843

Pandémie: protection et qualité
de vie des personnes en EMS

Sibylle Ackermann?, Ruth Baumann Hélzle®, Nikola Biller Andorno®, Tanja KronesY, Diana Meier-Allmendingers,
Settimio Monteverdef, Susanne Rohr9, Bianca Schaffert-Witvliet", Reto Stocker, Tatjana Weidmann-Higle!

2 lic. théol., dipl.-biol., éthicienne; ® Dr théol., éthicienne; © Prof. Dr Dr, éthicienne; ¢ Prof. Dr méd., dipl. soc., éthicienne clinique; ® Dr méd., lic. théol.,
psychiatre et éthicienne;  Prof. (FH), PhD, RN, éthicien clinique; ¢ MScN, RN, experte en soins, proche; " Présidente de la commission d’éthique ASI-SBK
et Vice-présidente de la Commission centrale d'éthique de I'ASSM; ' Prof. Dr méd., médecin en soins intensifs et éthicien; ' M.Sc., M.A., éthicienne clinique

Cet appel a été signé par
plus de 100 personnes de
toute la Suisse. Liste des
signataires sous
https://tlp.de,
appel-soins-longue-duree
L'appel est également

disponible en italien.

BULLETIN DES MEDECINS SUISSES - SCHWEIZERISCHE ARZTEZEITUNG - BOLLETTINO DEI MEDICI SVIZZERI 2020;101(27-28):843-845

Published under the copyright license “Attribution — Non-Commercial — NoDerivatives 4.0”. No commercial reuse without permission.

La pandémie de corona a révélé la grande vulnérabilité des personnes vivant dans

des établissements médico-sociaux. Les éthiciens reconnaissent la prise de respon-
sabilité des autorités et des institutions dans la mise en ceuvre des mesures de pro-
tection. En méme temps, ils soulignent que la protection de la vie doit aller de pair
avec la protection de la personnalité et de la qualité de vie.

L'isolement et ses conséquences pour les
personnes particuliéerement vulnérables

Le 27 mai 2020, le Conseil fédéral a décidé de mettre
fin a la situation extraordinaire liée a la pandémie de
coronavirus le 19 juin 2020. Si, pour une grande par-
tie de la population suisse, ces mesures signifient un
retour progressif a la vie normale, tel n’est pas le cas
pour tous les citoyens de notre pays. Dans le but d’as-
surer une protection maximale, des restrictions sé-
veres au droit a l'autodétermination et a la liberté
dans leur espace de vie ont été imposées pendant
plusieurs mois aux résidentes et résidents des EMS,
mais également des institutions pour malades ou
handicapés mentaux (parmilesquels vivent aussi des
enfants et des adolescents) et des résidences pour
personnes agées. Cette limitation des droits de la per-
sonnalité a provoqué chez de nombreuses personnes
concernées une perte de la qualité de vie liée au sen-
timent d’intégrité physique et mentale, due en partie
a la longue séparation avec leurs proches. Chez de
nombreux résidentes et résidents, mais en particu-
lier chez les personnes atteintes de démence, on a
constaté que l'isolement spatial et social du noyau fa-
milial ou d’autres personnes proches a accéléré le dé-
clin des capacités cognitives et la dégradation phy-
sique — avec souvent des complications pouvant
mener a la mort. Ces phénomenes sont encore aggra-
vés par les mesures de prévention des infections (par
exemple, masques faciaux, isolement en chambres),
pouvant provoquer de la confusion et un comporte-
ment difficile chez les personnes souffrant de troubles
cognitifs [1, 2].

