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Dans plusieurs de ses directives, ’ASSM recommande un soutien éthique' en
médecine. En Suisse, de nombreuses offres ont été développées dans ce domaine
ces dernieres années, qui vont de 1’avis éthique dans un cas individuel jusqu’a
l'aide a I’élaboration de directives concernant des problemes éthiques ou ’orga-
nisation de sessions de formation continue en éthique.

Toutefois, les structures de soutien éthique (structures d’éthique) ne sont utiles
que lorsqu’elles remplissent leurs missions de facon adéquate. Les recomman-
dations «Soutien éthique en médecine» présentent en introduction les buts et
taches de telles structures tout en attirant I'attention sur leurs limites et les dan-
gers et les malentendus qui y sont liés.

Les recommandations soulignent la diversité des structures et méthodes et
décrivent les éléments clés du travail: a quel moment le recours a un soutien
éthique est-il pertinent? Quels aspects doivent étre considérés dans la prise de
décisions individuelles, dans 1’élaboration de recommandations éthiques géné-
rales ou dans la formation prégraduée, postgraduée et continue? Les conseils
pour 1'établissement de structures d’éthique constituent un deuxiéme théme
majeur de ce document. Quelles sont les conditions structurelles requises pour
I’établissement d'une structure d’éthique? Comment I'indépendance d’une struc-
ture d’éthique peut-elle étre garantie? Quelles attitudes fondamentales, connais-
sances et compétences les membres d'une structure d’éthique doivent-ils appor-
ter? Quelle devrait étre sa composition? Et quels sont les éléments susceptibles
d’améliorer sa visibilité? Enfin, le chapitre 3.6. donne des indications pratiques,
sous forme de check-liste, pour le choix de la structure adéquate dans des cas indi-
viduels et pour 1'organisation du processus de consultation.

Les structures d’éthique se sont développées surtout dans les grands hopitaux de
soins aigus, mais s’établissent de plus en plus dans d’autres domaines, tant dans
le secteur ambulatoire que dans le secteur hospitalier. Dans les présentes recom-
mandations, les exigences requises pour les structures d’éthique dans les diffé-
rents domaines sont récapitulées. Différentes méthodes de soutien éthique sont
présentées (avec des indications concernant la littérature) en annexe.

1 Il nexiste pas, dans la littérature frangaise, de terme établi décrivant explicitement et en détail le dévelop-
pement et I'encouragement des connaissances, aptitudes et attitudes éthiques dans la pratique des
institutions du systéme de santé. En référence & I'expression anglaise «ethics support», nous parlerons
dans ce document de soutien éthique. Ce terme englobe toutes les formes de soutien: la consultation
éthique, I'avis éthique, etc.



l. INTRODUCTION

Les difficultés éthiques sont fréquentes dans la pratique de la médecine. A titre
d’exemple les décisions de continuer ou d’interrompre des mesures de main-
tien en vie lorsque l’espoir est faible, le respect et les limites de 1’autodétermi-
nation du patient?, la distribution équitable des ressources dans un contexte de
pressions croissantes sur les cotts de la santé; toutes ces situations soulévent
des conflits de valeurs autour d’enjeux importants. Des recommandations et
directives médico-éthiques, comme par exemple celles de I’Académie Suisse des
Sciences Médicales, proposent des lignes directrices et un soutien aux profes-
sionnels de la santé qui sont confrontés a de telles situations. Ces recomman-
dations et directives ne contiennent en revanche que des considérations géné-
rales. Dans un cas concret, la réflexion et la décision devront étre adaptées au
contexte et aux spécificités de la situation individuelle. Le soutien éthique, sous
ses différentes formes, offre une aide dans ces situations.

Les structures de soutien éthique (structures d’éthique) se développent rapide-
ment en Suisse et dans de nombreux autres pays. L'ASSM recommande le recours
au soutien éthique dans plusieurs de ses directives.

Face a cette évolution, I’ASSM a réalisé un état des lieux des offres de soutien
éthique en médecine existantes en Suisse.* Dans ces recommandations,* elle
définit les éléments de base requis pour ce type d’activité. Le recours a un sou-
tien éthique ne remplace pas la délibération éthique habituellement nécessaire
au sein des équipes dans le quotidien clinique, mais peut représenter un appui
supplémentaire dans des situations éthiquement difficiles; elle n’a de sens que
si elle est structurée pour apporter un appui réel.

D'une maniére générale, les textes qui suivent concernent toujours les personnes des deux sexes
des groupes cités.

Cf. Salathé M, Amstad H, Jinger M, Leuthold M, Regamey C. Institutionalisierung der Ethikberatung

an Akutspitalern, psychiatrischen Kliniken, Pflegeheimen und Einrichtungen der Rehabilitation der Schweiz:
Zweite Umfrage der Schweizerischen Akademie der Medizinischen Wissenschaften. Bioethica Forum.
2008;1(1): 8-14.

Les recommandations de IASSM sont moins contraignantes que les directives de 'ASSM qui, par leur
intégration dans le code déontologique de la FMH, doivent obligatoirement étre observées.



1. Buts
Le soutien éthique vise a aider les individus et les institutions, face a des situations
éthiquement difficiles, dans leurs prises de décision mettant en jeu des conflits
de valeur. C’est également un soutien pour un processus de délibération ouvert.
Les structures de soutien éthique contribuent a la reconnaissance des conflits de
valeurs et d’intéréts et montrent des pistes pour leur résolution. Leurs avis sont
consultatifs: la seule légitimité d'un soutien éthique provient de ses arguments.
La responsabilité des décisions reste aupres du médecin et de 1’équipe soignante
et le r6le qui doit étre accordé a 1'autodétermination du patient reste inchangé.
Le but n’est pas de rendre les structures d’éthique irremplacables ou de retirer la
responsabilité des soignants, mais d’accompagner les soignants et la direction des
institutions au travers de difficultés et de conflits éthiques en leur offrant un sou-
tien systématique. Le soutien éthique aide donc également les équipes cliniques
qui traitent et accompagnent les patients a aborder les problémes éthiques par
elles-mémes. Des méthodes éthiques peuvent étre introduites de facon ciblée
pour contribuer a la conception d’actes de routine, de décisions spécifiques ainsi
que de structures et de procédures dans les hopitaux, cliniques et institutions,
ainsi que dans la prise en charge ambulatoire et communautaire. Les buts de ces
meéthodes sont:
— la prise en compte de la volonté du patient tout au long du processus de soins;
— la qualité des décisions, des pratiques, et la profondeur des réflexions;
— la prise de responsabilités en pleine conscience et la collaboration interprofes-
sionnelle;
- la transparence et la tracabilité des décisions.

