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—> INTRODUCTION

Le développement de la réflexion consacrée a
U'éthique du soin ne se limite pas aux considéra-
tions relatives a la bioéthique, a la recherche
biomédicale ou a linnovation thérapeutique.
Depuis quelques années émerge une véritable
culture soignante, enracinée dans les réalités
des pratiques quotidiennes. Ce mouvement pro-
fond témoigne d'évolutions sensibles dans les
mentalités et trouve des prolongements directs
dans les modalités d'approche de la relation de
soin. Il se caractérise par une forte demande de
formation a l'éthique professionnelle et trouve
également une expression au sein d'instances
locales de réflexion.

Le champ hospitalier a su progressivement inté-
grer d'autres demandes ou exigences souvent
formulées par les associations représentatives
des personnes malades. Les notions de parte-
nariat et d’alliance dans le soin sont révélatrices
de mutations. Il en est de méme s'agissant de
l'accréditation, de 'évaluation et des protocoles
de sécurité sanitaire. Ainsi la loi du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et a la qualité du
systéme de santé formalise-t-elle une certaine
conception de la responsabilité partagée. En
effet, la loi du 4 mars 2002 suscite a la fois de
nouvelles prises de conscience et des controverses
qu’il convient de prendre en compte. C'est pour-
quoi l'Observatoire éthique et soins hospitaliers
AP-HP mene actuellement un second travail
national d’investigation: Loi du 4 mars 2002:
quelles influences sur les activités de soin a
['hépital ?

Peut-on pour autant se satisfaire d’approxima-
tions ou de considérations personnelles lorsqu’il
s'avere nécessaire de mieux comprendre et ana-
lyser des situations par nature complexes et
souvent spécifiques, qui justifient des dispositifs
justes et cohérents?

Qu’en est-il dans les faits, sur le terrain, de la
préoccupation éthique ? A quels types de dilemmes
sont confrontés les professionnels, trop souvent
solitaires face a des requétes contradictoires.

Entre rigueur de la gestion, référentiels et
procédures de bonnes pratiques, évolutions
jurisprudentielles, ou sollicitations parfois exces-
sives, comment préserver une autonomie, une
faculté de discernement?

A quel type de valeur se référer afin de préserver
une conception démocratique du soin, respec-
tueuse de la dignité et des droits de la personne
malade, mais aussi de ses proches ? Selon quels
principes et criteres décider avec le sentiment
d’assumer la plénitude de ses responsabilités
dans un contexte d'incertitude, d’excés du juri-
disme, de défiance, voire du moralisme, qui semble
altérer Uesprit d'initiative ?

Qu'en est-il de la relation de confiance, de
l'hospitalité, du service rendu, de la qualité
d’accueil des plus vulnérables alors que linsti-
tution hospitaliere est stigmatisée pour ses
colts et peu reconnue dans ses éminentes
valeurs sociales ?

De telles questions, qui constituent de toute évi-
dence des enjeux déterminants dans le cadre
des réflexions actuelles consacrées au devenir
de Uhopital public, sont situées au cceur de
'éthique hospitaliere et du soin. Nombre de pro-
fessionnels y investissent leurs compétences et
leurs talents, afin de préserver les fondements
moraux de linstitution de soin et d'inventer
ensemble un hopital davantage accueillant et
ouvert sur la cité. Du reste, la loi du 4 mars 2002
leur fixe une telle mission: «[...) les établisse-
ments ménent en leur sein une réflexion sur les
questions éthiques posées par laccueil et la
prise en charge médicale. (art. L. 1111-6 du code
de Santé publique). »

Afin de mieux comprendre ce dont il est question
dans ces autres dimensions et perspectives de
l'acte soignant, 'Observatoire éthique & soins
hospitaliers de U'Espace éthique Assistance
publique-Hopitaux de Paris a pris Uinitiative d'un
travail de recherche inédit. Aprés une investiga-
tion préliminaire menée au sein de Assistance




publique-Hépitaux de Paris au cours du prin-
temps 2002, une enquéte nationale a été concue
et diffusée en fin d'année 2002.

L'enquéte nationale 2003 Ethique & pratiques
hospitaliéres constitue la premiere phase d'un
repérage et de l'étude de la diversité des appro-
ches de léthique dans le contexte hospitalier
public — en quelque sorte un état des lieux. Le
recueil de ces données constitue une précieuse
source d'information qui contribue a une
meilleure connaissance des différentes initiatives,
mais aussi a lidentification des thématiques
développées avec des prolongements tangibles
dans les pratiques. Il permet aussi de mieux
appréhender les systéemes de référence, les
valeurs partagées, tout en caractérisant les
carences en termes de sensibilisation des
professionnels et de formations universitaires.
Dés lors il compléte le Rapport «Ethique et
professions de santé»* remis par Alain Cordier
& Jean-Francois Mattei en mai 2003. A partir
de ces données, d'autres investigations seront
envisagées dans la continuité d'un travail
d’'observation et de recherche. L'étude des
instances consacrées a l'éthique hospitaliere
dans les structures de santé est en cours.

L'enquéte nationale 2003 Ethique & pratiques
hospitalieres a été réalisée par 'Observatoire
éthique et soins hospitaliers de U'Espace éthique
AP-HP, en partenariat avec le Département
universitaire de recherches en éthique Paris-
Sud 11/ AP-HP, la Fédération hospitaliere de
France, le Laboratoire d'éthique médicale, de
droit de la santé et de santé publique de Necker
et UEspace éthique méditerranéen de UAP-HM.
Nous remercions de leur confiance les personnes
et les institutions qui ont participé a cette
premiéere enquéte. Un réseau de compétences a
pu ainsi se constituer. Il est présenté sur le site
de U'Espace éthique/AP-HP:
www.espace-ethique.org

* http://www.sante.gouv.fr/htm/actu/cordier/sommaire.htm
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- OBJECTIFS ET METHODES

- OBIJECTIFS

Ce travail poursuit trois objectifs distincts. Le
premier, qui renvoie a une dimension individuelle,
vise a d'étudier les perceptions de la notion
d'éthique hospitaliére par les personnes investies
dans la chaine du soin. Le second, consiste a
observer le paysage complexe et hétérogene des
instances consacrées a l'éthique au sein des
établissements de santé en analysant leur
structuration et leurs activités. Enfin, le troisiéme
objectif est de constituer le Répertoire national
éthique & soins hospitaliers des instances res-
sources dans les régions.

L'étude a consisté en la diffusion d'un questionnaire
de 15 pages comprenant trois sections au regard
des trois objectifs.

