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= PRESENTATION

Ce livre est un acte politique

La pandémie grippale A(HIN1) a surpris en avril dernier ceux qui s’y préparaient pourtant depuis des
années. Aucun dispositif n’a permis de limiter 'extension du phénoméne désormais planétaire. I1 est
désormais urgent d’anticiper son impact si dans les mois qui viennent le virus déjouait les stratégies et
générait un désastre sanitaire peu controlable.

Les plans nationaux, congus pour assurer I'accés aux traitements et la continuité de la vie publique,
énoncent des dispositifs dont on ignore efficacité. Face a une menace imprévisible et dont on ne sait
quelle en serait Iintensité, peut-on s’en remettre en toute confiance a des procédures dont la mise en
ceuvre dépendra pourtant directement de la motivation des personnes ? Aujourd’hui qui peut affirmer
sérieusement que notre société est préte a assumer des défis dont en fait elle ne sait rien de précis ? Qui est
assuré que les solidarités seront plus fortes que I'individualisme du « sauve qui peut » ?

1l est encore temps de créer les conditions d’une concertation publique qui permette de sensibiliser le
corps social afin de le mobiliser. A eux seuls les stocks d’antiviraux, de masques et les vaccins ne
constituent qu’un aspect partiel des réponses exigées face a une menace pandémique. Confrontée a des
choix difficiles, la société préservera-t-elle les valeurs de démocratie ou versera-t-elle dans I’état
d’exception ? Selon quels criteres les décisions seront-elles prises ? Notamment lorsqu’elles auront pour
conséquence la vie ou la mort de personnes ? Quelles instances en assureront I'arbitrage ? Notre pays
saura-t-il, en situation extréme, honorer la tradition des droits de 'homme et témoigner sa sollicitude a
Iégard des plus vulnérables, notamment aupres des populations démunies de toute ressource
thérapeutique ?

Méme si la menace pandémique s’estompait dans les prochains mois, il est important d’avoir le courage
d’aborder dignement les questions de fond. A vouloir les éviter ou les évincer, lirresponsabilité et
lindifférence gagnent sur la lucidité et I'esprit d’initiative. 11 s’agit 1a d’une premiere défaite qui rend des
lors plus incertain encore 'engagement qui s’impose pourtant a tous.

Ce livre est un acte politique : il se propose de contribuer dans 'urgence a I'indispensable débat public
organisé dans les prochaines semaines. Associant les meilleures compétences, il présente des pistes de
réflexions et des propositions nécessaires en temps de pandémie.

=> ARGUMENTAIRE

Un manuel d’éthique pour temps de pandémie

Dés 2006 I’Espace éthique/AP-HP a constitué avec le Département de recherche en éthique de
I’Université Paris-Sud 11 une « Force de réflexion rapide » : la Plate-forme « pandémie, éthique et
SOCIEté ».

Il convenait a la fois :

- de sensibiliser les professionnels de santé et les réseaux associatifs ;

- de faire valoir les enjeux humains et socié¢taux des stratégies de lutte contre une pandémie, la
part démocratique a préserver dans la gestion d’une crise internationale et dans les décisions
qui s’imposeraient ;

- de réfléchir avec les professionnels les plus engagés sur le front de la lutte aux conditions de
leurs pratiques et des choix nécessaires ;

- d’interroger les valeurs a mobiliser dans un contexte extréme afin de se maintenir dignes des
principes qui fondent notre République ;

- de mieux caractériser les vulnérabilités accentuées dans un contexte de pandémie afin d’éviter
des discriminations ou des négligences d’autant plus préjudiciables.

La publication de cet ouvrage se situe dans cette perspective, tirant les premiers enseignements de
notre implication concréte dans la phase préparatoire a une pandémie grippale, mais également de
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notre participation aux réseaux collaboratifs qui se sont constitués tant en France qu’a I’étranger,
1
notamment avec I’OMS".