Ces structures d’éthique s’entendent comme une contribution critique a la qua-
lité des traitements et du travail. Il arrive que la réflexion éthique soit également
présente implicitement dans d’autres contextes. Toutefois, ces recommandations
concernent uniquement les structures explicitement déclarées comme lieux de
réflexion éthique.

2. Taches

Le soutien éthique peut inclure la consultation, rétrospective et prospective, dans
des cas individuels, le soutien éthique a la direction des institutions, 1'élabora-
tion de recommandations éthiques générales, et la contribution a la formation
prégraduée, postgraduée et continue en éthique ainsi que la recherche dans le
domaine de I'éthique et d’autres activités.



3. Limites, risques et malentendus

Il est important de définir clairement les buts et le r6le d'une structure d’éthique

pour éviter les malentendus:

— Le soutien éthique ne remplace pas le conseil juridique ni les services de média-
tion dans des situations conflictuelles.

— Le soutien éthique n’est pas indiqué dans toutes les situations difficiles, uni-
quement lorsqu'’il s’agit de conflits de valeurs.

— Les structures d’éthique ne doivent pas limiter la compétence décisionnelle
des soignants, mais les soutenir avec des méthodes. Le soutien éthique est
consultatif et ne saurait en aucun cas devenir une instance de controle.

- Le soutien éthique doit étre indépendant: son travail n’est utile que s'il peut
s’exprimer librement dans ses recommandations et prises de position au sein
des institutions de santé.

— Le soutien éthique doit par ailleurs avoir pour but de fonctionner réellement
pour apporter une aide dans la pratique et ne saurait étre une instance mise
sur pied par nécessité administrative. Pour cette raison, I’ASSM n’est pas en
faveur de la création de services de soutien éthique comme condition, par
exemple, a I'accréditation des hopitaux comme cela s’est fait aux Etats-Unis.

— Les structures d’éthique n’ont pas la méme fonction que les commissions
d’éthique cantonales, responsables de I’évaluation de projets de recherche,
qui, elles, ont un pouvoir décisionnel.

4. Destinataires

Ces recommandations s’adressent notamment aux éthiciens cliniques,® membres
de structures d’éthique, et toutes autres personnes qui sont explicitement enga-
gées dans ’offre de consultations, conseils, et autres avis concernant les enjeux
éthiques rencontrés en médecine.

Elles s’adressent également aux institutions hospitaliéres et ambulatoires
(indépendamment de leur taille) qui souhaiteraient mettre sur pied ou qui
viennent d’établir un soutien éthique ainsi qu’aux professionnels de la santé®
qui ressentent le besoin d’un soutien éthique dans les différents domaines de
la médecine.

5 «Les termes éthicien, éthicien clinique, éthicien consultant et bioéthicien désignent le spécialiste de bio-
éthique. C'est-a-dire une personne ayant une formation initiale soit en sciences humaines, soit en sciences
biomédicales ou de la santé, et qui s'est formée aux méthodes de la bioéthique qui consistent en |'ana-
lyse des problémes éthiques en biomédecine dans une perspective multidisciplinaire. La tache de I'éthi-
cien est généralement double: il agit comme consultant en éthique a I'hopital en intervenant dans la réso-
lution de cas cliniques difficiles et il donne un enseignement de bioéthique pour les professionnels de la
santé.» (Hottois G, Missa JN. Nouvelle Encyclopédie de bioéthique. Bruxelles: De Boeck Université; 2001).

6 Le terme de «professionnels de la santé» regroupe les médecins, soignants et tout autre thérapeute.



1. RECOMMANDATIONS

1.  Structures et méthodes

Le choix des structures de soutien éthique doit refléter les taches attribuées. A
I’heure actuelle aucune structure ne se détache comme supérieure aux autres ni
sur le plan théorique ni dans la pratique. Il est important de décider entre autres
si le soutien éthique sera assuré par un groupe (comité ou équipe) ou une per-
sonne individuelle ou les deux. Une structure d’éthique peut par ailleurs étre
assurée pour une organisation (par ex. un hopital, un EMS, soins a domicile) ou
un réseau. Elle peut également étre assurée en commun pour un groupe de ces
entités.

Il existe différentes méthodes pour le soutien éthique dans les cas individuels. A
I'heure actuelle, il n’est pas possible de recommander une méthode plutét qu'une
autre, ni sur des bases philosophiques ni sur des bases empiriques. L'’Académie
Suisse des Sciences Médicales salue la recherche sur ces questions. Le choix de la
ou des méthodes doit étre déterminé dans le contexte et sur la base des taches
d'un service de soutien éthique. Ces recommandations définissent des criteres
minimaux quelle que soit la ou les approches choisies.

2. Soutien éthique

2.1. Demande de soutien éthique

Toute demande concernant une situation éthiquement difficile (exprimée par ex.
par un malaise, un désaccord ou une incertitude sur comment bien faire) per-
cue par les demandeurs peut justifier I'intervention d'une structure d’éthique.
Les demandes peuvent par exemple concerner des questions d’incertitudes dans
les décisions thérapeutiques, d’allocations de ressources, de devoir des soignants,
des incertitudes dans un contexte interculturel, des décisions de fin de vie, des
questions concernant les mesures de contrainte. Un soutien éthique pour un
cas concret individuel peut étre demandé par toute personne directement impli-
quée dans ce cas.