La situation en Suisse et au niveau
international

En Suisse, malgré cet isolement rigoureux, plus de 50%
des déces dus ala pandémie du coronavirus sont surve-
nus dans les EMS [3-5]. Parmi les nombreuses raisons,
on peut citer le risque accru d’infection chez les per-
sonnes vivant en communauté dans des grandes struc-
tures ainsi que, dans certains cas, le manque ou la four-
niture tardive d’équipements de protection pour le
personnel soignant dans les institutions [6—-8]. Le maté-
riel de protection insuffisant et la nécessité d’élaborer
des concepts de protection concernaient aussi les ser-
vices ambulatoires. En prévision d’'une évolution parti-
culierement grave de l'infection COVID-19, il peut étre
pertinent pour les résidentes et les résidents de rester
dans I'environnement familier de I'établissement plu-
tot que d’étre transférés dans un hopital, en particulier
dans une unité de soins intensifs [9]. De nombreuses
personnes concernées ont formulé a 'avance leur vo-
lonté a ce sujet et I'ont consignée sous forme de direc-
tives anticipées et/ou d'une ordonnance médicale d'ur-
gence par le biais d’'une planification anticipée des soins
(PAS) [10, 11]. Par ailleurs, depuis plusieurs semaines, di-
verses autorités sanitaires cantonales ont émis des
directives destinées aux EMS imposant des conditions
plus strictes pour I'hospitalisation des personnes pré-
sentant une suspicion de COVID-19 que pour le reste de
la population (critere de I'utilité attendue du traitement
a I'hopital contrairement a celui de la nécessité de
I'hospitalisation d'une personne compte tenu de son
état actuel). Il importe de clarifier dans quelle mesure
les exigences légales posées aux EMS portent atteinte
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a I'égalité de droit et constituent une discrimination a
I'encontre de personnes, en raison de leur age ou de leur
lieu de résidence.

Protection de la vie, de la santé
et de la personnalité

Des le début de la menace de pandémie, les EMS, les or-
ganisations et les autorités sanitaires ont réagi avec res-
ponsabilité et prudence et ont dii rapidement mettre en
ceuvre les recommandations du Conseil fédéral concer-
nant l'interdiction de visite dans les EMS. L'obligation
de protéger la vie s'applique de maniére absolue dans le
sens ou elle protége les individus des homicides par des
représentants de I'Etat, a de tres rares exceptions pres
comme la légitime défense ou la guerre défensive. En
revanche, l'obligation de protéger les individus des
risques sanitaires ne s'applique pas de maniere absolue
—ni en situation de pandémie ni en temps normal. Elle
s'inscrit bien plus dans la protection de la personnalité,
des valeurs et des intéréts de la personne qui vit et fait
I'expérience de sa propre vie.

Les personnes en institutions de soins de longue durée
vivent dans des locaux a usage privé. Dans les situa-
tions extraordinaires, le droit a 'autodétermination au
sein dela sphére privée doit également étre accordé aux
personnes en institutions de soins de longue durée,
dans le respect des normes de protection recomman-
dées et en observant les concepts de protection exis-
tants, dont la proportionnalité doit cependant étre
constamment vérifiée et démontrée. Les représen-
tantes et représentants légaux et les curatrices et
curateurs de personnes incapables de discernement
doivent pouvoir leur rendre visite a tout moment.
Lhumanité d'une société se mesure a 'importance
systémique qu’elle accorde a la prise en charge des per-
sonnes nécessitant une assistance et des soins perma-
nents dans ces institutions. La prise de position de la
Commission nationale d’éthique dans le domaine de
la médecine humaine «Protection de la personnalité
dans les institutions de soins de longue durée» du
8 mai 2020 [12] s’est exprimée clairement a ce sujet;
son écho est toutefois resté modeste [13].

Dix postulats

Les crises de la santé publique, telles qu'une pandémie,
confrontent la société a de grands défis médicaux,
éthiques et juridiques. Les personnes déja vulnérables
deviennent encore plus vulnérables. Il s’agit notam-
ment des personnes qui vivent dans des institutions
de soins de longue durée ou qui bénéficient de services
ambulatoires de soins a domicile. Elles ont tout parti-
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culierement besoin de protection. Il est de la responsa-

bilité collective des forces politiques, des autorités, des

directions d’EMS, du personnel médical et des autres
collaborateurs de créer, avec les résidents et leurs
proches, un environnement sécurisé et humain, afin

que méme dans une situation de pandémie, les vies a

protéger soient vécues par les personnes concernées

comme valant la peine d’étre vécues.

En tant qu’éthiciennes et éthiciens suisses, nous invitons

les directions des institutions, les organisations ainsi

que les autorités sanitaires a appliquer, dans le sens de

«lessons to be learned» et dans l'optique d’une nouvelle

vague de pandémie, les dix postulats suivants:

1. Lesdroits a laliberté des résidentes et résidents des
institutions de soins de longue durée, garantis par
la Constitution, doivent étre pleinement préservés
dans le respect des normes de protection recom-
mandées pour la population et en présentant des
concepts de protection appropriés.

