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INTRODUCTION

Dans la grande majorité des cas, les patients de réanimation sont incapa-
bles de consentir pour eux mémes [1, 2]. De fait, a moins que le patient sy
soit opposé antérieurement, la famille recoit une information compléte sur le
diagnostic, le pronostic et les traitements [3, 4]. La prise en charge spécifique
des familles («family centered-care») a fait I'objet ces derniéres années d'une
attention particuliére par les équipes soignantes de réanimation.

Cet article a pour objectif de décrire les relations entre familles de patients et
médecins en réanimation. Deux étapes doivent étre distinguées. Premiérement,
une information est délivrée a la famille par I'équipe de réanimation. Bien que
cette information ne soit gu’une des composantes de la relation famille-médecins
en réanimation, elle est un préalable indispensable a I'implication des proches
dans les soins et les décisions concernant le patient. Dans cette perspective,
I'information des familles a été évaluée dans plusieurs études, descriptives et
d'intervention, et des stratégies ont été élaborées pour en améliorer I'efficacité.
Secondairement, I'implication des membres de la famille est proposée pour
donner aux proches du patient la possibilité de témoigner de ses volontés. Ainsi,
familles et réanimateurs vont ainsi ceuvrer conjointement pour offrir au patient
les soins correspondant au mieux a ses attentes (préférences et valeurs). A ce
stade, les proches peuvent avoir, selon les pays, un véritable réle décisionnel
en tant que « substitut » («surrogate») du patient, ou tenir un réle consultatif
dans le processus décisionnel conduit par les médecins. En France, depuis le
4 mars 2002, le statut de « personne de confiance » accorde a un parent, un
proche ou un médecin traitant d'étre consulté pour une décision médicale, en
représentation Iégale de toute personne qui l'aura désigné par écrit (Loi n°2002-
303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme
de santé. Art. L. 1111-6). Plusieurs études ont évalué la faisabilité, les avantages
et les limites d'une telle implication des familles dans les décisions prises en
réanimation.
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Alalumiére des données de la littérature, nous proposons de voir les fonde-
ments de chacune de ces deux étapes et les liens entre information et implication
des familles en réanimation. Nous verrons ainsi qu'une communication adaptée
et une information efficace confortent les familles, augmentent leur autonomie
et leur permettent de s'impliquer dans les décisions. Nous discuterons ensuite
les besoins spécifiques des familles des patients en fin de vie en réanimation.
Enfin, nous proposerons des perspectives de recherche sur les relations familles
- médecins en réanimation.

1. INFORMATION DES FAMILLES DES PATIENTS EN REANIMATION

Linformation des familles de patients en réanimation est basée sur les prin-
cipes éthiques et déontologiques, et s'appuie sur les résultats de nombreuses
études d'évaluation. Elle est un moyen de répondre aux attentes des familles [5],
d'améliorer la communication entre les membres des familles et les soignants [6],
de faciliter, lorsqu’elle est nécessaire, la transition des soins curatifs aux soins
palliatifs [7], d'éviter les traitements inutiles [8] et de diminuer les conflits
entre familles et équipes soignantes [9, 10]. Ainsi I'information permet-elle aux
membres des familles d'étre plus forts face au traumatisme que représente
I'hospitalisation d'un étre proche en réanimation et de leur permettre I'accés
a leur role de mandataire et d'acteur de soin, s'ils le souhaitent [11, 12]. Bien
qgu’elle soit nécessaire pour tout patient de réanimation, cette information est
particulierement importante pour les familles des patients en fin de vie, comme
nous le verrons plus loin [13].