Toutes les demandes sont enregistrées dans le respect de la confidentialité. La
structure d’éthique décide dans quelle mesure elle veut les traiter elle-méme
ou les transmettre a d’autres instances (par ex. ombudsman, service juridique).
Les demandes sont abordées par le soutien éthique dans la mesure ou elles
concernent un conflit de valeurs.
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2.2. Soutien dans des cas individuels

Le soutien éthique dans des cas individuels a lieu de maniere interdisciplinaire et
inclut autant que possible tous les membres de I’équipe de soins. Il peut s’orien-
ter selon différentes méthodes et impliquer les membres de I’équipe de soins de
différentes facons: Par exemple, un membre de la structure d’éthique pourrait
modérer le processus décisionnel de I’équipe de soins. Ou bien 1’équipe de soins
pourrait soumettre le probléme au soutien éthique qui délivrera une recomman-
dation. Ces deux méthodes peuvent étre combinées. Il est important de clarifier
les valeurs des participants et de faire référence aux directives éthiques, aux prin-
cipales bases 1égales et aux positions argumentées dans la littérature. Les ques-
tions posées a une structure d’éthique demandent souvent une réponse rapide.
L'organisation logistique du soutien éthique doit permettre de répondre a des
demandes urgentes.

La structure d’éthique doit également clarifier de quelle maniere le patient et ses
proches sont impliqués dans le processus de soutien éthique. Les membres de
I'équipe clinique qui seraient également membres de la structure d’éthique par-
ticipent en tant que membres de I’équipe clinique.

En l'absence de consensus, il est préférable de présenter les différentes positions
en présence avec leurs argumentaires plutdt que de vouloir arriver a une conclu-
sion pouvant donner I'impression d'une unanimité (par un vote, par exemple).

Au minimum la situation, la difficulté, les participants, les propositions et leurs
justifications doivent étre documentés; également le retrait d'un des membres,
par exemple en cas de conflits d'intéréts, doit étre diment consigné. La nature
de l'information et de la mise en pratique sont consignées par écrit. Le protocole
est daté et, au besoin, une date de réévaluation est fixée. La personne responsable
de cette procédure est nommée. Le fait qu'une consultation d’éthique clinique
a eu lieu ainsi que les éléments pertinents pour la prise en charge du patient
doivent par ailleurs figurer dans son dossier, ce qui implique que le patient doit
avoir acces a cette information.

Un soutien éthique dans un cas individuel peut étre aussi bien prospectif que
rétrospectif. La discussion d'un cas éthique peut étre intégrée dans une forma-
tion continue ou une partie du cas peut y étre présentée. Tous les participants
devraient étre informés de 1'effet pédagogique visé.

2.3. Elaboration de recommandations éthiques générales

Les recommandations éthiques sont des lignes directrices traitant de problemes
ou de conflits de valeurs récurrents, comme par ex. l’application de directives
anticipées, la réanimation, la contention, I’alimentation en fin de vie, la trans-
fusion sanguine chez les témoins de Jéhovah. Les recommandations éthiques
sont élaborées a partir de questionnements surgissant en milieu institutionnel,
dans le secteur ambulatoire ou dans des institutions de soins de longue durée.



Elles sont élaborées par la structure d’éthique en collaboration avec des per-
sonnes qualifiées, externes a la structure, concernées par les recommandations
ainsi que des membres de la direction. En cas de besoin, on peut faire appel a
d’autres spécialistes.

Les recommandations éthiques comprennent des aspects relatifs au contenu et
une justification éthique élaborée ainsi qu'une réflexion explicite au sujet des
valeurs basées sur des problemes spécifiques a 1’organisation. Elles doivent étre
conformes aux dispositions légales et aux directives médico-éthiques de I’ASSM
et tenir compte des connaissances scientifiques. Apres 1’élaboration d"une version
provisoire des recommandations, celle-ci doit étre soumise a 1’évaluation et la cri-
tique des services et utilisateurs les plus impliqués dans la pratique.

Les recommandations d'un comité d’éthique ne peuvent devenir des directives
contraignantes que dans la mesure ou elles sont adoptées et mises en vigueur par
les instances responsables. Leur validité et leur caractére contraignant doivent
alors étre clairement déclarés au sein d'une organisation. Une information au
sujet de nouvelles directives doit étre diffusée dans des séances d’introduction,
des sessions internes d’information, des sessions de formations prégraduées, post-
graduées et continues et/ou au moyen de publications internes (revues, intra-
net, etc.).

Les recommandations éthiques doivent étre régulierement mises a jour et, le cas
échéant, adaptées quant a leur praticabilité et leur actualité.

2.4. Formation prégraduée, postgraduée et continue

Les services de soutien éthique peuvent largement contribuer a la formation
prégraduée, postgraduée et continue en raison de leur contact avec les difficul-
tés qui surgissent dans l'institution et de leur expérience concernant la résolu-
tion de ces difficultés.

Les structures de soutien éthique doivent offrir une formation prégraduée, post-
graduée et continue a leurs membres. La formation prégraduée, postgraduée et
continue offerte par un service de soutien éthique aux membres de l'institution
a laquelle il est rattaché doit inclure des connaissances théoriques et des apti-
tudes pratiques.

Les membres d'une structure d’éthique peuvent également contribuer a la for-
mation du public concernant des enjeux d’éthique clinique en participant par
exemple a des conférences ou a des débats.

11
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3. Etablissement et maintien de structures de soutien
éthique (structures d’éthique)

3.1. Conditions structurelles et indépendance

Les structures de soutien éthique doivent étre visiblement ancrées dans 1’organi-
sation faitiere; les instances responsables les soutiennent et leur fournissent les
ressources nécessaires. Les moyens humains et matériels mis a disposition corres-
pondent a leurs taches et doivent inclure par exemple des ressources de secréta-
riat et de formation des membres. Cela sous-entend aussi que les membres de la
structure d’éthique puissent s’engager dans la structure d’éthique pendant leurs
heures de travail dans une mesure raisonnable.

