniciens n’élicitent pas adéquatement les valeurs et 
objectifs des patients

– 30% des ordonnances de réanimation (POLST) ne sont pas congruents 
avec les préférences des patients (Heyland et al, 2013 (ACCEPT).

– Plusieurs barrières à éliciter les valeurs et objectifs de soins des 
patients (DECIDE study).

– Les cliniciens attendent à la dernière minute après qu’il soit trop tard 
avant d’éliciter les objectifs de soins (Nouvet et al).

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23739666
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25901550
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23545563
http://www.thecarenet.ca/9-general/920-decide-study
http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/13576275.2016.1140133


● 249 réunions de famille intensiviste - membres de la famille
○ patients inaptes
○ ARDS
○ Mortalité prédite par APACHE > 50%

● 2009-2012
● 451 membres de la famille
● 144 cliniciens
● 13 USI académiques et communautaires
● Analyse qualitative des discussions des rencontres des enregistrements 

audio des rencontres











Conclusions de l’étude

• réunions de famille n’élicitent pas adéquatement les valeurs 
et préférences des patients

• Nous n’évaluons pas assez bien ce que le patient aurait voulu
• Interventions sont nécessaires pour préparer les familles à 

mieux connaitre les valeurs et préférences des patients
• Interventions pour outiller les cliniciens avec des 

compétences pour éliciter les valeurs et les préférences des 
patients



Recommandations

2016 ACCM/ATS énoncé de politique: “shared decision making 

(SDM) should be used to engage patients and their families in 

discussions about care that is congruent with their values.”



Lacunes de connaissances
Formation et outils
- Compétences de communication et des outils de communication 

pour supporter les cliniciens à développer des relations de soins 
empathiques et discuter du pronostic (You et al, 2015)

Disponibilité
- Absence d’outils d’aide à la décision facilement disponible pour 

supporter les discussions de niveaux de soins en fin de vie AHRQ, 

2014 

Adaptabilité 
- Besoin d’adapter les outils existants aux contextes locaux AHRQ, 

2014: culture, language, littératie (ACCM/ATS, Kon et al, 2015) 

Plus de recherche est nécessaire sur l’impact d’outils d’aide à la 
décision
- Pour préparer les patients et les familles à discuter (You et al, 2015) 

(Oczkowski et al., 2016, Crit Care, Systematic review)

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25642797
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/550/1938/advance-care-decision-aids-report-140729.pdf
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/550/1938/advance-care-decision-aids-report-140729.pdf
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/550/1938/advance-care-decision-aids-report-140729.pdf
https://effectivehealthcare.ahrq.gov/ehc/products/550/1938/advance-care-decision-aids-report-140729.pdf
https://www.thoracic.org/statements/resources/cc/shared-dec-making.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25642797
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4826553/


WikiDécision 

• Outil d’aide à la décision développé avec les patients et les 
intensivistes à l’Hôtel-Dieu de Lévis 

• Plateforme wiki utilisée pour la créer 

• Adapté au contexte local pour supporter les décisions relatives 
à la réanimation et la ventilation mécanique

- Adaptation (culture, language, format) d’un outil similaire à 
Kingston

- Processus de design centré sur l’utilisateur incluant du 
prototypage rapide en utilisant une plateforme wiki pour 
adapter l’outil existant

- www.wikidecision.org 
- Désolé…. serveur en processus de changement, quelques semaines

Plaisance et al. PLoS One, 2018

http://www.wikidecision.org
https://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0191844


Méthodologie

• Conception centrée sur 
l'utilisateur (user-centered 
design) en deux phases

• Phase 1: Évaluation des 
besoins 

• Phase 2: Développement de 
l'outil d'aide à la décision



Résultats



Outil d’aide à la décision (version papier)

Format livret

- 11 pages
- Langage simple
- Français
- Anglais (mais non validé 

avec usagers)