— CONTENU

La section consacrée a la perception individuelle
de la notion d'éthique hospitaliere concerne
lensemble des personnes ayant répondu a l'en-
quéte. Elle comporte 21 questions fermées et
8 questions ouvertes explorant quatre champs
thématiques: la compétence en éthique, les
textes de référence de la réflexion éthique, la
perception de la nécessité de l'éthique, les diffi-
cultés et solutions identifiées dans la mise en
ceuvre de Ll'éthique hospitaliere et du soin.
L'ensemble de ces questions n’est accompagné
d’aucune indication concernant la signification
du mot «éthique» ou de l'expression «éthique
hospitaliere et du soin». Les expressions
«bioéthique », «éthique médicale» et «éthique
cliniqgue» n’ont pas été utilisées a dessein.

La section relative a l'étude des instances
consacrées a l'éthique des structures de soin ne
concerne que les enquétés impliqués dans un tel
dispositif. Elle comporte au total 56 questions
fermées et 32 questions ouvertes. Plusieurs
catégories de questions permettent d'explorer
pragmatiquement la définition et le fonctionne-
ment de chaque structure, notamment: institu-

tionnalisation, ancienneté, composition, mode
d'intégration des membres, taille, fonctions,
types de saisines, organisations pratiques et
financieres, pouvoirs conférés, marge de progres.
Le formulaire d'enquéte peut étre téléchargé
dans son intégralité au format PDF sur le site de
Espace éthique/AP-HP:
http://www.espace-ethique.org/fr/enquete2002.php

- DIFFUSION DES FORMULAIRES
D’ENQUETE

5500 questionnaires d'enquéte ont étés adressés
par voie postale dans la totalité des hopitaux du
service public en France répertoriés par la
Fédération Hospitaliere de France. La maniére
dont le questionnaire était transmis a différents
interlocuteurs au sein des établissements de
santé n'a pas fait l'objet de suivi. Les questionnaires
étaient adressés a la direction des hopitaux.
D’autres destinataires, professionnels de santé
ou non [notamment des magistrats, juristes,
avocats, représentants des cultes, bénévoles
ou associatifs), concernés par les questions
d'éthique hospitaliere, ont également été identi-
fiés du fait de leur investissement dans l'éthique
hospitaliere et du soin. Ces derniers ont été
contactés par les réseaux de Espace éthique/
AP-HP, de lEspace éthique méditerranéen/
AP-HM et du Laboratoire d'éthique médicale de
la Faculté de médecine Necker.

- METHODE D’ANALYSE

L'analyse de ces questionnaires a été effectuée
par une équipe pluridisciplinaire comprenant
juristes, médecins et philosophes.

Les questions fermées on fait lobjet d'un traite-
ment statistique simple (logiciel Epi Info-CDC
d'Atlanta). Les questions ouvertes ont fait lobjet
d’un traitement textuel systématisé apres identifi-
cation de concepts clefs.
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La responsabilité du soignant consiste parfois

a renoncer a sa position afin de conférer, de reconnaitre
a la personne malade une autorité, un pouvoir. Notre réle vise aussi
a lui redonner la parole. La toute puissance du soignant
doit étre parfois comprise dans sa faculté d’étre dans la retenue.

Témoignage
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- RESULTATS

—> RETOUR

745 questionnaires ont été retournés dans les
délais impartis pour lanalyse (soit un taux
de retour de 15%). La section consacrée
a la perception individuelle est renseignée
pour lensemble des questionnaires recus.

- PROFIL DES REPONDANTS

1/ Des professions variées

Les 745 personnes ayant répondu a Uenquéte
travaillent ou ont travaillé dans un domaine en
relation avec le soin. Les professions représen-
tées sont extrémement diverses. La catégorie
professionnelle de loin la plus représentée est
le personnel médical (45,1% des répondants),

La section sur les instances n’est renseignée
que pour 199 questionnaires, décrivant un total
de 115 instances différentes. Parmi celles-ci,
cent instances ont sollicité leur inscription au
sein du répertoire éthique et soins hospitaliers.

puis suivent les cadres infirmiers (12,1%), les
personnels administratifs (10,3%) et les infir-
miérlels (8,2%). On observe une plus grande
proportion de femmes par rapport aux hommes
dans l'échantillon global étudié. De facon significa-
tive, le sexe-ratio est de 1,2 en faveur des femmes.

Tableau 1: répartition professionnelle des répondants

Activité Pourcentage

Non réponse 8,1%

Médecin 45,1% 50,9 % d’hommes
Cadre infirmier/cadre de santé 12,1% 61,2% de femmes
Administratif 10,3 % 51,9 % de femmes
Infirmier(e) 8,2% 61,7% de femmes
Cadre assistance sociale 2,3% 88,2% de femmes
Psychologue / psychanalyste 2,1% 68,8 % de femmes
Autres catégories (par ordre alphabétique): 11,8%

administratif, aide-soignant, anatomopathologiste, associatif,

avocat, bénévole, cadre pédagogique ou formateur, chercheur,

chirurgien, chirurgien dentiste, diététicien, enseignant,

ergothérapeute, juriste, kinésithérapeute, magistrat,

pharmacien, représentant des cultes, sage-femme,

technicien de laboratoire - manipulateur radio

Total 100%




La diversité des services hospitaliers ol tra-
vaillent les répondants (67 services différents)
estillustrée par les tableaux 2 et 3. Le personnel
d’administration est bien représenté dans les
répondants (car il était probablement le plus

ESPACE ETHIQUE/AP-HP - Enquéte 2003

souvent destinataire de lenvoi, afin de le trans-
mettre en aval dans Uhépital). On peut également
supposer que les autres envois ont été transmis
aux services que l'on considérait comme étant
plus sensibles a ces questions.