Le profil et le mandat des structures de soutien éthique doivent étre claire-
ment définis. Les interfaces avec d’autres services traitant de questions proches,
comme par exemple les services juridiques et les services de médiation, doivent
étre définies.

La possibilité du soutien éthique présuppose une culture institutionnelle ouverte
a la discussion d’enjeux possiblement controversés, a la possibilité d'un conflit
éthique, a la discussion interdisciplinaire, au questionnement éthique et a la pos-
sibilité d’en tirer des conséquences pratiques. Elle nécessite également une masse
critique de collaborateurs préts a s'investir pour I’éthique clinique. Lorsque ce
n’est pas le cas, ceci peut étre encouragé par une formation prégraduée, postgra-
duée et continue préalable.

La structure de soutien éthique doit étre accessible. Les responsables hiérarchiques
veillent a ce que les conditions soient remplies pour que le soutien éthique puisse
effectivement étre sollicité (par exemple, mise a disposition de temps). La solli-
citation d'un soutien éthique doit étre possible a tout moment sans l’aval des
supérieurs hiérarchiques. La perception du service de soutien éthique non pas
comme une menace mais comme une aide renforce la position des responsables.

L'utilité des structures de soutien éthique repose a la fois sur I'indépendance de
leur fonction et sur leur rattachement structurel a l'institution. Elles doivent
fonctionner aussi indépendamment que possible, maintenir une attitude réflec-
tive sur leurs dépendances — y compris celles qui viennent de la socialisation dans
une institution - et se protéger de l'instrumentalisation par une gestion transpa-
rente des interdépendances. Elles peuvent s’autosaisir. Le travail a temps partiel,
la mise en réseau, la précision de I'indépendance dans les contrats, etc. peuvent
promouvoir 'indépendance. Leur réglement doit garantir un degré d’indépen-
dance suffisant.



3.2. Processus pour l'installation d’une structure d'éthique

La mise sur pied et le développement d’une consultation éthique au sein d’une
organisation requiérent une bonne coordination des démarches venant du ter-
rain (bottom up) avec celles venant de la direction de l'organisation (top down).
Une démarche allant dans un seul sens n’aura que peu de chances d’aboutir: une
demande, voire méme une exigence, manifestée par les praticiens restera lettre
morte tant qu’il n’y aura pas une forte sensibilité de la part des responsables de
I'organisation. A l'inverse, une mise a disposition de ressources éthiques aupres
d'un personnel qui n’en manifeste pas 1’exigence restera un veeu pieux.

Initialement, un petit groupe interdisciplinaire de personnes sensibilisées a
I’éthique, de plusieurs niveaux hiérarchiques, dont une au moins dispose de
compétences en éthique, peut élaborer une proposition pour une institution
souhaitant mettre sur pied un service de soutien éthique. Ce groupe devra s’en-
tendre sur leur définition du «soutien éthique», se procurer une vue d’ensemble
des méthodes existantes (voir annexe) et développer un concept et un réglement
tenant compte des roles et de la forme du service de soutien éthique. Une sensibi-
lisation initiale, par exemple par le biais de formations ou de colloques, est sou-
vent utile. Il est également important de clarifier d’emblée les roles d'une struc-
ture d’éthique ainsi que ses limites.

3.3. Composition

Dans le cas d'une structure d’éthique comportant plusieurs personnes, le plus

important est de maintenir une certaine diversité dans la composition de la struc-

ture. Elle devrait comprendre au minimum les membres suivants:

- représentants de différents groupes professionnels et domaines de soins;

— personnes de différents niveaux hiérarchiques au sein de l'institution;

— éthicien’ ou autre personne disposant d'une formation approfondie en éthique
clinique. L'éthicien peut également étre un consultant aupres de la structure.

Il est également recommandé que les membres suivants figurent dans la structure:
— représentant(s) d’'une profession médicale externe a l'institution;

— juriste, psychologue, assistant social, aumonier, etc.;

— citoyens externes a 'institution.®

7 Voir note de bas de page 5.

8 Les membres citoyens peuvent étre des patients, des représentants de patients, des proches, ou toute
autre personne extérieure a I'institution et intéressée a s'engager dans une structure d'éthique.

13
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3.4. Attitude fondamentale, connaissances et compétences

Toutes les structures de soutien éthique doivent satisfaire aux exigences énu-
mérées ci-dessous, qu’il s’agisse d'un comité ou d’une structure constituée
d’une seule personne. Dans le cas d’'un comité, certaines exigences particulieres
peuvent étre remplies par seulement un ou quelques-uns de ses membres.

Les membres d’une structure d’éthique possedent les qualités suivantes:

— faire preuve d’introspection sur leurs propres choix de valeur;

— &tre capables d’assumer et de défendre leurs opinions;

— @tre préts a reconsidérer leur avis initial a la lumiere d'une discussion commune;
— &tre préts a s’engager activement;

— étre ouverts aux discussions avec des personnes de points de vue différents;
— &tre ouverts aux autres disciplines et professions;

— @&tre préts a acquérir une vision réaliste du quotidien clinique;

— &tre préts a acquérir une formation continue en éthique.

Les membres d’une structure d’éthique acquierent dans les meilleurs délais les

connaissances et compétences suivantes:

— savoir différencier la réflexion éthique du jugement moral;

— eétre familiarisés avec les différentes théories de 1’éthique et capables de trans-
poser leurs arguments dans la pratique;

— &tre capables, dans une situation concrete, de différencier les principales
valeurs et normes des principaux faits respectivement étre conscients de la dif-
férence entre le normatif et le descriptif;

— @&tre capables de distinguer ’éthique du droit et établir un lien entre les deux;

— connaitre les principaux enjeux de I'éthique médicale;

— connaitre les principales sources de 1’éthique médicale (directives de I’ASSM,
Code international d’éthique de ’AMM) respectivement de 1’éthique des pro-
fessions de soins (Codex de I’ASI, de I'ICN);

- connaitre les organisations du domaine de I'éthique (par ex. ASSM, CNE, FMH,
ASI).°

Chacune des compétences suivantes devrait étre apportée par au moins une per-

sonne: '°

— la connaissance des différentes possibilités de structuration d'une réflexion
éthique dans des situations concrétes et d’autres questions concreétes;

— la capacité de modérer une délibération éthique;

- l'identification des perspectives morales de toutes les personnes impliquées;

9 AMM: Association Médicale Mondiale; ASI: Association suisse des infirmiéres et infirmiers;
ICN: International Council of Nurses (Conseil International des Infirmiéres); CNE: Commission Nationale
d'Ethique pour la médecine humaine; FMH: Fédération des médecins suisses.