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26869137

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26869137


Outil d’aide à la décision en ligne: 
calculateur du pronostic

- Basé sur les données de la règle GO-FAR ruleEbell et al, 
2013

- Icon Array Software (Brian Zikmund-Fisher and Holly 
Witteman, Michigan University Risk Science Center)

http://jamanetwork.com/journals/jamainternalmedicine/fullarticle/1735894
http://jamanetwork.com/journals/jamainternalmedicine/fullarticle/1735894


Observations durant le prototypage

• Mort, fin de vie: 
– Sujets tabous tant pour les médecins que pour les 

patients

• Niveau de littératie et numératie faible 
– double probabilité (d’un arrêt cardiaque et pronostic)
– Jargon médical 

• Confusion conceptuelle 
– entre l'aide médicale à mourir et les niveaux de soins

• Choix des mots est très important
– Mot « partir » pour indiquer la mort 
– Confondu avec « congé des soins intensifs »



Termes fréquemment utilisés par 
les patients vs. termes médicaux



Conclusion

• Nécessité de former les médecins et les 
étudiants en médecine à la prise de décision 
partagée sur les niveaux de soins



Formation en ligne gratuite 

 http://www.formations-savie.ca/fpdp

http://www.formations-savie.ca/fpdp


Développement de notre 
formation

• Étudiant en technologies éducatives de la SAVIE (TÉLUQ)
• Frédérick Noiseux

• Rédaction du contenu à partir de trois formation existantes

• Grandeur et misères de la prescription des niveaux de soins de 
Dr. Hubert Marcoux

• Détermination d’une stratégie de traitement pour les patients 
hospitalisés de Dr Todd Gorman

• Établir un niveau de soin et l’utiliser de manière appropriée de 
Dre Anne-Marie Boire-Lavigne

• Révision du contenu par des experts de différents champs (soins 
palliatifs, intensivistes, éthique)

• Création de la formation en ligne par le SAVIE

• Durée moyenne: 1h 



Problématique

● Admission aux soins intensifs: d’autant plus 
important de discuter des niveaux de soins:
o risque de dégradation rapide 
o interventions agressives accessibles 

● Compétence difficile à enseigner aux jeunes 
médecins



La prise de décision partagée (PDP)



La PDP
“La prise de décision partagée implique que le 
médecin et le patient prennent conjointement 
des décisions basées sur leurs expertises 
respectives…”

• Réduit les idées fausses et augmente la compréhension 
du patient

• Assure que les décisions prises sont bénéfiques au 
patient

• Diminue l’usage d’interventions médicales non 
bénéfiques



Tiré du mémoire de Vaillancourt, H., 2012 Exploration de comportements reliés à la prise de décision partagée (…)   

https://corpus.ulaval.ca/jspui/handle/20.500.11794/24119?locale=fr


Les outils d’aide à la décision

Bénéfices démontrés:
• augmentent les connaissances des patients 

à propos des options disponibles, 
• incitent les patients à être plus actifs dans 

les décisions les concernant,
• réduisent le conflit décisionnel



Le dépliant



Introduction

Introduction à la 
nécessité de prendre 
une décision 
importante

Présentation des 
objectifs de soins ou 
niveaux de soins



Expériences personnelles et volontés 

Expérience personnelle 
du patient en lien avec 
la RCR et la VMI 

Volontés du patient en 
lien avec ces 
interventions 



Niveau d’autonomie actuelle et anticipée

Niveau d’autonomie du 
patient avant 
l’hospitalisation

Orientation domiciliaire 
que le patient jugerait 
acceptable après son 
hospitalisation 



Exploration des volontés antérieures

Réflexion sur ce qui 
rendrait le 
prolongement de la 
vie du patient 
inacceptable

Volontés antérieures 
de recourir à la RCR 
et la VMI



Intervention #1: la RCR



Intervention #2: ventilation mécanique
invasive



Sommaire des décisions à prendre

Récapitulatif des 
réflexions faites

Positionnement sur le 
choix de recourir ou 
non à la RCR et à la 
VMI



Que se passera-t-il après cette discussion?