Dans le but d'évaluer la qualité de l'information délivrée aux familles de
patients admis en réanimation, trois indicateurs ont été proposés et étudiés :
la compréhension, la satisfaction et la présence de symptdmes d'anxiété et de
dépression [14]. La compréhension du diagnostic, du pronostic et du traitement
est essentielle a la famille pour comprendre la maladie, appréhender I'éventualité
du déces, ajuster ses espoirs a la réalité et avoir une vision d'ensemble de la
situation du patient. Cette compréhension de I'information par la famille a été
mesurée par notre groupe de recherche dénommé le groupe «FAMIREA» ; a
I'aide de critéres trés simples : elle était incorrecte chez la moitié des proches
des patients de réanimation [15]. Un premier entretien d'information plus long et
I"utilisation d'un livret d'accueil étaient associés a une meilleure compréhension
des familles. Le bénéfice du livret d'accuell a été secondairement souligné dans
une autre étude de notre groupe de recherche [16]. En utilisant une méthode
d'analyse d'entretiens enregistrés, Curtis et son équipe ont réalisé des mesures
précises de |'efficacité de I'information délivrée aux familles de patients en fin de
vie [17-19]. Létude de la satisfaction des membres de la famille indique que les
équipes soignantes répondent aux attentes des patients. Sans volonté de con-
sumérisme, cette évaluation de la satisfaction des familles en vue de I'améliorer
vise a alléger le poids qui repose sur les proches de patients en réanimation et
a diminuer le risque de conflits avec I'équipe soignante. Le Critical Care Family
Needs Inventory est a ce jour I'outil le mieux évalué dans ce but. Développé par
Nancy Molter et la Society for Critical Care Medicine [20, 21], il a ensuite été
validé au Canada et en France [5, 22]. Deux autres outils trés utiles, le Critical
Care Family Satisfaction Survey et I'échelle élaborée par le groupe de recherche
KGH-ICU ont été développés récemment [23-25]. Ces outils méthodologiques
solides présentent en outre l'intérét de tenir compte de I'implication des
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familles dans les soins, les discussions et les décisions. Au total, les résultats
des études d'observation soulignent le besoin des familles d'une information
personnalisée et opportune, honnéte et loyale, délivrée avec cohérence par
une équipe médicale et paramédicale structurée [5]. Des symptdmes d'anxiété
et de dépression ont été retrouvés chez plus de 70 % des proches de patients
de réanimation, plus particulierement chez les époux(ses) ; la corrélation entre
I'incidence de ces symptomes et la qualité de 'information a également été mise
en évidence [26]. Cette donnée est essentielle : si une information de qualité
diminue I'anxiété et le stress des proches, elle pourrait permettre d'optimiser
leur capacité a participer aux décisions pour le patient [12] ; néanmoins, cela
n'est qu'une hypothése. Dés lors, plutdt que d’exclure du processus décisionnel
des membres de familles affectés de symptomes marqués d'anxiété et de
dépression, les soignants devraient au contraire s'efforcer de les soulager en
mettant en place une communication de qualité, efficace et compatissante. Cette
démarche ne dispense pas d'une évaluation du bien fondé a court et a moyen
terme de cette implication.

Une communication de qualité et une information efficace et précoce
devraient étre considérées par |I'équipe soignante comme un préalable nécessaire
a I'implication des familles dans les soins et les décisions. Dans un premier
cas de figure, lorsque la famille accepte cette implication, I'exclure de son réle
au prétexte d'une incompréhension, d'une insatisfaction ou d'anxiété et de
dépression est susceptible d'aggraver ces éléments. Engagée dans un cercle
vicieux, la relation famille-médecins risque insidieusement de produire détresse
et colére, voire de donner lieu a un conflit ouvert. Ceci conforte I'évidence que
les membres des familles de patients ne doivent pas étre considérés comme
de simples visiteurs dans les services de réanimation [20, 27]. Dans un second
cas de figure, provoquer |'implication des proches s'ils ne sont pas au fait du
diagnostic, du risque de déces et des traitements du patient expose au risque
d'une représentation erronée des volontés du patient. De plus, impliquer malgré
eux les proches présentant des signes d’angoisse et de dépression risque de
majorer ces troubles. Dans tous les cas, tous les efforts doivent donc étre faits
pour établir une communication de qualité et améliorer I'efficacité de I'information
délivrée aux familles.