Ce livre constitue un acte politique, puisqu’il s’agit pour nous de contribuer, selon une approche
éthique, a une dynamique qui doit servir le bien commun.

Il nous est paru en effet nécessaire de rendre publics d’autres aspects trop souvent ignorés ou
dissimulés d’une crise sanitaire majeure qui devrait inciter a un devoir de mobilisation. Il est du reste
stupéfiant de constater, en cette phase équivoque de montée en puissance de la pandémie grippale, le
peu d’attention apparemment consacrée aux enjeux €thiques et soci¢taux alors que les représentations
de la menace, ses impacts s’expriment directement a travers des faits pratiques qui touchent au
quotidien de la vie sociale. Comme si une telle approche s’avérait a ce point redoutable qu’on
préfererait I’occulter ou du moins s’en exonérer. Les images qui désormais emplissent 1’espace public
et rappellent de maniére lancinante I’imminence d’un fléau ne peuvent pas pour autant étre censurées.
De telle sorte que les discours rassurants, apaisants ou Iénifiants que privilégient certains responsables
apparaissent décalés, pour ne pas dire déphasés, peu crédibles, voire suspects, au moment ou
I’exigence de confiance devrait imposer d’autres mentalités, d’autres méthodes.

De quelle mani¢re faire admettre demain des mesures contraignantes, des limitations a la liberté de
mouvement, des confinements, des quarantaines, des restrictions dans la distribution de 1’alimentation
ou dans I’accés a certains services, alors qu’a aucun moment les responsables de la lutte contre la
pandémie n’ont estimé opportun d’évoquer ces questions, d’y préparer ['opinion publique ? Le sens
civique ou I’esprit de discipline seront-ils de nature a éviter les mentalités « du sauve qui peut » ou du
« chacun pour soi », dés lors que les promesses de 1’universalité de I’acceés aux traitements ne seraient
pas tenables et que I'impuissance des autorités disloquerait les fondements de |'ordre public ? Le
recours a I’état d’exception s’imposera-t-il comme seul substitutif a la dépréciation et a la contestation
des autorités en charge de la santé publique, suite aux erreurs d’appréciations, aux échecs d’une
planification excessive, au refus d’une mobilisation responsable en capacité de créer les conditions
d’une approche démocratique de la gestion au quotidien des aspects humains et sociaux de la crise ?
Eviterons-nous un pire qu’il aurait été possible de mieux circonscrire et certainement d’atténuer, en
sollicitant la force des intelligences et les capacités de dévouement constatées chaque jour, notamment
dans le cadre des initiatives associatives ?

Les apparences de la maitrise et du contrdle de tout, sont souvent contrecarrées ou contestées par
I’irruption de phénomenes qui par nature défient les logiques, les théories et bien souvent les ordres
établis.

Ces quelques observations qui prennent une bien étrange consistance en cette période qui pourrait
préfigurer une crise annoncée, nous ont incités a rassembler nos réflexions plurielles dans ce livre qui
peut apparaitre comme un manuel d’éthique pour temps de pandémie. Caractériser les tensions, les
dilemmes les risques évidents de la gestion de choix difficiles dans un contexte déconcertant,
imprévisible, permet de proposer quelques pistes et modes d’approches, une compréhension plus
précise de conjonctures qu’il conviendrait d’appréhender ensemble plutoét que par décrets ou mesures
strictement planifiées.
Il convient d’interpréter le titre de I’ouvrage qui reprend la notion d’ordre de mobilisation, non pas
comme I’appel exalté a I’alignement dans 1’urgence des formations de combat... — ce qui ajouterait
inutilement du reste au catastrophisme ambiant. Mais plutét comme le souci de viser a davantage de
cohérence dans les dispositifs préconisés, de hiérarchiser le préférable, d’expliciter les choix, les lignes
de conduite proposées, afin de susciter une véritable conscience des enjeux (au-dela des peurs et des
stratégies de survie individualistes), un sentiment d’adhésion, une volonté d’action, un engagement
profond. Nous déclinons ainsi 1’exigence de mobilisation dans quatre chapitres qui recouvrent des
domaines selon nous essentiels :

- mobilisation politique ;

- mobilisation démocratique ;

- mobilisation médicale et scientifique ;

! L’Espace éthique/AP-HP est Centre collaborateur de I’OMS pour I’éthique.
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- mobilisation de la cité.

