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Quels questionnements éthiques pendant le 1*" confinement national ? L’expérience du
Centre d’éthique clinique de ’AP-HP

M. Maglio, M. Spranzi, N. Foureur,
Centre d’éthique clinique AP-HP, Paris

Résumé

Cet article s’arréte sur les malaises et les arguments éthiques des personnes qui ont saisi le
Centre d’éthique clinique de I’AP-HP pendant le 1* confinement national. L’analyse a
posteriori de ces échanges, ainsi que 1’absence de la voix des patients pendant cette période,
conduisent a une réflexion quant au réle de chacun — professionnels du sanitaire et du médico-
social, proches et citoyens — dans ce contexte particulier. Elle invite & repenser la
responsabilité médicale, la démocratie sanitaire et 1’éthique (clinique) en temps de crise.

Résumé en anglais

This article focus on the discomforts and ethical arguments of those who approached the AP-
HP Clinical Ethics Center during the 1st national lockdown. The a posteriori analysis of these
exchanges (and the patients absence voices) leads to a reflection on the role of each person -
healthcare and social professionals, relatives and citizens - in this particular context. It invites
us to rethink medical responsibility, « health democracy » and (clinical) ethics in pandemics.

1. Introduction

Le 11 mars 2020, I’Organisation Mondiale de la Santé attribue a ce que l’on connait
désormais sous le nom de « Covid-19 » le statut de « pandémie ». Elle invite tous les Pays a
«activer et a renforcer [le]s mécanismes de riposte aux situations d’urgence » [1]. La France
y répond en décrétant, comme ses voisins européens, un « confinement national » a partir du
17 mars 2020. Une semaine plus tot, le Comité consultatif national d’éthique (CCNE)
souligne I’importance de la réflexion éthique aussi bien pour accompagner des mesures de
santé publique contraignantes, que pour soutenir les équipes soignantes dans la prise en
charge des patients atteints de la Covid-19. Le CCNE recommande ainsi la mise en place
d’une « cellule éthique de soutien » [2]. Il précise qu’elle pourrait « bénéficier de I’appui des
Agences régionales de santé¢ (ARS) et de I’expérience des ERER?Y, en s’appuyant sur les
groupes d’éthique clinique des CHU? » [2].

Créé en 2002, dans le sillage de la loi sur les droits des patients [3] et du mouvement de la
« démocratie sanitaire »*, le Centre d’éthique clinique (Cec) de I’AP-HP* a pour mission

1 Espaces de réflexion éthique régionaux.

2 Centre hospitalier universitaire.

3 Comme résumé par le Ministére des solidarités et de la santé, « La loi du 4 mars 2002, a permis de garantir des
droits aux usagers du systéme de santé. Tant dans I’approche individuelle, de fagon a ce que la volonté de la
personne soit respectée dans I’accés a I’information, le consentement, 1’accés au dossier médical ou la réparation
des accidents médicaux, que dans ’approche collective, qui envisage, notamment, la participation des usagers
dans les instances de santé. C’est cet ensemble de droits collectifs et individuels qui est compris aujourd’hui par



principale de proposer une consultation d’éthique clinique, c’est-a-dire une aide a la décision
médicale lorsque celle-ci s’avére éthiquement complexe [4]. En raison de son contexte
d’origine, la consultation est accessible, non seulement aux soignants, mais aussi aux patients
ou & leurs proches® et des membres issus de la société civile (chercheurs en sciences humaines
et sociales, représentants des usagers, citoyens, etc.) participent a la discussion éthique [5]. En
accord avec les recommandations internationales [6], il lui est apparu incontournable de
poursuivre 1’activité de consultation pendant le 1% confinement national® [7]. Cet article
souhaite s’arréter sur les malaises et les arguments €thiques des personnes qui ont saisi le Cec
pendant cette période inédite.