Cette stratégie de communication (temps de disponibilité des équipes,
équipe structurée et visible, rencontre systématique des familles, livret d'accueil)
et d'information (salle d'information, entretiens réguliers, information pédago-
gique et adaptée, vérification de la compréhension) a fait I'objet récemment de
recommandations de la SRLF [4]. Elle doit permettre aux membres de la famille
de participer aux décisions concernant leur proche tout en faisant face a I'émotion
générée par son hospitalisation en réanimation. Elle répond également a un souci
éthique de mise en valeur de leur autonomie [28].

2. IMPLICATION DES FAMILLES DANS LE PROCESSUS DECISION-
NEL EN REANIMATION

En 1990, avec la Loi sur l'auto-détermination des patients (Patient Self
Determination Act), les Etats-Unis dAmérique ont mis en avant la planification
anticipée du projet thérapeutique (Advance Care Planning) pour garantir que
les patients recevraient des soins conformes a leur volonté. Cependant, en
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dehors des patients atteints d'affections chroniques, rares sont les personnes a
consigner par écrit leurs instructions en cas de pathologie grave ou de séjour en
réanimation [29, 30]. Lexistence de ce type de document (advance directives)
ne semble pas d'ailleurs améliorer la communication médecins-malades [31].
Elle ne change pas non plus la prise en charge des patients et ne diminue pas
les dépenses de santé [32, 33]. Létude SUPPORT, étude d'intervention de
référence dans le domaine de la fin de vie, n'a pas réussi a prouver le bénéfice
de la planification anticipée du projet thérapeutique [34]. Ces résultats déce-
vants ont souligné l'intérét potentiel de la désignation d'un représentant de la
personne hospitalisée pour améliorer la communication et fournir aux médecins
réanimateurs des informations sur les préférences et les valeurs du patient.
Limplication d'un représentant dans le processus décisionnel semble pertinente
puisque la famille a tendance a protéger les intéréts du patient [35]. Impliquer les
membres des familles dans les soins et les décisions pourrait aussi permettre
de diminuer leur détresse psychologique a court terme [36, 37] et d'améliorer
leur satisfaction tout en diminuant le risque de conflit [6, 9, 10, 38].

Cependant, la littérature apporte des éléments qui suggerent que cette par
ticipation de la famille aux décisions puisse avoir des inconvénients, tant pour le
patient que pour ses proches. D'une part, les membres de la famille, envahis par
les symptémes d’anxiété et de dépression pourraient se perdre dans les détails
sans pouvoir prendre de recul [36]. De plus, Hines et ses collegues ont montré
qgue les membres des familles manquent de connaissance sur les volontés des
patients et leurs préférences qui sont indispensables pour prendre correctement
des décisions comme mandataire [40]. Il a ainsi été rapporté jusqu’a 20 % de
décisions inadaptées prises par les familles des patients [41]. Enfin, une autre
étude a retrouvé une divergence importante entre les souhaits du patient et leur
interprétation par les soignants et par la famille [43].

Lensemble de ces données pourraient donc s'opposer a la participation
au processus décisionnel des représentants des patients incompétents en
réanimation [44]. Pourtant, en plus d'arguments d'ordre éthique [45], des
arguments pratiques supportent cette attitude. La prise de décision partagée
avec les représentants des patients implique le patient, ses représentants et
les soignants [18, 24]. Le point de vue de chacun de ses acteurs a été étudié.
Partant du principe que la plupart des patients admis en réanimation, mais
aussi dés le service d'urgences, ne sont pas compétents [46, 47], le groupe de
recherche FAMIREA a conduit une étude de sondage aupres de 8.000 person-
nes représentatives de la population générale résidant en France [48]. Plus de
90 % des personnes interrogées se sont déclarées favorables a la désignation
d'un représentant s'ils devaient étre hospitalisés en réanimation et 85 %
souhaitaient que leur représentant participe aux discussions et aux décisions
avec les réanimateurs. Une autre étude réalisée par le méme groupe au sein de
78 services de réanimation en France avait montré que 85 % des infirmiéres et
90 % des médecins étaient favorable a I'implication des familles dans les soins
et les prises de décision [11, 49]. Enfin, Heyland et ses collégues ont interrogé
par questionnaire les mandataires de 789 patients intubés et ventilés pendant
au moins 48 heures : leur satisfaction du processus décisionnel, globalement
bonne dans 70 % des cas, était liée au sentiment d'avoir recu une information
compléte et d'avoir été soutenus dans cette démarche [42].
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En conclusion, nous avons vu la complexité de la désignation d'un représen-
tant pour rendre compte des souhaits des patients et développer |'implication
des familles dans les soins et les décisions de prise en charge. Cette complexité
peut étre résumeée en quatre points :