Que l’actuel A(HIN1) soit ou non a I’origine d’'une pandémie de grippe, envisager avec lucidité et
courage les aspects éthiques de notre lutte contre les catastrophes sanitaires infectieuses, constitue
aujourd’hui une urgence politique. Il est évident que d’autres éventualités comme les risques
terroristes en termes de menaces bactériologiques justifient, eux aussi, des dispositifs et une capacité
de mobilisation a bien des égards assez similaires a ceux envisagés face a une pandémie grippale.

Nos décisions, on le sait, auront des conséquences déterminantes a la fois sur le vécu au quotidien de
la pandémie, sur son dénouement et sur les années qui suivront : les démocraties doivent assumer ce
défi supplémentaire qui expose leurs principes a une épreuve de vérité, de dignité et de courage. Il
nous faut donc penser et vivre ensemble ces temps de pandémie, ne pas renoncer a intervenir faute
d’avoir compris la valeur et le sens d’une responsabilit¢ dont nous sommes comptables, chacun dans
une position et une fonction qui ne sauraient étre contestées.

E.H
31 juillet 2009
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Pratiques des soins palliatifs en période pandémique

Sylvain Pourchet

Meédecin responsable de I'Unité de soins palliatifs, Hopital Paul Brousse, AP-HP, Villejuif, membre du Conseil
scientifique de la Plate-forme « Pandémie, éthique, société » / Université Paris-Sud 11

Principes d'organisation des soins palliatifs

Les valeurs nécessaires a la conduite d'un accompagnement sont-clles aujourd'hui respectées ?

Pratiques palliatives

Ou puiser la cohérence et la confiance nécessaires au soin ?

La pandémie comme crise fondatrice d'un renouveau collectif ?

IV - Mobilisation de la cité

Pour une responsabilité éthique dans la communication
Jean-Francois Ternay



Maitre de conférences en sciences de I’information et de la communication Université Paris-Sud 11, membre du
Conseil scientifique de la Plate-forme « Pandémie, éthique, société » / Université Paris-Sud 11

Sur la transparence

Au dela du faux, du partial, et de I’incompréhensible

Repérer les locuteurs : les porteurs de paroles et leurs intentions

Permettre la distance critique, discerner les éléments formels et séducteurs qui habillent les discours

Nécessaire mise en débat

Au dela de I’'urgence, une préparation qui passe par une ¢ducation aux médias, a la science et a la démocratie

Dynamiques et trajectoires individuelles face a I’extréme

Odile Bourguignon

Professeur honoraire de psychopathologie, Université Paris Descartes, membre du Conseil scientifique de la
Plate-forme « Pandémie, éthique, société » / Université Paris-Sud 11

Le « moi » médiateur

L’interprétation psychologique d’une crise, a la source de I’arbitrage des comportements

La crise comme révélateur psychologique

La survie de la collectivité n’est pas a opposer a la survie individuelle

Contact fatal

Nicola Grignoli

Psychologue, membre du Conseil scientifique de la Plate-forme « Pandémie, éthique, société » / Université
Paris-Sud 11

Proximité et transmission

Pratique du soupgon

Systéme de défense

Exclusion et pandémie grippale : les enjeux face au mal logement

Jean-Philippe Horréard

Ancien chef du service urgence sociale et intégration, Direction des affaires sanitaires et sociales de Paris,
membre du Conseil scientifique de la Plate-forme « Pandémie, éthique, société » / Université Paris-Sud 11

Des réalités peu identifiées

Une des catégories parmi les plus vulnérables de la population lors d’une pandémie grippale

Mieux encadrer les populations les plus démunies dans un dispositif d'hébergement et de surveillance sanitaire
mieux adapté a leur profil

La surveillance sanitaire des personnes les plus exclues

La mobilisation associative en cas de pandémie grippale : utopie ou réalité ?