2. Qui a appelé le Cec pendant le 1°" confinement national ?

Entre le 17 mars 2020 et le 19 mai 2020’, le Cec a été sollicité 23 fois, en particulier par des
médecins (11 fois) et des personnels non-medicaux (2 psychologues, 2 administratifs, 1 cadre,
1 représentant des usagers). Aucun patient, seulement 4 proches et 2 citoyens ont saisi le Cec.
Les saisines provenaient non seulement d’fle-de-France et du secteur sanitaire (15), mais aussi
de province et du secteur médico-social (8 dont 4 EHPAD?®). Le Cec essayait, le plus souvent
possible, de s’entretenir avec les personnes mises a mal par la situation ou la problématique
en question, comme il le fait d’habitude. 1l a ainsi échangé avec 47 personnes (20 médecins®,
2 virologues, 4 infirmiers, 2 psychologues, 9 personnel administratifs, 2 représentants des
usagers, 6 proches et 2 citoyens). Pendant le mois de mars, avant le pic de I’épidémie, la
question de 1’accés aux soins en contexte de pénurie des ressources (connoté négativement par
le terme de «triage médical ») était au cceur des appels (9 appels). Quelques soignants
sollicitaient le Cec pour des suggestions quant a la mise en place d’une « cellule éthique de
soutien », telle qu’elle avait été préconisée par le CCNE. A partir du mois d’avril, ces
interrogations ont laissé peu a peu le pas aux questions relatives a 1’accompagnement médico-
social, a I’isolement et a I’interdiction de visite (9 appels). Entre les deux temps, deux
citoyennes ont sollicité le Cec pour des conseils quant a la rédaction de leurs directives
anticipées. Le détail de saisines recues au Cec pendant cette période a été décrit ailleurs [8].
Tout en étant peu nombreuses, elles sont représentatives des questions qui ont traversé la
société francaise a des moments différents et dont les médias en ont été les témoins, voire les
moteurs.

3. Qu’expriment les personnes qui ont appelé le Cec ?

tous dans la formule « démocratie sanitaire » qui a marqué son temps ». https://solidarites-sante.gouv.fr/systeme-
de-sante-et-medico-social/parcours-de-sante-vos-droits/modeles-et-documents/article/parachever-la-democratie-
sanitaire-et-rendre-effectifs-les-droits-des-usagers

4 Assistance Publique Hépitaux de Paris.

5 Pour plus d’informations, consulter le site internet du Cec : http://ethique-clinique.aphp.fr/

6 Le Cec a développé une réflexion spécifique a la Covid-19 : http://ethique-clinique.aphp.fr/covid-19/

7 Le confinement national prend officiellement fin le 11 mai 2020. Pourtant les EHPAD se trouvent encore
« confinés ». Le 19 mai 2020, le Cec est sollicité par un EHPAD quant & la pertinence de signaler les chambres
de résidents atteints de Covid-19 afin d’éviter que d’autres résidents et des soignants y accédent et se
contaminent.

8 Etablissements d'hébergement pour personnes agées dépendantes.

9 Parmi ces 20 médecins on retrouve des spécialités différentes: gériatries (10), réanimateurs (3),
« éthiciennes » (2), infectiologue (1), psychiatre (1), généraliste (1), médecin coordinateur (1), médecin soin de
suite et réadaptation (1).
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http://ethique-clinique.aphp.fr/
http://ethique-clinique.aphp.fr/covid-19/

L’« incertitude » est un terme récurrent dans les paroles des interlocuteurs du Cec, peu
importe qu’ils soient professionnels, proches ou citoyens. Il semble caractériser celle qui a été
souvent qualifiée par le terme de « crise » (d’abord sanitaire, puis économique) [9]. Pourtant,
un regard plus attentif révéle qu’il ne s’agit que d’un « air de famille’® ». L’« incertitude »
exprime, en effet, des craintes et des questionnements différents chez les professionnels du
sanitaire, les professionnels du médico-social, les proches ou les citoyens. Les ressources
limitées en sont, souvent, le déclic. Comme nous le verrons, ces interrogations dans leurs
différences et ressemblances, «se chevauchent et s'entrecroisent » [10]. Il semble ainsi
pertinent de s’arréter sur ce que les uns et les autres ont exprimé pendant cette période, afin de
mieux comprendre et décrire le terrain complexe de ces dilemmes éthiques inédits.