e La plupart des médecins et infirmiéres de réanimations sont favorables a la
désignation d’un représentant mais I'information qu'’ils leur délivrent est parfois
inadaptée. Cet état de fait souligne la nécessité d’améliorer la communication
avec les familles et les représentants a I'aide d’outils et de recommandations
spécifiques [45].

¢ | a plupart des personnes interrogées en dehors de I'hdpital estime que
la participation d'un représentant du patient au processus de décision est
préférable a une décision unilatérale des réanimateurs. Des efforts importants
restent toutefois nécessaires pour que soient discutées, dans les familles, les
préférences et les valeurs de chacun [48].

¢ Certains membres de familles ne souhaitent pas participer aux soins ni méme
aux décisions concernant leur proche : les réanimateurs devraient alors adapter
le niveau d'implication au souhait de chacun. Dans ces situations ou la famille
refuse de participer aux soins et aux décisions, I'efficacité de I'information
devrait étre soigneusement évaluée et améliorée si nécessaire, les volontés
de la famille reprécisées régulierement et la relation avec la famille faire I'objet
d'une attention particuliere de la part de I'équipe médicale.

¢ Si les représentants des patients de réanimation semblent le plus souvent
satisfaits du processus de décision, ils doivent étre informés réguliecrement
et clairement afin de tenir leur réle de mandataire dans le respect du meilleur
intérét du patient.

3. BESOINS SP'ECIFIQUES DES FAMILLES DES PATIENTS EN FIN
DE VIE EN REANIMATION

D’importants efforts ont été réalisés ces derniéres années pour améliorer
la communication entre patient, famille et équipe soignante dans la période
de la fin de vie [13, 50-52]. Si une prise en charge spécifique des familles est
essentielle lors de la fin de vie, il estimportant de considérer qu’elle doit débuter
bien avant que des décisions de limitation ou d'arrét de thérapeutiques actives
ne soit prises. Chaque famille doit étre informée tres précocement, quel que
soit le pronostic envisagé [53]. De facon surprenante, dans deux études sur la
qualité de la communication évaluée au moment de la sortie des patients, la
compréhension et la satisfaction des proches des patients ayant survécu n’étaient
pas différentes de celle des proches de patients décédés, mais les symptémes
dépressifs étaient plus fréquents chez ces derniers [11, 49]. En interrogeant
des membres de familles plusieurs mois apres le décés en réanimation d'un
de leurs proches, environ la moitié d'entre eux a signalé que I'information qu'ils
avaient regue n'était pas adaptée, notamment sur I'état du patient, la cause
de sa mort et sur les moyens mis en ceuvre pour soulager sa douleur et son
angoisse [54-56]. Dans le méme ordre d’idée, le comité d'éthique de la société
de réanimation américaine («Society of Critical Care Medicine») a publié les dix
besoins fondamentaux des famille de patients en fin de vie en réanimation parmi
lesquels figure une information efficace [13].

Chaque soignant de réanimation devrait donc étre conscient que la commu-
nication avec les proches des patients en fin de vie est essentielle [3, 6, 57, 58I.