Tableau 2: principaux services d’origine des répondants

Service de travail Pourcentage IC* 95%
Non réponse 7.7 % [5,9:9.9]
Administration 10,7 % [8,7;13,2]
Anesthésie - réanimation 9,7 % [7,7;12,1]
Psychiatrie 6,4 % [4,8;8,5]
Soins palliatifs 5,9% [4,4;7,9]
Médecine interne 3,5% [2,3;51]
Gériatrie 3,4% [2,2;5,0]
Autres services 52,7 %

Total 100 %

*|IC: intervalle de confiance

Tableau 3: autres services d’origine des répondants

Détail des autres services:

e Services de soins

Addictologie, alcoologie, cardiologie, chirurgie digestive,
chirurgie esthétique, chirurgie infantile, chirurgie
orthopédique, chirurgie vasculaire et thoracique,
dermatologie, douleur/algologie, endocrinologie/
diabétologie, génétique médicale, gynécologie,
hématologie, hépato-gastro-entérologie, infectiologie,
néonatalogie, oncologie, odontolongie, ophtalmologie,
ORL, néphrologie/hémodialyse, neurologie, pédiatrie,
pneumologie, prélévements d'organes, rééducation
fonctionnelle, rhumatologie, thérapie cellulaire,
urgences/ SAMU, urologie.

e Autres services hospitaliers médicaux
ou non médicaux

Anatomopathologie, auménerie, bio-statistiques/épi-
démiologie, immunologie, laboratoire hospitalier,
logistique, médecine de la reproduction, médecine du
travail, médecine légale, pharmacie hospitaliere,
radiologie, radiothérapie/médecine nucléaire, service
diététique, service social, stomatologie.

« Instances non hospitaliéres

Administration centrale, association, CCNE, IFCS ou
IFSI/écoles de sages-femmes, instance gouverne-
mentale, juriste, organisme gouvernemental.

¢ Autres

Dispensaire, libéral, maison de retraite, protection
maternelle et infantile, recherche scientifique (CNRS,
INSERM...], tribunal de grande instance, université.
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Au total, une majorité de répondants travaillent
directement auprés des personnes malades
(cf. tableau 4).

Tableau 4 : Professionnels impliqués
directement aupreés de la personne malade

Profession Pourcentage IC 95%
impliquant un

contact direct avec les

personnes malades

0OUI contact direct 71,8% [68,3;74,9]
NON sans contact direct 20,8% [18,0;23,9]
sans réponse 7,6 % 157;9,6]
Total 100 %

2/ Un public sensibilisé

Les caractéristiques de U'échantillon dont nous
disposons indiquent qu’'il s’agit d'un public
particulierement sensibilisé aux questions rela-
tives a U'éthique hospitaliere et du soin, du fait de
la méthode employée pour la diffusion en amont,
et par le caractére strictement facultatif de U'en-
quéte dont la participation nécessitait une
démarche active des enquétés (temps nécessaire
pour remplir le formulaire d'environ 30 a 45
minutes ; obligation de le retourner par voie pos-
tale). En amont, les réseaux mobilisés concer-
nent soit des personnes déja entrées en contact
avec d'importants dispositifs consacrés a l'éthique
(lEspace éthique AP-HP, UEspace éthique
Méditerranéen ou encore le Laboratoire d'éthique
médicale de Necker]etdonc par nature sensibili-
sées aux enjeux; soit les directeurs d'établisse-
ments dont les services transmettaient
lenquéte aux personnes qu'elles estimaient les
plus a méme de répondre, dans l'administration ou
les services de la structure.

C'est dire que les résultats présentés ici ne
prétendent a aucune représentativité de la pensée
sur ['éthique de la population générale des
professionnels du soin en France. En revanche,
limportance et la richesse du matériel disponible
permettent d'estimer possible une approche

représentative sur le plan du contenu des
perceptions des personnes ayant approché les
questions relatives a l'éthique. Un échantillon
multidisciplinaire de cette taille (N=745), de per-
sonnes a méme de répondre aux questions
posées, est le premier de ce type en France.

Professionnels participant aux activités

d’une instance consacrée a l'éthique hospitaliére

27% des répondants participent a Uactivité d’'une
instance consacrée a Uéthique (cf tableau 5). On
dénombre proportionnellement plus de médecins
et de personnes n'ayant pas de formation particu-
liere a l'éthique parmi les participants a une instance.
Sur léchantillon dont nous disposons, on observe
une plus forte représentation du personnel admi-
nistratif parmi les personnes participant a une
instance consacrée a l'éthique hospitaliere. Le
sexe n'a pas d'influence sur le fait de participer ou
non a une instance éthique. (cf. tableau é)

Tableau 5: participation des répondants

aux instances consacrées a l'éthique
hospitaliére

Participation Pourcentage Pourcentage

a une instance > ensemble - quand une
des réponses  instance existe
N=745 dans la structure

N=275

Non réponse 6,8% 1,1%

Non participation 66,5% 48,0 %

Participation 26,7 % 50,9 %

Total 100 % 100 %
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Professionnels ayant bénéficié d’'une formation spécifique a Uéthique hospitaliére et du soin

35% des enquétés disent avoir déja suivi
une formation dans le domaine de léthique
(cf. tableau 6). Ce pourcentage est probablement
élevé par rapport a la moyenne des profession-
nels de santé en général (dont le taux global de
ceux qui ont bénéficié d’'une formation spéci-
figue a léthique n’est pas connu) pour les
raisons évoquées plus haut. 69% des gens
formés sont des soignants et en premier lieu des
médecins qui représentent la moitié d'entre eux
dans notre population. Cependant, 'examen des
Odds Ratios fait apparaitre qu'ils ne constituent
pas pour autant une population relativement
plus fréquemment formée au regard des autres.
Suivent les cadres de santé, les administratifs et
les infirmieres.

La proportion globale de professionnels en
contact direct avec les personnes malades
parmi les professionnels formés est de 73 %. En
corrigeant ce chiffre en fonction de la répartition
des activités professionnelles des répondants,
on ne constate pas de différence significative
entre le fait de travailler dans 'administration ou
non au regard du fait d'avoir bénéficié ou non
d’'une formation spécifique a l'éthique hospita-
liere (OR:0,63;IC 95% [0,38;1,07]). Ce constat
ne concerne bien sdr que notre échantillon dont
nous avons vu qu'il refléte la population concer-
née a priori comme sensibilisée a l'éthique dans
le champ hospitalier. Des lors, il peut étre
important de constater que les domaines de
cette sensibilisation n'apparaissent pas stricte-
ment médicalisés.