3.1 Qu’expriment les professionnels du secteur sanitaire ?

Dans un premier temps, les professionnels du secteur sanitaire, et tout particuliérement les
médecins, s’inquictent que le manque du matériel pourrait les conduire a devoir faire des
« choix tragiques » [11]. « La catastrophe est en train d’arriver par manque de moyens »,
pressent une réanimatrice, membre d’une cellule de crise hospitaliére, lors de son appel du 25
mars. L’idée du « triage médical » est source de craintes profondes. A la différence de la peur,
la crainte, tout comme 1’angoisse, se ressent en prévision d’un danger possible, ¢’est-a-dire
quand il n’est pas encore 1a. Un autre jeune réanimateur I’avoue ouvertement un jour plus tot :
« On a peur de se dire qu’on a limité 300 malades en 15 jours [...] J ai peur de me retrouver
devant deux patients ou il faudrait choisir ». L’expérience des pays voisins confrontés a ce
type de choix, et notamment 1’Italie, interroge et invite a anticiper [12, 13]. Au premier jour
du confinement, un médecin infectiologue appelle le Cec en demandant: « Comment
pouvons-nous anticiper notre réflexion [...] quant au futur tri de patients que nous devrons
probablement opérer prochainement et envoyer en réanimation ? ». 1l se questionne aussi
quant a la légitimité morale du triage : « Peut-on éthiquement valider un éventuel tri entre
plusieurs patients ? » et « Si oui, sur quels critéres ? Si tri il y a, comment [’assumer
collectivement ? » [8]. A peine une semaine plus tard, cette question se renouvelle. « Avez-
vous été sollicités pour faire des recommandations générales concernant la Covid-19 ? »,
nous demande cette réanimatrice de la cellule de crise évoquée plus haut. Elle critique
d’ailleurs le caractére peu opérationnel des recommandations existantes : « LesS
recommandations faites a ce jour sont trop générales. Les 15 pages du CCNE ne servent pas
a savoir comment trier en réanimation quand on va en avoir besoin [...]. Comment étre aidés
en pratique pour trier ? ». Et ce jeune réanimateur, engagé avec d’autres collégues dans la
rédaction de recommandations locales, veut savoir si des recommandations existent pour trier
les patients en fonction de criteres tels que 1’dge ou les comorbidités. « Est-ce
discriminant ? » se demande-t-il. La pensée de devoir détourner des ressources médicales
d’une patientele agée au profit d’une patientele plus jeune met mal a ’aise : « Pour [’instant il
nous reste encore des lits. Mais que faire entre un patient Covid qui a 60 ans et un patient
plus jeune avec une cirrhose avancée qui a besoin d’un greffon et donc de réanimation
aprés ? ». Alors que la peur de la (réelle) pénurie de ressources ne fait que nourrir
I’incertitude, la crainte (hypothétique) du triage conduit les professionnels du sanitaire (et tout
particulierement les medecins) a trouver des manieres d’y faire face. Ils souhaitent anticiper,
voire partager la décision, soit avec un organisme éthique, soit par le biais d’un processus de

10 C’est une expression utilisée par le philosophe L. Wittgenstein pour souligner que malgré des ressemblances,

on n’arrive pas forcement a établir I’élément qui crée la ressemblance, comme dans le cas des membres d’une
famille [10].



collégialité ou encore en privilégiant la construction en amont de processus décisionnels (tels
que des recommandations ou des arbres décisionnels) assumés collectivement a partir de
valeurs communes.

Confrontés a des «choix tragiques » potentiels, ils renouvellent les interrogations sur la
difficulté de recourir a la volonté du patient. Certains se disent qu’a défaut de ne pas pouvoir
la suivre, autant ne pas la récupérer. C’est en ce sens qu’un gériatre, engagé dans une « cellule
éthique » afin d’organiser un éventuel « tri » des patients qui arrivent a I’hopital*’, se pose la
question suivante : « Comment demander aux patients s ’ils veulent ou non étre réanimés alors
qu’on ne sait pas si la réanimation sera possible en cas de complications graves pour eux ?
[...] N’est-ce pas [les] tromper [...] ? ». Si, comme le reconnait le Code de déontologie, « le
médecin doit & la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille, une information
loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose » [14],
on ne peut que remarquer que la Covid-19 fait bouger les lignes de I’information. Le 26 mars,
une autre gériatre sollicite le Cec pour savoir si elle doit informer son patient de 73 ans de son
état de santé (un emphyseme pulmonaire post-tabagique est découvert dans le cadre de son
hospitalisation pour Covid) et du fait qu’il serait, pour cette raison, récusé de la réanimation
[8]. Hors contexte de crise, la décision de non-réanimation aurait probablement été la méme et
I’information aurait été « appropriée ».

Dans un second temps, la crainte du « triage médical » laisse place a la peur que des clusters
mortels et incontrélables se forment dans les hébergements de personnes en situation de
vulnérabilité. Le 7 avril, une médecin généraliste qui intervient dans un foyer de personnes
agées en situation de précarité sollicite le Cec pour le risque de contamination encouru par les
résidents (dont certains sont ses patients). Si « pour ['instant il n’y a pas de patient atteint de
Covid au foyer, [...] ¢a pourrait étre une hécatombe ». Malgré ses recommandations, la
direction n’oblige pas les résidents au confinement en chambre : ils peuvent descendre a la
salle & manger, se retrouver ensemble a la salle télé et méme déambuler dans le quartier. Cela
est pour elle et les infirmiers qu’interviennent au foyer source d’inquiétude profonde : « Avec
la Covid, les résidents sont en danger d’étre contaminés, alors qu’ils pourraient étre confinés
dans leur chambre. Je n’en dors pas la nuit ». Comme cette médecin, d’autres soignants
estiment que la réorganisation des soins devrait viser désormais a limiter la transmission du
virus. Ce qui les conduit a approuver certaines contraintes, dont le confinement en chambre
ou encore I’interdiction des visites. Ces établissements se trouvent, en effet, confrontés a un
dilemme insoluble : « Comment trouver la meilleure facon de protéger les patients tout en
respectant leurs exigences de sociabilité ? », comme 1’exprime la médecin.