262 MAPAR 2008

Les obstacles a cette communication devraient étre clairement identifiés [59, 60].
Médecins et infirmieres ne devraient pas s'arréter a priori a I'idée que les mem-
bres des familles ne sont pas fiables [34, 35, 61] ou gqu'ils sont focalisés sur la
défense de leurs propres intéréts au détriment de ceux de patient [11, 49]. Ainsi,
au cours de la visite quotidienne et des réunions d'équipe, le niveau de soin
devrait étre régulierement évalué [62] et la transition des soins curatifs aux soins
palliatifs devrait étre décidée si nécessaire a |'aide des préférences du patient,
appréciées dés les premieres discussions avec lui et sa famille [63, 64]. Enfin, le
vécu de la famille devrait étre observé avec attention pour repérer d'éventuels
conflits entre le patient et son représentant [65] mais également au sein de la
famille [9].

Des lors que sont discutées des décisions de fin de vie, un « entretien
de famille » (family conference) devrait étre organisé [6]. Comme pour toute
procédure de soin, des regles méthodologiques rigoureuses devraient étre
suivies (Tableau I).

Tableau |

Entretiens de famille en réanimation : conduite a tenir pratique.

D’aprés Curtis JR. How to discuss dying and death in the ICU. Managing
Death in the Intensive Care Unit. Oxford University Press, 2001;85-102.

Avant Identifier les participants (famille, proches, soignants) a réunir

Prendre rendez-vous avec la famille en discutant qui sera présent

Faire le point en équipe sur la situation (diagnostic, pronostic, options de prise en
charge)

Partager les données disponibles concernant le patient et ses proches (situation
familiale, niveau de connaissance et de compréhension, réactions antérieures
Prévoir le lieu de I'entretien

Assurer une disponibilité nécessaire

Pendant | Présenter les personnes en présence

Rassurer sur le caractére habituel de ce type de réunion

Faire le point de la situation en termes intelligibles (Cf recommandations sur
I'information)

Présenter les choix envisagés et discutés en équipe en ouvrant la discussion a la
famille

Etre attentif et respectueux du degré d'information et d'implication souhaité par
les proches

Savoir reprendre leurs termes et leurs questions et respecter les silences

Repérer leurs attentes, angoisses et émotions et les inviter a les verbaliser
Apres Faire la synthése de ce qui a été évoqué

Donner les perspectives attendues pour les prochains jours / prochaines heures
S'assurer que tous ceux qui le souhaitaient ont pu s'exprimer et poser toutes les
guestions

Assurer de la disponibilité de I'équipe médicale et paramédicale pour des questions
ultérieures

Proposer de se revoir en fixant un éventuel autre rendez vous de famille ou entretien
téléphonique
Donner la possibilité d’un entretien avec la psychologue de I'équipe

Elles ont été élaborées par des études d'observation méticuleuses et
exposées précisément par Curtis et ses colléegues [6, 18, 19]. Ce colloque avec
la famille devrait en outre reposer sur les principes éthiques de respect des
souhaits du patient et de I'autonomie des membres de la famille, nécessitant
un savoir-faire particulier, adapté aux spécificités du processus décisionnel dans
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chaque pays [66-69]. A ce stade, la prise en charge de la famille devrait comporter
compassion, déculpabilisation, réassurance, écoute et dialogue. Un des objectifs
est d'atteindre un consensus avec la famille et de lui faire prendre conscience que
I'équipe de réanimation fait le maximum pour répondre aux besoins du patient,
particulierement pour soulager sa douleur et son angoisse. La combinaison
d'une information de qualité et d'un processus de décision partagé, impliquant
la famille (et/ou le représentant), I'aide a comprendre la situation, a prendre part
aux discussions, a se sentir utile auprés du patient tout en étant rassuré sur son
confort et le respect de ses choix. Dés lors, les membres de la famille sont, autant
gue possible, réconfortés et aidés dans leur démarche d'accompagnement. Enfin,
cette attitude présente le bénéfice de limiter le risque de conflit [9].

En conclusion, les soignants de réanimation doivent apporter une information
de qualité aux familles de tous les patients de réanimation avec une attention
particuliére pour les patients en fin de vie ; la participation aux discussions et au
processus décisionnel étant proposé, non imposée, en respectant la singularité
de chaque situation familiale [19, 25, 70].