10 Ce but est exigeant par rapport aux ressources humaines et matérielles disponibles pour les structures
d'éthique actuellement, mais il est adapté aux taches de ces structures. Par conséquent, il doit étre visé
méme s'il n"est pas immédiatement atteignable.



- la connaissance approfondie de la structure de I'argumentation éthique;

— la connaissance des étapes cruciales de I'histoire de I’éthique médicale;

— la familiarité avec les débats antérieurs et actuels sur les différents enjeux bio-
éthiques;

— des connaissances médicales approfondies et la capacité de transmettre ce
savoir d'une facon compréhensible aux non-initiés;

- l'entretien de contacts avec la communauté de la recherche dans le domaine
de I'éthique clinique, par exemple par le biais d'un lien avec un institut uni-
versitaire de bioéthique;

— des connaissances approfondies en matiere de droit de la santé.

Selon le domaine d’application de la structure d’éthique, il peut également étre
utile de disposer de compétences dans d’autres domaines, comme par ex. en théo-
rie organisationnelle, interculturalité, sociologie, psychologie et assistance spi-
rituelle. Mais ces connaissances spécifiques peuvent aussi étre acquises par des
auditions d’experts.

Il existe différents moyens d’acquérir ces connaissances et compétences (par
ex. formation prégraduée, postgraduée ou continue organisée par la structure
d’éthique). Les modalités doivent étre définies dans un réglement qui détermine
aussi comment la formation prégraduée, postgraduée et continue doit etre justi-
fiée. Les membres d’une structure d’éthique doivent avoir la possibilité de suivre
des formations prégraduées, postgraduées et continues, et ceci pendant leurs
heures de travail.

3.5. Visibilité d'une structure d’éthique

Une stratégie de communication est importante pour mieux faire connaitre une
structure d’éthique et la rendre ainsi accessible. Les moyens a disposition peuvent
varier d'une institution a l’autre et peuvent inclure des journaux institutionnels,
pages web (internet ou intranet), prospectus a distribuer au personnel ou aux
patients, affichage. Une possibilité de contact doit étre indiquée pour solliciter
facilement le soutien éthique.

3.6. Considérations pratiques

Les services de soutien éthique font face a trois types de questions dans le choix
de leur processus de consultation:

— Quelle structure pour le soutien éthique dans des cas individuels?

— Quelle organisation dans le processus de consultation?

— Quelle(s) méthode(s) de délibération? "

11 Différentes méthodes existent, entre lesquelles on ne peut pas trancher de maniere univoque.
Des exemples de méthodes de résolution de cas sont présentés dans I'annexe aux recommandations
«Soutien éthique en médecine» sur le site internet de TASSM.
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Quelle structure pour le soutien éthique dans des cas individuels?

Le soutien éthique peut étre assuré par une commission, un petit groupe ou par

un consultant d’éthique.

— Un comité entier pourra inclure une grande diversité de points de vue et une
expertise explicite en éthique, mais il lui sera difficile, dans des situations
d'urgence, de répondre aux demandes dans un délai correspondant a la logique
temporelle.

— Un consultant d’éthique disposera d’une expertise dans le domaine de
I’éthique, mais devra reconstituer la diversité au sein de I’équipe aupres de
laquelle il réalise une consultation.

— Une petite équipe permet de ménager une plus grande flexibilité qu'un comité
entier et une plus grande diversité qu'un consultant unique.

11 existe également des combinaisons entre ces différentes structures.

Quelle organisation dans le processus de consultation?

Concretement les structures de soutien éthique doivent pouvoir expliciter les

points suivants:

— lamaniere dont les patients et les professionnels de la santé seront mis au cou-
rant de l’existence de la structure de soutien éthique;

— les conditions pour pouvoir saisir le service de soutien éthique;

— la (les) procédure(s) pour demander un soutien éthique dans un cas indivi-
duel;

- la procédure en cas de demande informelle d'un avis éthique a l'un des
membres du service de soutien éthique;

— la procédure de réponse rapide en cas d’urgence, ainsi que le délai minimal
dans lequel un avis peut étre rendu;

— la composition du groupe qui propose un soutien éthique ou, le cas échéant,
comment il est déterminé au cas par cas. En particulier, la participation des
personnes n’ayant pas demandé la consultation: le patient lorsque c’est une
équipe qui sollicite la consultation, 1’équipe lorsque c’est le patient ou ses
proches qui sollicitent le soutien éthique;

— le(s) mode(s) de diffusion de I'avis éthique;

— la documentation et ’archivage des conclusions du soutien éthique;

- la protection de la confidentialité.



Toute structure d’éthique doit également étre en mesure de répondre a un cer-

tain nombre de questions d’organisation administrative:'?

— Comment assurer une expertise éthique suffisante lors de chaque consultation.

— Si le mandat des membres de la structure de soutien éthique est limité.

— Comment et selon quels critéres les nouveaux membres sont recrutés dans le
service de soutien éthique.

— Comment le soutien administratif est assuré et avec quel budget.

— Quels moyens sont a disposition pour la formation prégraduée, postgraduée et
continue des membres du service de soutien éthique.

— Larémunération des membres de la structure d’éthique, au cas ou ils s’engagent
dans la structure en dehors de leurs horaires de travail ou si des personnes
externes font partie de la structure.

Lors de I’établissement d’une structure d’éthique, ces questions doivent étre clari-
fiées et les principaux aspects consignés dans un reglement.