Tableau 6 : formation a [’éthique des répondants

Formation en éthique Pourcentage IC95%
Non réponse 4,0% [2,8;5,8]
Ont suivi une formation 34,9 % [31,5;38,5]
N’ont pas suivi une formation 61,1% [57,5; 64,6]
Total 100 %

Activité professionnelle des personnes Médecins: 50,0% OR*:1,174 [0,83;1,55]
ayant suivi une formation spécifique. Cadres de santé: 11,9% OR: 0,87 [0,55;1,39]
Statistiquement aucune catégorie Administratifs : 8,5% OR: 0,63 [0,38;1,07]
professionnelle n'apparait significativement Infirmiers: 6,9% OR: 0,67 1[0,38;1,19]
plus formée gu'une autre dans notre échantillon

Personnes formées dont 'activité 73,5% OR: 0,87 [0,60;1,26]
professionnelle implique un contact

direct avec la personne malade

Services de travail dont sont issues Soins palliatifs:  12,7% OR: 6,34 [3,07;13,11]
les personnes formées. Anesthésie -réa.: 9,2% OR: 0,86 [0,51;1,44]
Dans cet échantillon caractéristique Administration: 8,1% OR:0,58 [0,34;0,99]
d’une population particuliere, puisque Psychiatrie: 6,2% OR:0,87 1[0,47;1,63]
sensibilisée a l'éthique, les professionnels

des soins palliatifs ressortent comme 6 fois

plus fréguemment formés que les autres

Sexe-ratio des personnes formées: Hommes: 44,6 %

pas de différence significative Femmes: 49,6% OR:0,85 [0,61;1,18]
* OR: ODDS RATIO
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L'étude de cet échantillon particulier indique que
les professionnels des soins palliatifs sont
proportionnellement plus fréquemment formés
a l'éthique dans le domaine de l'éthique hospita-
liere. Deux éléments sont a prendre ici en
considération: le fait que certains répondants
considérent, d'une part, qu'une formation aux

soins palliatifs est constitutive d'une formation a
'éthique et, d’autre part, qu'une sensibilité par-
ticuliere a léthique peut conduire a s'investir
professionnellement dans le domaine des soins
palliatifs. L'étude de cet échantillon ne met en
évidence qu'une catégorie professionnelle plus
fréqguemment formée et diplomée: les médecins.

Tableau 7: nombre et répartition professionnelle des répondants diplomés

Diplomés parmi les formés Pourcentage IC95%

Diplomé 64,2% [58,1;70,1]

Non diplomé 23,8% [18,8;29,5]

Sans réponse 12,0%

Total 100 %

Activité professionnelle des personnes Médecins: 55,4% OR:1,78 [1,03;3,07]

possédant un diplome. Administratifs: 9,7% OR:0,82 [0,35;1,92]

Statistiquement Uunique catégorie professionnelle ~ Cadres de santé: 8,6 % OR:0,56 [0,24;1,29]

apparaissant significativement plus diplomée Infirmiers: 6,3% OR:058 [0,22;1,51]

qu'une autre dans notre échantillon et celle des médecins

Personnes diplomée dont l'activité 74,3% OR:1,11 [0,59;2,09]

professionnelle implique un contact

direct avec la personne malade

Services de travail dont sont issues Soins palliatifs:  13,7% OR:1,62 [0,66;3,94]

les personnes diplémées Anesthésie - réa.: 10,3% OR:2,88 [0,82;10,09]
Administration: 9,7% OR:0,99 [0,39;2,29]

Sexe-ratio des personnes diplomées: Hommes: 45,1% OR:0,74 [0,42;1,31]

pas de différence significative Femmes: 50,3%

Prés des 2/3 des personnes formées sont
diplomées. La moitié des dipldmes est constituée

de diplomes inter-universitaires ou universitaires
(cf. tableau 9).

Tableau 8: types de formations et de diplomes

Formations et diplomes Pourcentage
Conférences, colloques,

attestations et modules 23,8 %*
D.L.U., D.U. 50,9 %**
D.E.A., doctorat 29,5 %**
D.E.S.S. 15,0 %**
Maitrise, licence 5,8 %**

* sur lensemble des formations
**sur l'ensemble des diplomés
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Professionnels formateurs dans le domaine de U'éthique hospitaliére et du soin

16,1% des répondants indiquent qu’ils sont
formateurs dans le domaine de Uéthique.
Létude des caractéristiques de la population
des formateurs est possiblement représentative,
sinon correctement indicative, de la population
des formateurs dans le domaine de Uéthique
professionnelle en France. Les hommes repré-
sentent presque 60% des formateurs. 67,4%
des formateurs sont des soignants dont 60,8 %
de médecins. Les infirmieres, qui constituaient
prés de 7% des formés et des diplomés, ne
représentent qu'un trés faible pourcentage
parmi les enseignants: seulement 0,8 %.

Prés des 3/4 de ces formateurs ont eux-méme
recu une formation particuliére dans le domaine
de Uéthique et sont titulaires, pour 60 % d’entre eux,
d’un diplome. Parmi les diplémés, les formations
dont ont pu bénéficier les formateurs sont prin-
cipalement les DIU, DU et DEA (cf. tableau 7). La
proportion de formations de type DU et DIU
parmi les cursus des formateurs est ici moins
forte que pour les autres répondants non forma-
teurs. On retrouve en dernier lieu les formations
de troisiéme cycle (DEA et Doctorat). Parmi les
formateurs, 21 % sont formés par des conférences,
colloques ou autres modules.

Tableau 9: professionnels formateurs dans le domaine de l'éthique - formation des formateurs

Formateur en éthique Pourcentage IC95%
Non réponse 4,8% [3,5;6,7]
Non formateur 79.1% [75,9:81,9]
Formateur 16,1% [13,6;19,0]
Total 100 %
Formateurs ayant bénéficié 74,2%
d’une formation spécifique
Formateurs qui possédent 50,8 %
un diplome spécifique
Types de formation dont DIU, DU: 24,2 %
les formateurs ont bénéficié DEA, Doctorat: 20,8 %
Conférences, colloques,
attestations, modules: 20,8%
Activité professionnelle Médecins: 60,8% OR:1,99 [1,32;3,01]
des formateurs* Administratifs: 6,7% OR:0,54 [0,25;1,15]
Cadres de santé : 58% OR:0,37 [0,16;0,82]
Infirmiers: 0,8 % OR:0,07 [0,01;0,52]
Services de travail Soins palliatifs: 13,3% OR:3,25 [1,68;6,28]
dont sont issus les formateurs Réanimation: 7,5% OR:0,67 [0,33;1,41]
Université: 7,5%
Sexe-ratio des formateurs Femmes: 37,5% OR:0,45 [0,29;0,68]
Hommes: 58,3%
* Les médecins apparaissent significativement plus formés que les autres professionnels de santé. Les cadres de santé
et les infirmiers sont en revanche, significativement moins formés. Notons également la plus grande proportion
d’hommes et de spécialistes de soins palliatifs parmis les formateurs.
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Si plus de 60% des formateurs forment a études médicales et paramédicales ont le profil
l'éthique dans les cursus de formation initiale, suivant: 79,5% ont suivi une formation spéci-
ils sont 21,7% a délivrer une formation a luni-  fique, 59% d'entre eux possedent un diplome
versité pour des étudiants de toutes origines.  (30,8% ont suivi un DIU ou un DU, 25,6% un DEA
Les formateurs en éthique dans le cadre des ou un doctorat).