4. PERSPECTIVES DE RECHERCHE

Dans un futur proche, nous sommes convaincus que les cing points déve-
loppés ci-dessous pourront étre mis en ceuvre avec bénéfice par tous ceux qui
sont impliqués dans la prise en charge des familles et le développement d'un
modele de prise de décision partagée en réanimation.

4.1. AMELIORATION DES SAVOIR-FAIRE EN COMMUNICATION

Comme I'a signalé la littérature de cancérologie, ni le temps qui passe ni
I'expérience ne permettent de corriger une communication médicale inadap-
tée [71]. De méme, une étude récente n'a pas retrouvé de différence quant a
I'efficacité de l'information délivrée en réanimation par les médecins seniors et
les internes [72]. Plus de moyens devraient &tre donc étre alloués aux besoins de
formation des médecins dans le domaine de la communication avec les familles.
Des programmes d'enseignement des outils de communication devraient étre
mis en place, tant pour les médecins réanimateurs (seniors et internes) que
pour les infirmiéres. lls auraient pour objectif d'aider les soignants a rencontrer
patients et proches en appréciant au cas par cas leur situation familiale, sociale
et financiere, en respectant leurs préférences et leurs valeurs, en repérant les
symptdémes d’anxiété et de dépression dans leurs attitudes et en identifiant
les obstacles potentiels a I'information et a I'implication des familles. Ces
programmes pourraient aussi encourager les soignants a proposer des réunions
d'information aux proches, dans le respect de leurs attentes, plutdt que d’attendre
leurs questions.

4.2. RECHERCHE DANS LE DOMAINE DE LINFORMATION ET DE LA COM-
MUNICATION

D’autres travaux de recherche sont nécessaires. Des études d'observation
devront étudier le devenir a long terme des membres de familles de patients
de réanimation. Des études d'intervention devront en outre permettre de favo-
riser I'autonomie des familles et d'identifier les stratégies de prise en charge
bénéfiques et déléteres. Parallélement, des outils d’évaluation, plus précis et
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plus commodes, devront étre développés pour disposer de criteres de jugement
pendant le séjour mais aussi a distance de la sortie de réanimation.

4.3.INTERVENTIONS EN DEHORS DU CADRE DE LA REANIMATION

La réanimation est a l'interface de nombreux services et les patients qui y
sont admis proviennent pour partie des urgences et des services de médecine
ou de chirurgie de I'hopital. Il devient nécessaire que I'information des patients
et des familles ainsi que les discussions sur les souhaits et valeurs du patient
permettant de définir le niveau de prise en charge adapté soient initiées en amont
de la réanimation. Ces missions ne sont pas spécifiques a la réanimation : tous les
meédecins devraient informer les patients et s'enquérir de leurs projets de soins
et de leurs souhaits. Les programmes de formation a la communication devraient
étre accessibles a tous les médecins, quel que soit leur domaine d’exercice.
Ainsi, le degré d’information, le projet thérapeutique envisagé et I'implication de
la famille seraient clairement notifiés dans le dossier médical, permettant une
prise en charge d'avantage conforme aux volontés des patients.

4.4. RECHERCHE DE EQUILIBRE ENTRE «PATERNALISME» ET <cAUTONOMIE»

Lopposition classique entre paternalisme et autonomie laisse actuellement
émerger le concept du processus décisionnel partagé [73, 74]. Malgré les
différences de point de vue entre les pays [61, 67-69, 75-79], liés a des raisons
culturelles [80] et organisationnelles [73, 74, 81], il semble qu'il y ait un souci
commun de trouver I'équilibre entre le droit des patients a I'auto-détermination
(directement ou via leur famille) et la protection de leur bien-étre [82]. La difficulté
de promouvoir I'autonomie du patient dans le processus décisionnel réside non
seulement dans I'information donnée aux patients et a leur famille mais aussi
dans les ambiguités du concept d'autonomie [83] qui peut &tre interprété de bien
des manieres. Cette variabilité interindividuelle doit étre prise en considération
par les médecins en essayant de préciser comment chaque patient et chaque
famille comprend I'autonomie et en fait usage : le degré d'implication dans le
processus décisionnel sera alors adapté au mieux a chaque situation.