3.7. Exigences dans des domaines spécifiques

Les méthodes et les structures de soutien éthique existantes se sont surtout déve-
loppées pour répondre aux besoins des hopitaux de soins aigus. Mais le soutien
éthique nécessite des adaptations spécifiques de son fonctionnement dans dif-
férents domaines concrets. Des adaptations particulieres sont proposées ci-apres
pour les domaines suivants: les soins aigus dans les grands hopitaux, la psychia-
trie, la pédiatrie, les soins de longue durée, la médecine ambulatoire et les soins
communautaires, la médecine pénitentiaire et le soutien éthique a la direction
et I’administration des institutions de santé.

Soins aigus dans les grands hopitaux

C’est dans les soins aigus que se sont développés les premiers services de sou-

tien éthique et la plupart des modéles existants ont été adaptés pour ce contexte.

Néanmoins, il est important de clarifier ses spécificités par rapport aux autres

domaines ou des services de soutien éthique peuvent étre a 1’ceuvre:

— Les liens interpersonnels entre les employés d'une grande institution sont sou-
vent moins directs et plus diffus que dans un hopital plus petit. La possibilité
de faire connaitre ce service, les démarches a entreprendre pour développer la
confiance a son égard, le soutien des dirigeants — formel et informel - de l'ins-
titution, tout cela nécessite des démarches différentes en fonction de la dimen-
sion de I'hopital.

12 Cf. Slowther AM, Johnston C, Goodall J, Hope T. A practical guide for clinical
ethics support. Oxford: The Ethox Centre, University of Oxford; 2004.
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— Le type de cas présentés a un service de soutien éthique est tres varié; cela signi-
fie que les membres du service de soutien éthique seront plus fréquemment
qu’ailleurs confrontés a des situations qui sortent de leur expérience quoti-
dienne, méme lorsqu’ils sont eux-mémes des professionnels de la santé.

— Le roulement relativement rapide du personnel hospitalier peut étre en ten-
sion avec la stabilité minimale nécessaire pour un service de soutien éthique.

— Le parcours typique d'un patient au sein d'un grand hopital est fréquemment
marqué par des transferts et des changements d’équipe, ce qui peut d’une part
soulever des enjeux éthiques et d’autre part rendre le travail d'un service de
soutien éthique plus complexe.

— Il existe parfois plusieurs structures de soutien éthique fonctionnant de
maniere indépendante 'une de l'autre.

— Un institut universitaire peut également travailler dans le domaine de I'éthique
médicale.

Compte tenu de ces particularités, les structures de soutien éthique devraient

considérer les points suivants:

— La présentation du service de soutien éthique doit faire I’objet d'une stratégie
d’information systématique au sein de 1’hopital.

— Une alternance réguliere des membres du service de soutien éthique peut per-
mettre de mieux faire connaitre la structure et la sensibilité éthique en aug-
mentant le nombre des anciens membres dans les différentes parties de 1'ins-
titution.

— Il est essentiel que les membres des structures de soutien éthique soient issus
des différents domaines de soins et disciplines médicales présents dans 1'"hopi-
tal, afin de diversifier I'expérience clinique au sein de la structure.

— Il est recommandé de privilégier des personnes devant rester quelques temps
dans l'institution lors du recrutement des membres.

— En raison du roulement important du personnel, la sensibilisation du person-
nel aux enjeux d’éthique clinique devra faire I'objet d’efforts répétés.

— La présence de plusieurs structures de soutien éthique indépendantes doit étre
justifiée par des besoins spécifiques; les roles des uns et des autres devraient
étre clairs. Une coordination et coopération entre les différentes structures est
nécessaire.

— Dans le cas d'un hopital universitaire, la coopération doit étre recherchée avec
I'institut universitaire d’éthique médicale correspondant.



Psychiatrie

Rappelons que les patients atteints de problémes psychiatriques sont pris en
charge dans toutes les structures hospitalieres et ambulatoires. Les probléma-
tiques ainsi rencontrées dans les structures d’éthique se rencontrent aussi dans
les autres domaines de la médecine (applicabilité des directives anticipées, refus
de traitement, alternatives aux mesures de contrainte, demande d’assistance au
suicide, etc.).

Face aux difficultés éthiques, les spécificités du domaine psychiatrique incluent:

— l'influence parfois fluctuante, parfois durable, de la pathologie psychiatrique
sur la capacité de discernement, et son statut comme objet de thérapie en psy-
chiatrie;

- la fréquence relativement plus élevée avec laquelle se posent des questions de
dangerosité d'un patient pour lui-méme, son entourage ou les soignants;

— la place importante de I’environnement du patient, comme des aidants natu-
rels (famille), tuteur ou curateur de soins, souvent partenaires de soins;

- l'individualisation prononcée des traitements en général répond moins a une
pratique d’utilisation de «protocoles de traitement» standardisés pour une
pathologie.

Compte tenu de ces particularités, les structures d’éthique devraient prendre en

considération les points suivants:

— Un effort spécifique est parfois nécessaire pour ne pas faire de différence entre
les patients en psychiatrie et les patients des autres services dans le soutien
éthique (par exemple intégration du patient et, avec son accord préalable, de
ses proches).

— Les recommandations développées pour d’autres domaines de soins doivent
souvent étre adaptées aux particularités de la psychiatrie. Par exemple, les direc-
tives anticipées sont devenues plus fréquentes en psychiatrie. La rédaction des
directives anticipées, parfois établie par le patient avec ses soignants en ambu-
latoire ou en fin d’hospitalisation de crise, permet de préserver son choix théra-
peutique lors d’éventuelles nouvelles situations aigués et de forger une alliance
spécifique.

— La consultation de leur dossier par les patients est plus fréquente dans la pra-
tique de soins psychiatriques. L'avis de la consultation éthique qui y sera inté-
gré doit respecter, comme pour tout autre avis, la confidentialité des informa-
tions provenant des tiers et protégées par le secret médical.