Pour les patients incapables de comprendre et de respecter le confinement en chambre,
comme les patients déambulants, la contention (d’abord chimique et puis éventuellement
physique, telle que suggérée par certaines recommandations [15]) serait, pour certains
soignants, le moindre mal. « S’il faut choisir, moi c’est la contention malgré tout », comme
I’affirme une infirmiére. Son collégue rebondit : « Je serais plutét pour la contention [...] car
Jj ai envie de penser que la Covid est temporaire ». En tout cas, il affirme : « Je ne discute pas,
¢’est une prescription médicale ». Certes, cette position ne fait pas I’'unanimité, la contention

11 Pour chaque patient entrant, il s’agit de remplir, en amont d’une situation urgente, une fiche recueillant les
plus d’éléments possibles afin de faciliter, en cas d’aggravation, la décision d’admission en réanimation.
L’objectif est de permette de garder les critéres individuels habituels de la décision, difficilement récupérables
dans I'urgence. Cette évaluation est faite par un médecin qui n’a pas en charge le patient concerné.



souléve toujours des débats profonds [16]. Dans différents échanges, plusieurs médecins
gériatres nous font part de leur réticence, voire refus, d’utiliser la contention. C’est a ce
propos qu’une gériatre nous sollicite, le 28 avril, pour nous demander s’il ne serait pas moins
malfaisant, aussi bien pour 1’individu que pour les autres résidents, de transférer les patients
déambulants en unité Covid [8]. Pour un infirmier, cela ne ferait pas de doute : « Le plus
raisonnable, c’est la gestion des risques. Si la personne est asymptomatique qui déambule
dans toutes les chambres, sachant que la PCR n’est pas fiable, sachant que nos patients sont
plus fragiles, j’ai du mal a le dire, mais malheureusement je pense qu’il vaut mieux la
transférer. [...] Je pense que le but est de sauver le maximum de personnes. Si on doit faire le
choix entre 1 et 14 personnes, il faut le sacrifier. C’est impensable de le penser en tant que
soignant mais je n’attacherais pas quelqu’un, en le sédatant de surcroit ».

Une semaine plus tot, une gériatre hospitaliere référente des EHPAD, soucieuse d’éviter des
clusters, se demande, elle aussi, en prévision du déconfinement (de la chambre), s’il n’est pas
finalement plus raisonnable de transférer les résidents ’EHPAD pauci-symptomatiques mais
avec une PCR négative en unité Covid'. Le risque est grand. « Tous les résidents vont étre
contaminés. Quelle est la part de notre responsabilité ou la responsabilité de 'EHPAD ? » se
questionne-t-elle. Pour un de ses collégues, « s il faut choisir, il faut favoriser le collectif, en
minimisant au maximum les contaminations ».

C’est toujours dans cette visée que certains médecins approuvent, du moins initialement,
I’interdiction de visite. Il n’y a pas de choix : « C’est terrible d’empécher un conjoint d’aller
voir son proche [...] mais [I’hopital] est une chambre d’incubation a virus. C’est terrible,
mais nous vivons une situation que je n’ai personnellement jamais vécue et qui nécessite des
réactions qui peuvent a froid choquer, mais que je comprends malheureusement a chaud ».
Selon certains professionnels, cette interdiction serait finalement plus difficile a vivre pour les
proches que pour les patients, comme nous le dit un autre gériatre : « Je ne suis pas sir que
les patients en souffrent tant que c¢a ». Les troubles neurologiques joueraient «en leur
faveur ». Malgré cela, la place des proches au chevet du patient est jugée comme importante —
non tant pour la décision médicale (d’autant plus que certains s’interrogent, comme
d’habitude, pour savoir dans quelle mesure les familles sont réellement les porte-paroles des
souhaits des patients), mais pour le patient (pour qu’il puisse étre accompagné en fin de vie),
pour les proches eux-mémes (pour qu’ils puissent rester a coté de la personne avec laquelle ils
ont partagé leur vie) et, enfin, pour les soignants aussi. L’absence des proches, notamment en
cas de déces, est aussi percue comme «une violence faite aux soignants ». Selon un
réanimateur a la retraite et renfort Covid, «les soignants le regretteront apres ». Cette
sensation est peut-&tre la conséquence du fait de se retrouver seuls a porter le fardeau de la
souffrance et du deuil de patients qu’ils ne connaissent pas forcement®,