Notes au dossier

Possibilités de changer 
d’idée

Possibilités de parler aux 
membres du 
personnel si le patient 
ou ses proches sont 
mal à l’aise avec le 
sujet discuté



Le calculateur GO-FAR

Estime les chances de survie avec bon pronostic 
neurologique suite à la RCR

Créé et validé avec un échantillon de 51 240 
patients ayant subi un arrêt cardiaque traité 
dans 366 hôpitaux américains (2007-2009)

Disponible en français et en anglais au 
www.wikidecision.org



La rencontre en 4 étapes



La rencontre en 4 étapes



La rencontre en 4 étapes



La rencontre en 4 étapes

● Vérifier s’il y a des questions
● rassurer le patient sur son choix
● lui rappeler qu’il peut changer d’idée
● montrer au patient qu’on le supporte dans son choix

Après la rencontre

● compléter le formulaire harmonisé du MSSS/documenter la discussion
● lui rappeler d’en parler avec ses proches
● lui demander s’il veut de l’aide à en parler à ses proches
● Informer ses collègues



Projet d’évaluation de l’impact de 
la formation

• Principal
– Déterminer si l’utilisation d’un outil d’aide à la décision 

adaptée au contexte et d’un programme de formation 
associée augmente l’adoption de comportements fondés 
sur des données probantes concernant les discussions et 
la prise de décision avec les patients âgés concernant 
leurs objectifs de soins

• Secondaire
– Identifier les  incompréhensions les plus fréquentes, 

préoccupations, questions des patients âgés ainsi que les 
barrières à la communication présentes



MÉTHODOLOGIE
• Étude pilote monocentrique, méthodes mixtes
• Critères d’inclusion des intensivistes

• Pratiquer aux soins intensifs de l’Hôtel-Dieu de Lévis 
• Critères d’inclusion des patients

• 65 ans et plus 
• Aptes à consentir à la recherche selon le jugement clinique
• Intention de l’intensiviste traitant de discuter d’objectifs de 

soins
• Enregistrement vidéo et audio de toutes les discussions de 

niveau de soins (6 mois)
• Analyse de contenu des enregistrements et évaluation avec 

des grilles structurées avant et après la formation 
– OPTION 12: implication des patients par les cliniciens

– CARENET: critères d’évaluation de la qualité d’une discussion d’objectifs de 
soins)



MÉTHODOLOGIE: 3 phases



MÉTHODOLOGIE
• Analyse des enregistrements                                             

vidéo par 2 réviseurs à l’aide                                                   
de la grille OPTION 12 items                                                  
(Elwyn et al. 2005)

• Formation des évaluateurs sur les 
« problèmes indexes » soit la RCR et la 
VM, ainsi que sur le options possibles 
(tenter ces interventions vs ne rien 
faire)

• 0 = le comportement n’est pas observé
• 4 = le comportement est observé à un 

excellent niveau

 



  

RÉSULTATS



RÉSULTATS
Patients  (n=21)

Men, n (%) 15 (71)

Age,  mean (IQR) 76 (68-82)

French Canadian, n (%) 20 (95) 

Christian, n (%) 20 (95) 

High school not completed 12 (57)

Married, n (%) 11(52)

Hospitalisation characteristics

Reason for ICU admission 
Surgical n (%)
Medical n (%) 

7 (33)
14 (66) 

Length of stay in the hospital  (days), median (IQR) 16.8 (3.5-14.5)

Length of stay in the ICU (days), median (IQR) 7.5  (3.5-6)

Intensivists (n=5) 
Men, n (%) 4 (80)
Age, median (IQR) 37 (32-43)
Experience (number of years post residency, median 
(IQR)

7 (2-14)

Fellowship in Critical Care, n (%) 6 (100)



RÉSULTATS

P1  n=7 P2 n=7 P3 =7 
Ite
m Description 

Median 
(IQR) 