4.5. SENSIBILISATION DU PUBLIC ET DEBAT DE SOCIETE

Comme il a été vu plus haut, un des obstacles a la participation au processus
décisionnel du représentant du patient est I'absence de discussion préalable au
sein des familles sur les préférences et les valeurs des patients. Il peut en résulter
des erreurs d'interprétation des volontés des patients et des prises en charge
inadaptées, comme I'a souligné I'étude SUPPORT [52, 84]. Cette discordance
est d'autant plus importante pour les patients affectés de maladie chronique
et leurs proches [85, 86]. Nous pensons que la planification anticipée du projet
thérapeutique et la désignation d'un représentant doivent étre considérées
comme |'aboutissement d'un processus de sensibilisation débutée auprés des
familles et dans les médias. Tout le monde devrait étre au courant des questions
posées par la maladie, aigué ou chronique, du fonctionnement de la réanimation
dans I'hdpital, de ses missions et de ses risques.

Il'y a de plus un besoin d'informer le grand public sur le fait que les soins
de fin de vie sont une question importante qui concerne tout un chacun et non
un probleme médical seulement. La peur de mourir dans la souffrance, seul et
loin des siens est partagée par tout le monde, a un moment ou a un autre de
sa vie [87]. Il est sdr que les familles ne doivent pas étre laissées seules pour
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prendre les décisions de fin de vie : elles doivent bénéficier d'une information de
qualité, d'une prise en charge spécifique de leurs besoins et d'un accompagne-
ment attentif des soignants. Mais il est nécessaire également que la population
générale et plus particulierement les patients atteints de maladie chronique
discutent leurs préférences et leurs souhaits, avant une éventuelle hospitalisation
en réanimation, pour permettre a leurs proches d’agir comme mandataires (ou
comme personne de confiance). Des lors, si I'occasion se présente et qu'ils
acceptent cette place, ils pourront étre impliqués dans le processus décisionnel
et dans les soins, confiants dans le fait d'aider leur proche dans le respect de
ses volontés.

CONCLUSION

Une prise en charge spécifique des familles en réanimation est essentielle
et justifie les efforts entrepris ces derniéres années par les équipes soignantes.
Bien gu'elle ne soit pas suffisante a elle seule, une information précoce et de
qualité (claire et bien comprise, percue comme satisfaisante, associée a un
degré minimum d’anxiété et de dépression) est un préalable nécessaire pour
I'implication des familles qui le souhaitent dans les soins et les décisions. Les
membres des familles doivent ensuite étre soutenus dans leur réle de manda-
taires et d'accompagnants par I'équipe de réanimation et par une information
réguliere.

L'attention aux familles en réanimation revét une attention toute particuliére
pour les patients en fin de vie. Les entretiens de famille s'avérent, dans ce
contexte, trés bénéfiques, offrant un cadre pour la communication, I'écoute
et la compassion dans le souci de déculpabiliser, de favoriser I'autonomie et la
confiance en confortant la famille dans ses choix.

Au méme titre que toute procédure en médecine, I'information et la com-
munication avec les familles des patients de réanimation devraient toujours
étre évaluées et améliorées. Les efforts pour prendre en charge les besoins
des membres des familles devraient étre adaptés, d'une part, aux souhaits des
patients et des proches (dés lors que le patient est incompétent) et d’autre part
a I'état clinique du patient, au degré d'autonomie recherché par les proches, a
I'évolution de la société et a ses spécificités culturelles.

Les perspectives de recherche, de formation des personnels et de sensibi-
lisation du public permettent d’envisager une amélioration de la prise en charge
des familles et du respect des souhaits des patients en réanimation.
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