3.2 Qu expriment les professionnels du secteur médico-social ?

Dans le secteur du médico-social, les craintes et les questionnements des professionnels sont
bien différentes lorsqu’ils proviennent des EHPAD ou des ESAT (établissements et service
d'aide par le travail), IME (institut medico-éducatif) avec accueil de jour ou FAM (foyer

12 Malgré la bonne sensibilité de test PCR, des personnes pauci-symptomatiques (avec des symptomes discrets
tels qu'une fatigue, une diarrhée, une petite fievre, etc.) peuvent avoir une PCR négative. Elle serait
expliquée par une mauvaise pratique de prélévement ou par le fait que le virus n’est plus assez/pas encore
présent au niveau des voies aériennes superieures.

13 Les débriefings éthiques réalisés par le Cec a partir du mois de juin avec une trentaine de soignants
semblent confirmer cet aspect. Les entretiens sont en cours d’analyse et ils feront I’objet d’une publication
future.



d’accueil médicalisé)™. En EHPAD, comme cela a été anticipé a travers les paroles de
quelques médecins hospitaliers intervenant dans ces lieux, la priorité a été de limiter les
contaminations. Comme nous 1’avons vu, le confinement en chambre et I’interdiction des
visites ont été les réponses (médicales). Dans certains ESAT ou IME, en revanche, la réponse
(sociale) immédiate pour éviter les contaminations a été de faire répartir les usagers a leur
logis habituel ou chez leurs proches. Un suivi des usagers a domicile a alors été
exceptionnellement’® mis en place (appels téléphoniques, conseils de vie quotidienne, visites a
domicile, etc.). En faisant référence a I’article de P. Calvas, publi¢ dans cette revue, on
pourrait dire que dans les EHPAD « protéger [a] conduit a confiner », alors que dans les
ESAT (ou apparentés) « libérer [a] conduit a surveiller » [17]. Ce suivi a, en effet, d’abord
inquiété, puis questionne, certains professionnels du monde médico-social. Dans un premier
temps, car ils craignent d’étre contaminés par les usagers suivis a domicile. Cela les retient a
leur rendre visite. Comme [D’affirme une directrice régionale d’une association qui
accompagne des usagers en situation de handicap, « un moniteur d’atelier avait la trouille
d’aller a domicile. [...] Ces professionnels ne veulent pas prendre le risque d’étre eux-mémes
contaminés ». Puis, dans un second temps, car cela va a I’envers des valeurs qu’ils pronent
d’habitude pour leurs usagers, c’est-a-dire 1’indépendance, 1’autonomisation et la
responsabilisation. Cela est source de dilemmes profonds, en particulier lorsque les usagers
refusent ce suivi. Leur a priori est, en effet, qu’il importe de récupérer et de respecter la voix
des usagers. C’est leur fagon de faire, comme nous le signale un autre directeur de plusieurs
ESAT : « On respecte leur volonté [...] Notre habitude est de passer le plus possible par les
personnes accompagnées. [...] La personne responsable est ['usager lui-méme ». Les proches
sont sollicités seulement dans le cas de mineurs ou lorsqu’ils sont les représentant légaux. Et
pourtant I’importance de cette volonté est tempérée par des interrogations nouvelles : « Quelle
est notre responsabilité vis-a-vis des usagers au vu de [’épidémie ? ». Malgré les similitudes,
ces institutions se trouvent confrontées a ces questionnements qui sont inédits dans ces lieux,
alors qu’ils ne le sont pas en EHPAD, puisqu’il s’agit de lieux plus « médicalisés » que
« socialisés ». Ces professionnels du social sentent qu’ils devraient participer a la prise en
charge sanitaire de leurs usagers et ce, a rebours de ce qu’il se passe normalement. Ils ne
savent toutefois pas jusqu’a quel point et comment en assumer la responsabilité, notamment
concernant I’acces en soins. « Si nous devons hospitaliser plusieurs personnes de chez nous,
[...] comment assumer la responsabilité d’un éventuel triage ? », demande le 25 mars une
psychologue d’un FAM.