Tableau 10: formations délivrées par les formateurs

Formations délivrées Pourcentage IC95%
sur lensemble
des formations

Formation en éthique dans les études médicales 60,9% [47,1;76,6]
et paramédicales

Formation en philosophie et en éthique 21,7% [11,9;35,6]
Conférences 5,8% [2,4;11,6]
Autres: formations continues, droit... 11,6 %




- LA PERCEPTION INDIVIDUELLE DE LA NOTION
D’ ETHIOUE HOSPITALIERE ET DU SOIN

1/ La notion de « compétence en éthique »

Le premier aspect de la section consacrée a la
perception individuelle de U'éthique que nous
avons cherché a observer est celui de la com-
pétence en éthique (cf. tableau 11). Prés de 3/4
des enquétés (74,2%) répondent positivement a
la question «pour vous, l'expression compétence
en éthique a-t-elle un sens?» tandis que 18% vy
répondent négativement. Le fait détre formé,
diplomé, formateur, ou de participer aux activités
d'une instance n'a pas d’incidence significative
sur les réponses données. Le sexe est égale-
ment indifférent.

Tableau 11: réponses a la question

Afin de mieux explorer la vision de la «compétence
en éthique » des personnes interrogées, un
certain nombre de propositions fermées sont
formulées dans le questionnaire et transcrites
avec les réponses dans le tableau 13. 95,2% des
personnes interrogées qui ont répondu positive-
ment a la question: «pour vous, l'expression
compétence en éthique a-t-elle un sens?»
considérent que cette derniere pourrait résulter
plus simplement de l'acquisition d'une expérience
ou sagesse. 8 personnes limitent leur réponse au
seul item de l'expérience ou de la sagesse, le
reste (545 personnes) y associant d’autres items.

«l'expression compétence en éthique a-t-elle un sens ?»

Pour vous, U'expression

«Compétence en éthique » a-t-elle un sens ? Pourcentage IC 95%
Non réponse 7,8% [6,0;10,0]
Lexpression a un sens 74,2% [70,9;77,3]
Lexpression n’a pas de sens 18,0% [15,3;21,0]
Total 100 %

Pas de différence significative de fréquence

dans les réponses a cette question selon le fait: OR IC 95 %
D’étre formé OR:1,23 [0,82;1,84]
D’étre diplomé OR:1,16 [0,54;2,46]
D’étre formateur OR: 0,74 [0,45;1,21]
D’étre en contact direct avec les personnes malades OR: 0,91 [0,57;1,48]
Qu’il existe une instance éthique dans Uhdpital OR:0,76 [0,51;1,13]
Que le répondant participe a une instance éthique OR:0,76 [0,50;1,17]
Que le répondant soit un homme ou une femme OR: 1,45 [0,94;2,23]
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84,5% des personnes interrogées qui ont répondu
positivement a cette question associent la notion
de compétence en éthique a lacquisition de
connaissances particuliéres.

On observe que 35% des personnes parmi celles
qui estiment que l'expression «compétence en
éthique » a un sens relient cette idée a l'obtention
d'un diplome d’éthique. Il est remarquable que ces
35% se décomposent en une personne sur 210 qui
attribue la compétence en éthique uniquement
au fait d’avoir obtenu un diplome (209 complétent
en proposant d'autres options).

Quel profil retrouve-t-on en examinant le groupe
des répondants qui considérent que la «compé-
tence en éthique » correspond a l'obtention d'un
diplome? Pour les personnes qui ont elles-
mémes bénéficié d'une formation particuliere
dans le domaine de U'éthique, avoir un diplome
en éthique rend compte le plus souvent d'une
compétence dans le domaine: 45,7% (contre 34%
pour les gens non formés-0R: 1,92; [1,34;2,76]).

Tableau 12: explicitation de la notion de «compétence en éthique »

Proposition formulée

Deux populations sont distinguées dans ce tableau:

pour expliciter la notion
de compétence en éthique

Réponses formulées par

les personnes qui ont répondu
que U'expression « compétence
en éthique » a un sens (N=553)

Réponses formulées par

les personnes qui ont répondu

que U'expression « compétence

en éthique » n’a pas de sens (N=134)

oul IC 95% NON IC95% oul IC 95% NON IC 95%
Etre en capacité 87,3% 4,7% 37,3% 3,0%
de délibérer [84,2,89,9] [3,2;6,9] [29,1;46,1] [0,8,0;7,5]
en argumentant
Avoir de U'expérience 86,3% 4,3% 34,3% 3,7%
(sagesse) (1 (83,0;89,0] [2,9;6,5] [26,3;43,0] [1,2;8,5]
Avoir une connaissance 75,0 % 13,7% 23,1% 8,2%
particuliére (philosophique,| (2] [71,2;78,6] [11,0;17,0] [16,3;31,2] [4,2;14,2]
religieuse, autre)
Avoir obtenu un dipléme 35,6% 48,6% 5,2% 28,4 %
d’éthique (3) [31,7;39.8] [44,4,52,9] [2,1;10,5] [20,9:36,8]

(1) Pas de différence significative selon que les profes-
sionnels sont en contact direct ou non avec la personne
malade (OR: 0,47 [ 0,14, 1,59]).

(2) Pas de différence significative pour les personnes
formées et diplémées.

(3] Les personnes formées sont plus nombreuses a répondre
positivement a cette question. (OR: 1,92 [1,34 ; 2,76]).
Pas de différence significative pour les formateurs
(OR:1,27[0,81,2,01]). Pas de différence significative pour
les diplémés (OR: 1,68 [0,91; 3,08]).




L'explicitation de ce qui tiendrait d'un diplome
d'éthique en termes de contenu renvoie avant
tout a la notion de multidisciplinarité (cf. tableau 12).
Dans les nombreux domaines évoqués comme
relevant de l'éthique, on retrouve principalement
les champs du droit, de la philosophie, des scien-
ces humaines, mais également des traditions
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religieuses. Le fait d'avoir considéré que la com-
pétence en éthique s'acquiere en obtenant un
diplome ne conduit pas a répondre différemment
aux questions suivantes portant sur la sagesse,
les connaissances et la capacité de délibérer en
argumentant (respectivement OR: 0,71 [0,32;1,58];
OR:1,671[0,99;2,79]; OR: 2,08 [0,87;4,971).