2. Lacces libre aux personnes incapables de discerne-
ment doit étre garanti aux proches et aux per-
sonnes de référence ainsi qu'aux représentantes et
représentants légaux et aux curatrices et curateurs,
dans le respect des normes de protection générale-
ment applicables.

3. Des fonds devraient étre mis a disposition pour une
étude scientifique indépendante sur les conditions
qui expliquent le taux de mortalité élevé lors de la
premiére vague de la pandémie de COVID-19 dans
les établissements médico-sociaux en Suisse.

4. Des mesures devraient étre prises pour renforcer la
confiance dans les autorités et les institutions en si-
tuation de pandémie. Celles-ci incluent le dialogue
permanent avec les résidentes et les résidents, les
proches et les représentantes et représentants légaux.

5. Lors dela planification des mesures, il importe d’ap-
préhender les problemes structurels susceptibles de
contribuer a une aggravation des phénomenes sus-
mentionnés dans les institutions de soins de longue
durée [14]. Ces mesures concernent:

a. le faible skills-grade mix (c’est-a-dire que les exi-
gences concernant le nombre et la qualification
du personnel dans les équipes ne sont pas satis-
faites),

b. la pénurie (chronique) de personnel avec des
postes en sous-effectif,

c. lapénurie de matériel de protection,

d. l'absence de concepts de protection pour les visi-
teurs, les représentantes et représentants lé-
gaux, les curatrices et curateurs,

e. l'absence de mesures de détection précoce des
personnes infectées parmi les résidentes et rési-
dents et le personnel,
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f. l'absence de concepts de soins palliatifs appli-
qués professionnellement selon les standards de
palliative ch,

g. I'examen critique de la situation de logement
des personnes a haut risque dans les grandes
institutions et la priorisation de petites unités
de vie avec des petites équipes soignantes.

6. Les directives ou recommandations cantonales des

autorités sanitaires destinées aux institutions de-
vraient étre transparentes et publiées officiellement.
Les criteres d’hospitalisation des résidentes et rési-
dents suspectés d’étre atteints du COVID-19 devraient
étre connus, tenir compte de la volonté des per-
sonnes concernées et, dans les situations exigeant
un tri des patients, respecter les normes nationales
en vigueur; ils ne peuvent pas prévoir d’'obstacles
supplémentaires pour les résidentes et résidents des
institutions de soins de longue durée.

Les structures qui contribuent activement a une
culture de l'erreur tant au niveau interne qu'externe
(par exemple le Critical Incident Reporting System
[CIRS] et les processus de Whistleblowing) devraient
étre renforcées.

. Lesrésidentes et résidents, les proches, les représen-

tantes et représentants légaux et les curatrices et
curateurs devraient étre informés de maniere
transparente et proactive des infections présentes,
des mesures préventives et de la situation en ma-
tiere de soins.

. Dans l'optique d'une nouvelle vague de pandémie, les

institutions, les organisations et les autorités sani-

taires devraient prévoir des mesures permettant de

garantir les droits des résidentes et résidents ci-apres:

a. l'acces des représentantes et représentants lé-
gaux, des curatrices et curateurs, et des per-
sonnes proches,

b. l'acces des professionnels (activation, physiothé-
rapie, ergothérapie, podologie, assistance spiri-
tuelle, etc.),

c. le droit a la lumiere du jour, a 'exercice, a lair
frais et a I'attention sociale,

d. le droit a la participation aux décisions théra-
peutiques,

e. l'implication des proches et des représentantes
et représentants légaux en cas de mesures inévi-
tables de restriction de la liberté dans le respect
des dispositions légales.

10.11importe de promouvoir la recherche qui, avec des

méthodes scientifiques appropriées, se concentre
sur les expériences des personnes concernées, de
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leurs proches, des soignants et des directions des
EMS, afin que leur voix soit prise en compte dans le
discours politique concernant la gestion de la pan-
démie et qu’elle soit mieux représentée dans une
situation similaire.
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