3.3 Qu expriment les proches ?

Les proches, interdits de visites dans les hdpitaux et dans les EHPAD, sont surtout préoccupés
de ne pas pouvoir entourer la personne malade. Ils dénoncent ainsi un manque d’humanité de
la médecine : « Avant tout la médecine c’est de I’humain. Peut-étre que la médecine moderne
[’est moins... », ou encore, selon un autre proche qui est aussi médecin « on ne fait plus de
médecine en ce moment, dans le sens ou la médecine a perdu son c6té humain avec
[’épidémie ». Cette accusation ne tient pas ici, contrairement a ce qu’ont constaté M. Gaille et

14 Les ESAT sont des établissements médico-social de travail protégé, réservés aux personnes adultes en
situation de handicap et dont 1’objectif et I’insertion (ou la réinsertion) sociale et professionnelle. Les IME
sont des établissements médico-éducatifs accueillant des enfants et des adolescents ayant une déficience
intellectuelle avec ou sans troubles associés. Les FAM, quant a eux, proposent un hébergement et un
accompagnement a tout adulte handicapé gravement dépendant qui n'arrive pas a réaliser seul les actes de la
vie courante (se nourrir, s'habiller...).

15 Lors des vacances annuelles des usagers (3 semaines en aott et 1 semaine a Noél), aucun suivi n’est prévu.



N. Foureur ailleurs [18], a «une violence irréductible de la situation de soin, liée a une
divergence entre 1’équipe médicale et le patient [ou ses proches] sur la décision a
prendre » [19]. Comme 1’on peut observer dans les consultations d’éthique clinique, en effet,
le conflit éthique surgit souvent de I’écart entre deux conceptions du « bien », I’une défendue
par les proches et I’autre par 1’équipe. Cet écart se manifeste dans la décision médicale ou
dans le projet thérapeutique envisage par les uns et par les autres. Chacun, en se considérant
comme responsable de I’avenir du patient, souhaite faire valoir sa conception du bien dans la
décision a prendre. En temps de crise, la situation est bien différente. Les proches ne
revendiquent pas du tout une place plus grande dans la prise de décision. Ils n’expriment pas
leur conception du « bien » ou, en tout cas, ils ne veulent pas que 1’équipe médicale en soit au
courant, comme pour éviter tout conflit (ou discussion) éthique. Ils préferent ainsi remettre la
responsabilité de la décision sur les épaules des médecins. Ce n’est pas un hasard si leurs
appels sont rares et s’ils déclinent, le plus souvent, notre proposition a contacter 1’équipe,
« par peur que cela aggrave ses relations avec les dirigeants de |’équipe », comme 1’avoue
une petite-fille. En effet, lorsqu’une équipe ou un proche demande 1’intervention d’une
analyse d’éthique clinique, les relations sont souvent conflictuelles et I’éthique clinique est
saisie pour jouer le role de médiateur (méme si cela n’est pas sa fonction premicre). Cette
absence des proches dans les lieux de soins aurait amélioré, du moins superficiellement, la
relation proches/soignants en «obligeant » les premiers a faire confiance aux seconds.
Comme nous le révéle ce fils, « du fait de ne pas voir, on est censés faire confiance ». Le sujet
de I’'information n’est interrogé que lorsque la prise en charge semble faire défaut.

Ce déni d’humanité de la médecine affirmé par les proches tient alors au fait qu’ils ont été
exclus de la relation de soin et que le soin du patient a été circonscrit a des gestes visant le
soutien de la vie [17]. Le soutien dont il est question se limite a la considération d’une vie qui
a été réduite a son sens biologique — ce que les grecs désignaient par le terme « z0€ » et qui est
commun a tous les étres vivants ; par différence au terme « bios », la vie qualifiée ou la vie
humaine dans la cité, bref la vie politique (« bios politikos ») [20]. C’est ce que cette petite-
fille semble exprimer dans son appel en nous demandant si on peut « restreindre davantage
[s]es visites a [s]a grand-mere alors qu’elles lui font du bien ? » en soulignant qu’« un lien
formidable [les] unit ». Le « bien » ici ne consisterait pas dans la participation a la décision,
mais a la relation.

Pour les proches, I’autorisation des visites ne serait pas en contradiction avec la prévention
des risques de contamination. L’isolement, en revanche, serait percu comme plus malfaisant
encore. De ce fait, comme le considere un fils pour sa mere, on devrait tenir compte de
I’intérét individuel des personnes agées isolées.

3.4 Qu’expriment les citoyens ?

Comme cela a été anticipé dans les pages précédentes, seulement deux citoyennes ont appelé
le Cec. C’est I’angoisse d’une fin de vie douloureuse qui les motive a s’intéresser aux
directives anticipées [8] et a solliciter le Cec. Elles veulent s’assurer qu’elles soient respectées
le jour venu et qu’elles n’« apparaissent manifestement inappropriées ou non conformes a la
situation médicale » [21] dans le contexte de la Covid-19. Ce qui permettrait, Iégalement™®, au
médecin d’écarter les directives anticipées.

16 1l s’agit d’une des deux exceptions prévues a ’art. 1111-11 de la LOI n°® 2016-87 du 2 février 2016 créant de
nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie au caractére contraignant des directives
anticipées pour les médecins [21].