Dans la pratique des soins psychiatriques, la consultation éthique peut aussi
représenter une chance de renouer le dialogue entre le patient et les thérapeutes
ou d’en modifier les bases, pour mieux tenir compte des besoins du patient. Cette
demande doit étre strictement différenciée d'un recours contre des mesures limi-
tatives de liberté.
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Pédiatrie et néonatologie

En pédiatrie, et tout particulierement en néonatologie, le besoin d'un soutien

structuré pour la gestion de problémes éthiques s’est fait ressentir relativement

tot et avec une certaine urgence; de ce fait, différents modéles ont déja été éla-
borés en Suisse. Comparée au domaine de la médecine aigué pour les adultes,
cette évolution présente les particularités suivantes:

— Les décisions de traitement prises dans 1'urgence (comme par ex. une thérapie
intensive pour les prématurés extrémes) peuvent avoir des conséquences a tres
long terme.

— Les pronostics relatifs a la mortalité et a la morbidité a long terme sont trés
incertains.

— Les reperes permettant de définir la volonté présumée font défaut lorsqu’il
s’agit de nouveau-nés, de nourrissons et de petits enfants.

— La capacité de discernement du patient se développe au fil du temps.

— Les parents assument le role du représentant légal et sont en méme temps
concernés de pres et a long terme par toutes les décisions.

Compte tenu de ces particularités et de la tradition bien ancrée du travail en
équipes de soins multidisciplinaires, les structures de conseil ou de soutien
éthique devraient tenir compte des points suivants:

— II est essentiel qu'un nombre suffisant de membres des structures de soutien
éthique aient une activité professionnelle dans le domaine de la pédiatrie.

— Une autonomie au moins partielle par rapport aux structures de soutien
éthique pour adultes peut constituer un avantage méme lorsque la pédiatrie
est intégrée au sein d'un hopital général.

— Chaque structure devrait clarifier comment les parents sont associés aux déci-
sions thérapeutiques.

— Au moins une personne devrait avoir des notions en matiére de protection des
enfants.

— Les interfaces avec les groupes de protection des enfants existants dans tous
les hopitaux et cliniques pédiatriques devraient étre clarifiées.

Soins de longue durée

Les institutions de soins de longue durée sont pour la plupart de leurs résidents

leur lieu de vie. Dans ce contexte, les décisions éthiques a prendre en matiere

de prise en charge médicale et infirmiere sont quasi quotidiennes et concernent
un groupe de patients particuliérement vulnérables:

— Pour des raisons physiques, psychiques et/ou psychosociales, ces patients sont
largement dépendants d’autrui et ont particuliérement besoin de protection
et de soutien.

— Un grand nombre d’entre eux sont limités dans leur autonomie ou capables
de discernement uniquement dans des conditions spécifiques ou leur capacité
de discernement est difficile a établir.



— Souvent, ils n’ont plus la force ou la possibilité d’exprimer ou d’imposer leur
volonté sans une aide extérieure.

— La cohabitation de personnes dans des situations de dépendance aussi diffé-
rentes et les relations entre patients, proches et soignants peuvent provoquer
des tensions et méme de la violence.

— Le respect de la sphere privée est difficile dans un lieu ou la vie se déroule en
communaute.

— Les résidents d'une institution de soins courent un risque élevé d’étre traités
trop ou trop peu, notamment lorsqu’ils souffrent de démence ou d'une autre
maladie géronto-psychiatrique.

— Dans les établissements médico-sociaux, de nombreux collaborateurs n’ont pas
de formation professionnelle spécifique ou sont souvent issus d'une culture
étrangere.

— Le fait d’assurer les soins et la prise en charge d'un patient pendant une période
prolongée crée des liens entre le personnel et les patients; ceux-ci peuvent avoir
une influence positive ou négative sur l’apparition, la perception et la résolu-
tion de problémes éthiques.

Les sensibilités et aptitudes éthiques sont donc indispensables pour tous les inter-
venants dans les soins de longue durée (médecins, infirmiers, autres thérapeutes,
services sociaux, assistance spirituelle), car ils sont tous appelés a prendre des
décisions éthiques au quotidien.

Les questions éthiques d’ordre supérieur, comme des directives éthiques concer-
nant l'introduction de mesures limitatives de liberté, 1’assistance au suicide, 1’éla-
boration de bases décisionnelles éthiques peuvent étre traitées par une struc-
ture d’éthique qui est composée de différents groupes professionnels et niveaux
hiérarchiques (avec des représentants de la direction de l'institution et de 'or-
gane responsable). Il est également possible que plusieurs institutions se réu-
nissent pour établir une telle structure d’éthique.

Médecine ambulatoire, Spitex, soins communautaires

Les situations exigeant des décisions éthiques difficiles ne sont pas plus rares
dans le domaine ambulatoire qu’a ’hopital ou en institutions de soins de longue
durée. Néanmoins, dans la majorité des cas, il n’existe toujours pas de structures
d’éthique explicites. Ces questions sont discutées dans le cadre de groupe Balint
ou de cercles de qualité de médecins de premier recours.

Les situations éthiquement difficiles rencontrées dans ce contexte sont trés
diverses et incluent toutes les situations de désaccord entre les différentes per-
sonnes sur la prise en charge médicale et ses limites, ainsi que des situations
concernant des patients particulierement vulnérables, dépendants, présentant
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des troubles comportementaux et/ou incapables de discernement. Certaines
situations sont dans ce contexte particulierement délicates, notamment en pré-
sence d’abus d’alcool, de violence, de négligence, ou au contraire lorsque des
personnes dépendantes vivent seules.

Si I'éthique voulait expressément s’investir plus dans le domaine ambulatoire,

elle devrait tenir compte des aspects suivants:

— Les soins et la prise en charge du patient se déroulent a son domicile privé. Au
quotidien, il arrive souvent que les normes personnelles divergent des normes
professionnelles. Lors de la prise en charge, les problémes a dimension éthique
affectent fréquemment la structure du quotidien du patient et/ou de ses
proches.