Min-m
ax

Median 
(IQR) 

Min-
max

Median 
(IQR)

Min-m
ax

1
The clinician draws attention to an identified problem as 
one that requires a decision making process. 2 (1-2) 1-2 2 (1-2) 1-2 1(1-1) 1-1

2

The clinician states that there is more than one way to 
deal
with the identified problem (‘equipoise’). 1 (1-2) 0-2 1 (0-1) 0-1 0 (0-1) 0-2

3

The clinician assesses the patient’s preferred approach 
to receiving information to assist decision making (e.g. 
discussion, reading printed material, assessing graphical 
data, using videotapes or other media). 0 (0-0) 0-0 0 (0-0) 0-0 0 (0-0) 0-0

4
The clinician lists ‘options’, which can include the choice 
of ‘no action’. 1 (1-1) 0-2 1 (0-1) 0-1 1 (1-1) 0-2

5
The clinician explains the pros and cons of options to the 
patient (taking ‘no action’ is an option). 1 (0-2) 0-2 1(1-1) 1-1 1 (0-1) 0-2

6
The clinician explores the patient’s expectations (or 
ideas) about how the problem(s) are to be managed. 2 (1-2) 1-3 1 (1-2) 0-2 2 (0-2) 0-4

7
The clinician explores the patient’s concerns (fears) 
about how problem(s) are to be managed 1 (1-3) 1-3 1 (0-2) 0-3 1 (1-2) 0-2

8
The clinician checks that the patient has understood the 
information. 1 (1-1) 1-2 1 (1-2) 0-2 1 (1-1) 0-2

9
The clinician offers the patient explicit opportunities to 
ask questions during the decision making process. 1 (1-1) 1-2 2 (1-2) 1-2 2 (1-2) 1-2

10
The clinician elicits the patient’s preferred level of 
involvement in decision-making. 0 (0-0) 0-0 0 (0-0) 0-0 0 (0-0) 0-0

11
The clinician indicates the need for a decision making (or 
deferring) stage 1 (1-2) 0-2 1 (1-1) 0-1 0 (0-1) 0-1

12
The clinician indicates the need to review the decision (or 
deferment). 1 (0-2) 0-2 0 (0-1) 0-2 0 (0-3) 0-3

Total score
12 

(10-14) 10-21
10 

(7-12) 6-15
9 

(8-14) 5-17

• L’outil d’aide à la 
prise de 
décision 
partagée n’a été 
utilisé dans 
aucune 
discussion

• Aucune 
différence dans 
le score Option 
12 entre les 
phases



RÉSULTATS

• Dans plusieurs discussions, l’option du RCR et la VM sont discutées 
en détail, mais pas celles de ne pas faire de RCR ou de VM. 

• L’option des soins palliatifs n’est jamais abordée en tant 
qu’alternative dans les 21 discussions.  

• Ceci explique les faibles scores OPTION, car les deux options 
disponibles doivent être discutées pour obtenir un score élevé

“Si votre coeur vous donne du trouble là, la seule option qu’on a 
c’est de lui donner des chocs et des coups pour essayer de le 
repartir.”



OBSERVATIONS QUALITATIVES

• L’évocation de la mort/du décès est souvent remplacée 
par des euphémismes ou des sous-entendus

«  …vous laisser partir »
« … fermer les livres »
« Si jamais le bon dieu vient me chercher je ne veux pas que 
vous me donniez des coups puis des chocs et que vous 
repartiez la machine. »
«  Tantôt vous me disiez que vous n’étiez pas encore prêt à 
aller rejoindre le petit Jésus. »



DISCUSSION
• L’implantation d’interventions pour améliorer la qualité des 

discussions entre médecins et patients est difficile, à petite 
comme à grande échelle.  

• L’évacuation de la mort des discussions d’objectifs de soins est 
fréquente, et ce dans divers contextes où la mort fait partie du 
quotidien (USI, oncologie, etc.)