Tableau 13: contenu et niveau d’un dipléme d’éthique idéal

Contenu du diplome

Fréquence

Sur U'ensemble des personnes qui
considérent que la compétence en éthique
correspond a Uobtention d’un dipléme (N=197)

Multidisciplinaire (indiqué comme tel) 6,6%
Philosophie, droits de lhomme, 27,6%
traditions religieuses

Droit 17,6 %
Sciences humaines 13,8 %
Bonnes pratiques cliniques 10,9 %
Niveau du diplome (quand indiqué)

DEA, DESS, doctorat 3,3%
DIU, DU, certificat de maitrise 6,2%
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2/ Attentes idéales d’'une personne « compétente en éthique »

La question ouverte « qu’attendriez-vous idéa-
lement d’une personne compétence en
éthique » permet d’observer avant tout lim-
portance de capacités relationnelles, tant a
l'égard des soignants eux-mémes qu’avec les
personnes malades. Il semble que la vision
d’'une compétence en éthique, d’'une maniére
opératoire, renvoie pour beaucoup a Uexistence
d’un interlocuteur capable de dialogue. Ecoute,
échange et disponibilité sont les principales
qualités demandées a ces personnes. D'autres
qualités sont aussi présentées comme relevant

de cette compétence. On retrouve le plus fré-
quemment les notions suivantes (énoncées
comme telles par les enquétés) : le «bon sens»,
la sagesse, le fait «d"avoir les pieds sur terre»,
l'adaptabilité a la société et a la structure,
«'humanité ».

Il apparait également dans les attentes la faculté
de conceptualiser, notamment pour pouvoir
généraliser une réflexion a partir d'un cas
précis. Cette derniere tendance est plus
marquée pour la population des personnes
formées et formatrices.

Tableau 14: explicitation des attentes a l’égard d’une personne compétente en éthique

Attentes idéales Fréquence

sur 745 enquétés

Autres attentes formulées:

e Articuler les dimensions individuelles

et collectives de la réflexion
e Indépendance vis-a-vis des institutions
e Démarche laique

Capacités relationnelles 71,6 %
(écoute, échange et disponibilité)
Faculté de conceptualisation 37,6%

43,8% chez les
formés et 45,8%

(démarche rationnelle,
objectivité et généralisation)

chez les formateurs

e Appartenance a une instance,
a un groupe de réflexion

e Ne pas étre un professionnel
de santé

Qualités parmi les suivantes:
«bon sens», «sagesse »,
«avoir les pieds sur terre»,
«adaptabilité a la société »,
«avoir de 'humanité »

26,8%

e Ne pas se poser en éthicien expert

o Etre reconnu par ses pairs

e Absence d'attentes, car Uexpression
«compétence en éthique » est vide
de sens

Connaissances 26,7%
30,4% chez les

formés et 30,8%

chez les formateurs

Application a la pratique 19,9 %
hospitaliére des principes
éthiques, aide a la décision
dans des cas difficiles
Avoir de Uexpérience 12,9 %
Capacité a former, 8,3%
sensibiliser et diffuser
des connaissances
Apport de type normatif 6,1%

4 % pour

les personnes

a une instance

qui appartiennent

Compétence intuitive
«de chacun»

55%
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3/ Textes de référence et mise en ceuvre de Uéthique hospitaliére et du soin

Le second axe thématique concernant la
perception individuelle de U'éthique est exploré
par une question ouverte concernant ce que
pourraient étre les textes de référence de la
réflexion sur Uéthique hospitaliére et du soin.
Il est possible de repérer de fortes tendances au
sein de la grande diversité des textes mentionnés.
226 questionnaires (30,4 % des 745) ne contien-
nent aucune indication dans le cadre-réponse de
cette question; parmi ces derniers, 75,6%
[70,3;82,0] émanent de personnes qui n'ont recu
aucune formation en éthique, tandis que 23,6%
seulement proviennent de personnes qui ont recu
une formation en éthique.

Les régles professionnelles, textes légaux et
chartes sont cités dans plus de 80 % des réponses.
Les références philosophiques ou de sciences
humaines se retrouvent chez 36 % des personnes

interrogées mais surtout 97 % des diplomés. Si
les diplomés citent autant que les autres les
différents textes légaux, ils sont beaucoup
plus enclins a citer les noms de grands
philosophes. Enfin, 13% des réponses citent des
références puisées dans les traditions religieuses.
En regroupant les références selon le caractére
normatif (loi, déontologie, etc.) ou non normatif
des textes (référence philosophique, par exem-
ple), on constate qu’aucun répondant ne
mentionne que des textes normatifs, et que
seulement 3 personnes évoquent uniquement
des textes non normatifs. En conséquence les
références sont mixtes: normatives et non
normatives, a trois exceptions prés.

Tableau 15: textes de référence pour l’éthique hospitaliére et du soin n

sociologie,
sciences humaines

Textes de référence Fréquence

classés selon sur 745

leur origine questionnaires
renseignés

Régles professionnelles 39,4%

déontologie

Philosophie, épistémologie, 35,9%

surtout cités:
Aristote et E. Kant

Textes légaux

32,1%
40,6 % chez les diplomés

des instances consultatives

Charte du patient 17,4%
hospitalisé

Textes relatifs 13,0%
aux traditions religieuses
Recommandations 7,5%

Autres sources citées:

e Déclarations internationales
(Droits de lhomme, Droits de l'enfant,
Code de Nuremberg, etc.)

e Réflexions d'autres groupes
éthiques

e Littérature médicale

e Ecrits de psychologie/psychanalyse

e Jurisprudence

e Socio-économique

e Témoignages

Auteurs les plus
fréquemment cités:

e Aristote

e E. Kant

e E. Lévinas

¢ P. Ricoeur

e H. Jonas

¢ Platon

¢ G. Canguilhem
¢ R. Descartes
e H. Arendt

¢ R. Pascal
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4/ Nécessité de Uéthique hospitaliére et du soin
Le troisieme axe étudié concerne les facteurs LUobligation extérieure intervient moins
qui rendent nécessaire la pratique de Uéthique fréquemment comme une nécessité de prati-
hospitaliére. 16 questions fermées font figure quer la réflexion éthique que d’autres causes
de propositions au regard d'items qui figurent relevant en premier lieu de la pratique quoti-
dans le tableau 16. Les résultats sont présentés  dienne et des innovations thérapeutique, et en
par fréquence croissante de réponse négative. deuxiéme lieu de circonstances collectives de
Létude des éléments pour lesquels la case nature institutionnelle, économique ou juri-
«oui» n’a pas été cochée fait apparaitre que dique concernant la population interrogée.
Tableau 16: ce qui fait la nécessité de l’éthique hospitaliére et du soin
L'éthique s’avere NON
necessaire... oul IC 95% NON IC95% REPONSE IC 95%
La prise en charge de personnes 91,9% 0,5% 7,5%
lors de situations extrémes [89,7,93,8] [0,2;1,5] [5,8;9,7]
Face aux difficultés de décision 91,0% 1,5 % 7,5 %
au quotidien [88,7;92,9] [0,8;2,7] [5,8;9,7]
Face a la nécessité de la recherche 92,2% 2,6% 5,2%
médicale et de Uinnovation thérapeutique [90,0;94,0] [1,6;4,0] [3,8;7,2]
Par la nature méme de Uexercice du soin  85,8% 3,1% 1M1,1%
[83,0,88,2] [2,0;4,7] [9,0;13,7]
Dans le cadre des bonnes pratiques 87,2% 5,0% 7,8%
6;89,5] [3,6;6.8] [6,0;10,0]
Difficultés relatives a la communication, 85,1% 6,3% 8,6%
Uinformation et U'annonce des diagnostics [82,6,;87,5] [4,7,8,4] [6,7;10,9]
Carence ou excés au plan moral 71,9% 10,7 % 17,3%
[68,5;75,1] [8,7;13,2] [14,7,20,3]
Carence ou excés au plan déontologique 71,8% 11,0% 17,2%
[68,4;75,0] [8,9;13,5] [14,6;20,1]
Carence ou excés au plan professionnel 70,3% 11,9% 17,7%
[66,9;73,6] [9,7;14,5] [15,1;20,7]
Carence ou excés au plan institutionnel 68,9 % 12,6 % 18,5%
[65,4;72,1] [10,4;15,3] [15,8;21,5]
Devant Uimportance des préoccupations 77,9 % 13,8% 8,3%
juridiques et judiciaires [74,7,80,8] [11,5;16,6] [6,5;10,6]
Inadéquation entre la demande 71,3% 14,6% 14,6%
et les moyens disponibles [67,9;74,5] [12,0;17,1] [12,0;17,1]
Carence ou excés au plan juridique 65,1% 16,2% 18,7 %
[61,5;68,5] [13,7;19,11 [16,0;21,7]
Du fait du recours systématique 63,0% 23,0% 14,1%
a des protocoles et procédures [59.4;66,4] [20,0;26,2] [11,7;16,8]
Par une obligation extérieure 43,4 % 34,1% 22,6%
(réglementaire ou légale) [39,8;47,0] [30,7;37,6] [19,6;25,8]




5/ Difficultés identifiées dans la mise en ceuvre de U'éthique hospitaliére et du soin

La premiére difficulté envisagée est celle du
manque de temps et de motivation. Cette
remarque d’ordre général peut renvoyer, si l'on
se fie aux solutions proposées, a un manque de
sensibilisation a léthique due a labsence de
promotion de cette réflexion au sein des services
hospitaliers et au manque de formations. Cette
absence de formation a la conceptualisation est
pointée comme l'une des difficultés et se traduit
notamment par une forte demande d’enseigne-
ment. On retrouve également dans les difficultés
des éléments soulignant les oppositions envisa-
geables au niveau de 'hopital lors de la mise en
ceuvre d'une réflexion consacrée a léthique

Tableau 17: difficultés identifiées par les professionnels
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hospitaliére et du soin: réticences du corps soi-
gnant ou indifférence, changement difficile des
habitudes et mentalités, impact de la hiérarchie,
cloisonnement des professions, individualisme...
D’autres difficultés émergent et relévent davan-
tage du “comment appliquer” cette éthique du
soin si 'on ne prend pas d'abord en compte un
certain nombre d’éléments: le manque de sens
commun, de repéres, lexistence de conflits de
valeurs, le manque de communication. Autre
point souligné enfin, la complexité de la pratique
du soin qui pose ainsi la multitude des enjeux
abordés.

Difficultés Fréquence
dans la mise en ceuvre sur 745 enquétés
de U'éthique hospitaliére et du soin
Manque de temps et de motivation 28,8 %
Manque de communication, de consensus, de sens commun,
de repéres, conflit de valeurs 27,6 %
Absence de formation et de conceptualisation 17,0 %
Réticences du corps soignant ou indifférence 9.4 %
Manque de moyens financiers ou administratifs 8,8%
Changement difficile des habitudes et mentalités 6,7%
Impact de la hiérarchie 6,3%
Absence ou faible reconnaissance du caractére éthique
des pratiques professionnelles 6,1%
Complexité de la pratique du soin 6,1%
Poids des difficultés économiques 5,4%
Cloisonnement des diverses professions a Uhopital 4,8%
Individualisme, prévalence de la position personnelle 4,0%
Faible démocratisation du soin 4,0 %

9
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Suite du tableau 17

Autres difficultés énoncées :

e Réticences politiques et institutionnelles

e Difficulté de la pensée a dépasser le cadre
du juridique

e Inadéquation de la loi avec l'évolution
des techniques scientifiques

e Place de la famille

e Utilisation inappropriée de la notion d'éthique

e Absence d’instances locales

e Sélection des participants aux instances éthiques

* Manque d’accessibilité de la commission/instance

e Réle insuffisant de l'instance en place

e Absence d'évaluation du caractére éthique
des pratiques hospitalieres

* Soins trop techniques (les aspects techniques
prévalant sur les aspects humains)

e Importance des procédures et protocoles -
standardisation

e Trop grande importance des instances normatives

e La réflexion a posteriori ne restitue pas la réalité
des situations face auxquelles il faut décider

* Absence d’interlocuteurs dans le domaine
de l'éthique

e Difficultés de décision face aux situations
complexes (soins palliatifs, réanimation)

e Difficultés a l'annonce du diagnostic
(annonce du handicap, diagnostic grave)

e Intégrer l'administration a la réflexion

e Manque de pragmatisme

e Ethiciens professionnels

e Difficulté de légiférer sur l'éthique

e Déresponsabilisation des acteurs a l'hopital

e La réflexion éthique ne doit pas se focaliser
sur le soin

e [nadéquation entre demande médicale
et réalisation sociale (assistance sociale)

¢ Absence d'espaces de parole

e Défaut de valorisation des soignants

e Multiplicité des intervenants

e Nécessité d'une autorité / hiérarchie forte

e Sentiment de culpabilité du corps médical
et soignant

« Egalité et équité dans les soins

6/ Solutions envisagées par les répondants

La proposition la plus fréequemment formulée
comme solution envisagée face aux difficultés
de mise en ceuvre de Uéthique hospitaliére et
du soin, est celle de la formation en éthique. Si
les répondants sont déja eux-méme souvent
sensibilisés a l'éthique, ils constatent, dans leur
pratique quotidienne, labsence d’interlocuteurs
dans ce domaine. La sensibilisation a l'éthique

passe également par la promotion d'instances
locales lorsqu’elles existent et la valorisation
par linstitution de la participation a linstance
et aux formations. D'autres éléments plus prag-
matiques sont proposés: l'organisation de staffs
dans les services, la création de groupes de
réflexion pour la confrontation et l'élaboration
de principes communs.