— Le patient entretient souvent des relations personnelles avec ses soignants.
Celles-ci peuvent soit faciliter la prise de décisions éthiques, soit compliquer
la reconnaissance de problémes.

— La qualité des soins et leur continuité dans le domaine ambulatoire dépendent
souvent des proches du patient. Les contacts avec le médecin traitant, d’autres
meédecins en pratique ambulatoire, Spitex, et d’autres prestataires de soins sont
souvent également assumeés par des proches.

— Le manque de clarté sur qui est responsable pour quoi peut favoriser la surve-
nue de problemes éthiques.

— Les problemes financiers, auxquels on est plus directement confrontés dans le
domaine ambulatoire, peuvent conduire a des tensions entre patients et pro-
fessionnels.

— Il est difficile de proposer un soutien éthique dans une situation d'urgence. Le
nombre de professionnels impliqués et leurs changements peuvent mener a
un morcelement de la prise en charge. Les réunions entre professionnels et
proches sont difficiles a organiser. Ceci peut d’une part soulever des enjeux
éthiques et d’autre part rendre le travail d'un service de soutien éthique plus
complexe.

Les structures de soutien éthique devraient ainsi tenir compte des points suivants:

— Commencer par privilégier la formation prégraduée, postgraduée et continue
dans la réflexion et la délibération éthique pour les professionnels de 'ambu-
latoire (Spitex, médecins de famille).

— En cas d’'urgence, la structure d’éthique en ambulatoire devrait étre facilement
et rapidement accessible, le cas échéant par téléphone.

— Elle devrait aussi permettre la participation a des réunions interdisciplinaires
dans le cadre de soins plus complexes au domicile.

— Lorsqu’ils sont investis d'une responsabilité dans le suivi d'un patient, les
proches doivent étre inclus dans la délibération éthique.

— Lorsque plusieurs institutions participent a la prise en charge clinique et dis-
posent chacune d'une structure d’éthique, la discussion éthique doit étre coor-
donneée.



Médecine carcérale

La médecine carcérale souleve des difficultés spécifiques.’ Les spécificités du

domaine carcéral en ce qui concerne le soutien éthique incluent:

— une difficulté accrue a établir et maintenir des soins équivalents;

— l'existence de situations ou des gardiens sont impliqués dans la situation, sans
étre ni soignants ni des proches du patient;

- l'indépendance de la structure doit alors étre garantie non seulement vis-a-vis de
I'institution hospitaliére ou ambulatoire, mais également vis-a-vis de la prison.

Les structures de soutien éthique devraient ainsi tenir compte des points suivants:

— Il est préférable de faire appel a une structure de soutien éthique établie au sein
du systeme de santé. L'indépendance d’une structure ad hoc établie dans une
institution pénitentiaire serait plus difficile a garantir.

— Les membres de la structure d’éthique doivent pouvoir se rendre sur place.

— L'inclusion de professionnels du service de médecine carcérale dans la délibé-
ration éthique est nécessaire. Particulierement ici, c’est une condition pour la
connaissance du terrain sous I’angle médical.

— Un processus doit étre élaboré pour décider, le cas échéant, dans quelles situa-
tions un ou plusieurs employé(s) de I'institution carcérale peuvent étre inclus
dans la délibération éthique et comment.

Soutien éthique a la direction et a I'administration des institutions
La direction et 'administration des institutions devraient également avoir la pos-
sibilité de recourir a des structures de soutien éthique.

Une telle implication dans le soutien a la direction des institutions peut faire
surgir des conflits d’intéréts entre les facteurs économiques, institutionnels et
politiques et des dépendances qui doivent étre réglés avec soin. Par exemple, la
structure d’éthique doit avoir la possibilité de «décliner» des mandats sans avoir
a en subir des conséquences négatives, notamment dans les cas ot la question
concerne principalement 1'éthique des affaires ou I'éthique environnementale,
par exemple. Dans cette optique, le travail avec les dirigeants de 'institution
devrait étre accompli par une équipe, par exemple par la commission d’éthique
interne, plutot que par un éthicien seul. Dans certaines circonstances, il peut étre
préférable de mandater un consultant extérieur pour garantir une plus grande
indépendance.

Les structures d’éthique, qui interviennent dans le soutien au niveau de la direc-
tion, devraient disposer de connaissances de base économiques et juridiques et
étre familiarisées avec la politique nationale de la santé et ses développements
actuels.

13 Cf. «Exercice de la médecine aupres de personnes détenues». Directives médico-éthiques de IASSM.
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4. Qualité

I1 est important que les structures de soutien éthique se dotent de moyens de
suivi de la qualité de leurs activités. Il faut cependant souligner que 1'évalua-
tion de la qualité d'une structure de soutien éthique est un exercice délicat,
pour lequel on ne peut pas simplement appliquer des outils quantitatifs appli-
qués dans d’autres domaines. L'’Académie Suisse des Sciences Médicales encou-
rage la recherche dans le domaine de la qualité pour les structures de soutien
en éthique clinique.

Il serait important de formuler des objectifs pour le controle de la qualité du
soutien éthique et d’évaluer dans quelle mesure ceux-ci ont été atteints. Une
réflexion approfondie sur la justesse et la validité des critéres d’évaluation choi-
sis est nécessaire. Le nombre de consultations demandées n’est, par exemple, pas
nécessairement un bon indicateur de la qualité, car il peut signaler des phéno-
menes comme la facilité d’acces de la structure d’une part, ou I’échec de forma-
tion visant a faciliter la résolution de difficultés récurrentes d’autre part.

Dans ce sens, I’échange d’expériences et d’expertises au sein d"un réseau de struc-
tures d’éthique doit étre promu, et pourrait par exemple inclure un systéme de
revue peer to peer. Un feed-back des utilisateurs peut également étre sollicité.

Dans le cas plus extréme ou une structure d’éthique clinique dysfonctionne-
rait, son fonctionnement doit pouvoir étre corrigé en maintenant 1'indépen-
dance de ses activités.
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