• Beaucoup de discussions montrent des barrières de 
communication importantes (problème d’audition, délirium peu 
évident, etc.) qui limitent la capacité de faire une PDP aux SI

Connors 1995
Rodriguez 2007



LIMITATIONS 
• Notre outil n’a pas été utilisé

• Besoin de comprendre pourquoi?
• Retour à la planche à dessin: encore trop compliqué?
• L’outil a été développé avec une population qui semble moins malade, 

plus jeune

• Les discussions observées ont eut lieu dans des contextes non 
urgents, avec des patients aptes à y participer.

• Des interventions pour les discussions avec les familles de patients 
inaptes ajoute une couche de complexité 

• Le recrutement des patients s’est avéré plus ardu que prévu

• Les intensivistes sont occupés, n’ont pas le temps d’engager dans une 
discussion difficile, contexte de médecin traitant qui admet aux SI (même 
si unité fermée), plusieurs patients ne peuvent pas participer

• Le score OPTION 12 est un outil d’évaluation de la qualité de 
la prise de décision partagée, il n’est pas conçu pour évaluer la 
richesse d’une discussion d’objectifs de soins aux USI.

• Il évalue seulement le discours du médecin, un monologue pourrait donc 
obtenir un score élevé. 



Autres limitations

• Que faire avec les patients/familles qui refusent de discuter 
ou qui ne sont pas capable de prendre une décision ?

– « Informed non-dissent » ou « informed assent »
• Processus par lequel le clinicien va tout de même 

tenter d’identifier ce qui est le mieux pour le patient 
en fonction du pronostic et les valeurs du patient mais 
faire une recommandation plus active tout en 
cherchant l’assentiment du patient ou de la famille

– Serious Illness Conversation Guide 
• Ariadne Labs, Harvard









Conclusion
• Il existe encore un besoin important d’amélioration 

des habiletés de communication en lien avec les 
discussion d’objectifs de soins

• Les outils idéaux de support à la discussion et à la 
prise de décision partagée n’existent pas encore

• Il faut continuer à explorer des solutions pour 
améliorer la détermination des objectifs de soins 
• interventions en amont des SI (première ligne) et à la sortie des SI 

• politique organisationnelle de niveaux de soins

• approche interprofessionnelle plus développée (TS, soins palliatifs, 
gériatrie, soins spirituels)

• Adaptation culturelle à faire

• Adaptation au niveau de littératie/numératie



Questions, commentaires?

patrick.m.archambault@gmail.com

@patarchambault

mailto:Patrick.m.archambault@gmail.com
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Mise en situation

• Patiente transférée aux soins intensifs à partir de l’urgence. 
Âgée de 75 ans, fume 1 paquet de cigarettes/jour. Diabète, 
hypertension et MPOC modéré.

• Admise pour une pneumonie grave. Niveau de soins 1 sur la 
feuille de NIM, c’est-à-dire qu’elle souhaite que tout soit fait 
pour la maintenir en vie incluant la réanimation 
cardiorespiratoire.

• Pas de discussion à propos de son niveau de soins notée au 
dossier.

• Vous vous présentez à elle pour entamer la discussion  à 
propos de son niveau de soins.  



Mise en situation

Quelques heures plus tard. La patiente 
demeure essoufflée et démontre des signes de 
tirage et de travail respiratoire légèrement 
augmenté, mais demeure avec une pCO2 
stable.





 L’ÉLÉMENT-CLÉ
• Impliquer les patients et leurs proches dans un 

processus de prise de décision partagée aux soins 
intensifs et idéalement en aval des soins intensifs pour 
mieux déterminer les objectifs de soins des patients

 NOTRE CONSTAT-RECOMMANDATION 

• Éduquer les patients sur l’importance de prendre une 
décision par rapport à leurs objectifs de soins avant 
qu’une situation critique survienne

• Former les médecins et les autres professionnels de la 
santé sur la prise de décision partagée pour déterminer 
les objectifs de soins