Le manque de moyens, notamment de médicaments permettant de soulager convenablement
les douleurs, pourrait impacter considérablement la qualité de la prise en charge de la fin de
vie. C’est la raison pour laquelle I'une d’entre elles a décidé d’écrire sur ses directives
anticipées : « Dans le cas ou [’accés aux produits disponibles ne permettrait pas d’accéder a
une sédation profonde et continue jusqu’au déces comme d’habitude, je laisse les médecins
utiliser toutes leurs ressources pour me permettre de mourir convenablement, méme si
[utilisation de certains produits accélérerait la survenue de ma mort ». L’on remarque que
ces citoyennes sont les seules a vouloir garder du pouvoir sur leur santé sans laisser toute la
responsabilité aux médecins.

4. Quel est le role de chacun en temps de crise ?

Finalement, chacun semble défendre une position en fonction du réle qu’il occupe dans le
systeme de santé.

Les citoyens revendiquent, méme en temps de crise, I’existence de la « démocratie sanitaire »
et leur droit de participer aux décisions concernant leur propre santé. Ils s’inquictent du risque
que leur volonté ne soit pas respectée le jour venu au nom du collectif. Il n’est pas alors
¢tonnant qu’ils fassent appel aux directives anticipées et au principe du respect de
I’autonomie.

Les proches rappellent I’importance du soin relationnel (le care), idéalement inséparable du
soin médical (le cure) [22]. lls sont de I’avis qu’il faudrait privilégier la dimension
individuelle en permettant aux personnes en situation de vulnérabilité de recevoir des visites
et de circuler librement. Rien ne justifie pour eux de sacrifier la prise en charge relationnelle,
y compris au nom de la collectivité. IIs ne s’expliquent pas comment la situation singuliére
peut mettre en péril le collectif. Au nom du principe de bienfaisance et de non malfaisance, ils
sont focalisés sur la prise en charge relationnelle et la qualité des soins.

Les professionnels du secteur médico-social se trouvent confrontés a 1’émergence de
questionnements éthiques nouveaux pour eux, du fait de leur positionnement particulier dans
le systeme de santé, entre le médical et le social. lls restent fidéles a ce qui, au fil des appels,
se dessine comme leur «éthique professionnelle » visant a favoriser 1’autonomie et
I’indépendance des usagers. Ils se battent, comme en temps normaux, pour que le handicap ne
soit pas un critere discriminant (aussi bien en négatif qu’en positif) pour I’accés aux soins.
Comme nous le dit cette psychologue d’un FAM, «on a [’habitude d’avoir du mal a faire
hospitaliser ces personnes méme si l’état d’esprit dans le sanitaire commence a évoluer ». IS
valorisent ainsi la juste place de I’individu en situation de handicap au sein du systéeme de
santé. lls sont alors questionnés par le potentiel conflit entre principes de bienfaisance et de
non malfaisance et respect de I’autonomie. Respecter 1’autonomie des usagers comme ils ont
I’habitude de le faire peut, en temps de crise, étre per¢u comme allant a ’encontre d’autres
valeurs professionnelles: « A-t-on pris en compte toutes les dimensions de la personne ? Faut-
il respecter la volonté de ['usager ou faut-il passer outre son refus ? ».

Les médecins, en temps de pandémie et de désequilibre entre la demande et les ressources
disponibles, se trouvent confrontés a un double réle. Ils doivent soigner un individu tout en
maximisant le nombre de vies sauvées. lls sont ainsi tiraillés entre les principes de
bienfaisance ou non-malfaisance et le principe de justice. Certains considérent qu’il faut
donner la priorité a I’individu sur la collectivité. Toute discrimination fondée sur des criteres
non-médicaux doit étre évitée. Pour d’autres, en revanche, il est nécessaire de maximiser le
nombre de vies sauvées. Dans les deux cas, ils témoignent une grande détresse a se
positionner dans 1’'un des deux pdles, comme 1’évoque ce jeune réanimateur : « Les médecins
ont du mal a passer d’une logique individuelle a une logique collective. [...] On aimerait



continuer a réfléchir a 'individu ». Beaucoup arrivent, malgré eux, a mobiliser, des principes
géneralement peu présents dans leur raisonnement, tels que le principe de justice et a déplacer
leur regard sur la dimension collective. Cela constitue un « changement de paradigme », car
ils ont I’habitude (et peut-étre 1’envie) d’avoir un raisonnement a 1I’échelle individuelle. Cela
apparait plus clairement sur la question des visites et de I’isolement. Tout en jugeant la place
des proches au chevet du patient comme importante, ils considerent, de facon presque
unanime, que la dimension collective doit primer. « S’il faut choisir, il faut favoriser le
collectif », explicite un gériatre. Ce qui compte est d’enrayer la transmission du virus, méme
au prix de quelques sacrifices individuels temporaires.