Pascal Dreyer

Ancien collaborateur de Handicap International, Membre du Conseil scientifique de la Plate-forme « Pandémie,
éthique, société », / Université Paris-Sud 11

Une premiéere : interroger les associations sur leur engagement dans une crise sanitaire majeure
Niveaux de conscience, d’information et de préparation des associations frangaises

Agir en cas de pandémie grippale : oui, mais...

Un engagement mesuré a partir de [’objet et / ou des publics de I’association

Une coopération impérative avec les pouvoirs publics et entre associations

Les leviers de [’action associative en cas de crise

Une interrogation : animer des équipes de nouveaux bénévoles

Agir avec éthique en temps de crise : utopie ou réalité ?

Points de reperes pour la réflexion

Enjeux éthiques pour les associations

« En cas de pandémie, avoir les moyens ne suffit pas »

Ethique d’entreprise, éthique de crise

Jean-Michel Guibert

Délégué a I’éthique et a la déontologie, Electricité de France (EDF), membre du Conseil scientifique de la
Plate-forme « Pandémie, éthique, société » / Université Paris-Sud 11

Crise hors cadre

Evaluation éthique des décisions

Un nouveau modele de gouvernance d’entreprise

Un principe d'efficacité
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Un principe de solidarité
Un principe de transparence

La mort, un tabou en temps ordinaire, une question centrale en cas de pandémie

Frangois Michaud Nérard

Directeur général des Services funéraires - Ville de Paris, membre du Comité national d’éthique du funéraire,
membre du Conseil national des opérations funéraires, vice-président de ['Union des professionnels du pole
funéraire public (UPPFP), membre du Conseil scientifique de la Plate-forme « Pandémie, éthique, société » /
Université Paris-Sud 11

La pandémie ou I’irruption de la mort a vaste échelle

Une mort occultée et repoussée

Une disparition des épidémies

Et le funéraire dans tout cela ?

Epidémie de grippe a venir. Faut-il préparer un deuil collectif ?

Marie-Frédérique Bacqué

Professeur de psychopathologie clinique, Université Louis-Pasteur, Strasbourg

Epidémie de grippe a venir : faut-il préparer un deuil collectif ?

L’expérience de la canicule en 2003

Information et constat de 1’inégalité de traitement des morts

Au dela de I’inégalité sociale, les épidémies de peste en France montrent un traitement « humain » des corps
Un grand nombre de morts entraine toujours un deuil traumatique

Les risques de récupération politique des deuils collectifs

Quelles sont les conditions essentielles pour un deuil collectif ?

Conclusion

Attention éthique dans I’élaboration des priorités

Marc Guerrier

Directeur adjoint de [’Espace éthique/AP-HP, coordonateur du Conseil scientifique de la Plate-forme «
Pandémie, éthique, société » / Université Paris-Sud 11

Approches conséquentialistes

Positions fondées sur [’égalité ou I’équité

L’age comme critére de priorité ?

Les populations des pays les plus pauvres

Proximités, distances et contagion

La justification « médicale » des limitations de libertés individuelles
Enjeux éthiques pour la recherche

Un nouvel élan de réflexion

Postface

La sagesse de Machiavel

Jean-Michel Besnier

Professeur de philosophie, Université Paris 4 Sorbonne, membre du Conseil scientifique de la Plateforme
« Pandeémie, éthique, société » / Université Paris-Sud 11

Anticiper le pire

Un humanisme de combat
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