5. Penser la responsabilité et I’éthique

Dans ce contexte caractérisé par la pénurie de ressources, il reste la question de savoir si les
médecins doivent étre responsables des décisions et des choix faits (en termes de priorisation
ou des risques de contamination par exemple), comme (presque) tout le monde semble le dire.
Cette responsabilité, en méme temps a 1’égard de I’individu et de la collectivité, est source
d’une grande détresse et s’avere difficile a assumer. C’est probablement la raison pour
laquelle ce sont surtout des médecins qui ont fait appel au Cec pendant la période du
confinement national.

A P’international, afin de soutenir la détresse morale des soignants, certains ont proposé la
création d’ « offices ou comités de triage » externes, composés de personnes qui n’ont pas de
« responsabilités cliniques pour le soin du patient » [23,24]. Cette stratégie permet « d’enlever
la responsabilité de décisions de triage des cliniciens qui sont au chevet du patient » [24].
D’autres ont élaboré des recommandations en explicitant des critéres d’allocation précis afin
de « soulager les médecins au cours des décisions, d’une partie de leur responsabilité » [12].
Ces mesures, parfois critiquées et décrites comme relevant d’une approche américaine et
utilitariste [25], permettent de distinguer des objectifs et des responsabilités bien différentes.
Alors que ’objectif des comités de triage (et des recommandations) est de sauver le plus de
vies possible (ou le plus d’années de vie), I’objectif du clinicien reste le meilleur intérét de
son patient. La responsabilité des premiers (qui est donc une responsabilité partagée) est a
I’égard de la collectivité, tandis que la responsabilité du second est a 1’égard de I’individu.
Toutefois, comme le constatent S. Camporesi et M. Mori, bien que tout le monde s’accorde
pour dire que les soignants doivent étre soutenus dans leurs décisions (et donc dans leurs
responsabilités), la question de comment le faire reste controversée : « Préféreraient-ils s'en
remettre a un comité de triage indépendant, a un ensemble clair de recommandations et de
critéres ou uniquement au jugement clinique ? Y a-t-il des différences culturelles, ou d’autres
facteurs, qui influent sur ces préférences ? Y a-t-il d'autres moyens que ces deux options par
lesquels ils souhaiteraient étre soutenus ? Quel est le role de 1’éthicien en contexte de
pandémie ? [26] ». Et, plus généralement — nous ajoutons —, quel est le role de 1’éthique (et de
I’éthique clinique) ?

En France, a notre connaissance, cette réflexion quant a la responsabilité du médecin en
contexte de pénurie des ressources n’a pas eu lieu ouvertement. L’accompagnement éthique,
comme suggéré par le CCNE, aurait pu constituer le moyen alternatif de soutenir les soignants
dans leur décisions (et responsabilités). Celui-la s’est concrétisé par la rédaction de
recommandations [27,28] ou encore, par la mise en place, dans certains hopitaux, de
« cellules éethiques », composées de soignants parfois non formés a 1’éthique, servant de
« comités de triage ». Malgré cela, les soignants qui ont fait appel au Cec se sentaient peu
soutenus, accompagnés ou rassurés dans la réflexion ethique. lls souhaitaient partager la
responsabilité des choix a faire, non tant pour se dédouaner de la décision, mais pour qu’elle



soit acceptée et partagée. S’ils doivent faire des «choix tragiques », ils doivent étre
démocratiques et assumés collectivement. Ce qui témoigne que, pour certains soignants, la
démocratie sanitaire est devenue partie intégrante de la responsabilité médicale.

En temps de crise, 1’éthique clinique peut se révéler un appui ou un soutien pour les soignants
leur permettant non seulement d’éclaircir, mais aussi de partager collectivement leurs
positions en faisant ainsi réémerger la démocratie sanitaire.

Reste la question plus complexe de savoir comment intégrer 1’éthique clinique au sein de
I’institution et de I’organisation ? A 1’étranger, quelques hopitaux ou services ont pris le parti
(ou le pari) de s’appuyer sur la consultation d’éthique clinique [29, 30] (ou les consultants
d’¢éthique clinique [25]). L’¢éthique clinique a servi de soutien non seulement pour des
soignants, mais aussi pour des patients, des proches ou encore pour I’administration. A défaut
de cette intégration, le Cec a servi de «balcon » d’ou des questionnements ont pu étre
observés, et parfois accompagnés, d’un autre point de vue, a la fois tiers, mais aussi proche de
la clinique, en cette période confinée.
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