Tableau 18: solutions proposées face aux difficultés

Solutions proposées Fréquence

sur 745 enquétés

Création de corps intermédiaires,

Formations en éthique 29,3% personnel, extérieur, indépendant 8,3%
Promotion des instances locales 15,8 % Staffs dans les services 7,2%
Sensibilisation a U'éthique 10,5% Démocratie hospitaliére -

droits des malades 5,6 %
Pluridisciplinarité
(dans les instances et dans Création de groupes de réflexion
la réflexion) 9,9% (distincts d’une instance) 5,6 %
Valorisation par Uinstitution Confrontation et élaboration
de la participation aux instances de principes communs 5,1%
et aux formations 8,6 %
| Casuistique 5,1%
Echange, communication, écoute 8,4%

Dotation en moyens financiers

et humains 8,4%
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= LES INSTANCES HOSPITALIERES CONSACREES A L'ETHIQUE

La section consacrée aux instances dédiées a l'éthique hospitaliere a permis d'identifier 115 structures
différentes, dont 100 ont souhaité figurer sur le Répertoire national éthique et soins hospitaliers.

1/ Répartition géographique

La majorité des instances répertoriées au instances pour linstant identifiées; rien n'indique
cours de cette enquéte se situent dans larégion  que ces chiffres soient corrélés avec le nombre
Ile-de-France, [Ouest et le Sud-ouest. ILs'agit lades  réel des initiatives éthiques des autres régions.

Tableau 19: répartition géographique des instances identifiées

en France métropolitaine

Instances Pourcentage

identifiées
Région 1 [24 39 %
@ Région 2 14 12%
Région 3 27 24 % H
Région 4 19 17%
Région 5 9 8%
Total 113 100 %

(France métropolitaine,
deux instances existant
a St Denis de la Réunion)
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2/ Les participants aux instances

La disponibilité d’une instance sur le lieu méme du
travail des professionnels est un facteur d'impor-
tance souligné par les répondants dans les solutions
proposées. Ceci s'explique aussi par le fait qu'une
fraction beaucoup plus importante des répondants
qui participent a lactivité¢ d'une instance en ont
une dans leur structure méme (OR: 6,32 1C 95%:
[4,35;9,19])-75% des 165 personnes ayant
répondu a la question du lieu des activités aux-
quelles elles participent précisent qu’il s'agit de
U'hopital méme. Le profil des participants aux
instances, tel que nous lavons observé, est a
prendre en considération selon les biais induits
par lorganisation de l'étude. A savoir le fait que

les premiers destinataires intervenaient sur le
terrain administratif, et que les personnes déja
investies ont certainement éprouvé une plus
grande propension a répondre a létude.
'analyse de la composition, instance par instance,
est en cours. On peut cependant dors et déja
remarquer que sur la population globale des 199
personnes ayant renseigné la section consacrée
aux instances sur l'éthique hospitaliere et du soin,
le profil qui se dégage est celui d'un professionnel
qui se dit formé a l'éthique, mais pas forcément
titulaire d'un diplome, souvent lui-méme forma-
teur, et plus souvent de sexe masculin.

Tableau 20: origine des participants aux instances

Participants aux instances Pourcentage OR IC 95%
H Activité professionnelle Médecins : 48,7%
Administratifs: 12,6 %
Cadresdesanté: 7,0%
Autres: 31,7%
Services de travail d'origine les plus Administration:  12,1%
fréquents dans la population étudiée Réanimation: 7,0%
Soins palliatifs : 7,0%
Psychiatrie: 55%
Pédiatrie: 5,5%
Participants a une instance ayant 54,3% OR:3,27 [2,31;4,62]
suivi une formation spécifique
dans le domaine de 'éthique
Participants a une instance dont lactivité
professionnelle implique un contact direct
avec la personne malade 64,3% OR:0,45 1[0,31;0,66]
Participants a une instance 48,2% OR:1,3 [0,75;2,31]
titulaires d’un diplome
Participants a une instance formateurs 39,2% OR:8,05 [5,19;12,48]
dans le domaine de U'éthique
Sexe ratio des participants aux instances Hommes: 51,8% OR:1,95 [1,36;2,79]




3/ Analyse des activités des instances

Il est possible de donner un apercu encore géné-
ral des activités des 115 structures identifiées
prenant en compte trois catégories d'activités
distinctes: premiérement, une activité de
réflexion thématique ou générale [y compris en
partant de situations cliniques a posteriori);
deuxiémement, une activité de production nor-
mative (sur le plan casuistique: avis au sujet
d'une décision a prendre ou, sur le plan collectif:
recommandation générale) ; troisitmement, une
activité de formation.

Tableau 21: répartition des activités des instances selon trois axes

Il apparait que lactivité de production de normes
ou de recommandations concerne environ la
moitié d’entre elles. La réflexion générale et la
formation sont en revanche plus courantes.
Dans toute la mesure du possible et au regard
d’informations encore manquantes au moment
de cette analyse, le tableau 22 indique une typo-
logie tenant compte des combinaisons de ces
trois axes d'activité et du nombre d’instances
concernées dans la population étudiée .

Activité NON
(analyse sur 115 instances) oul IC 95% NON 1IC95% REPONSE IC95%
Réflexion 79.1% 7,8% 13,0%

[70,6;86,1] [3,6;14,3] [7,5;20,6]
Recommandations 46,1% 36,5% 17,4%

[36,8;55,6] [27,7;46] [11; 25,6]
Formation 69,6% 13,0% 13,0%

[60,3;77,8] [7,5;20,6] [11;25,6]
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Sur le total des 86 instances pour lesquelles les
informations sont actuellement validées, 37
consacrent leur activité simultanément dans les
trois axes présentés ici. Toutes les instances qui
ont retenu pour mission de produire des recom-

mandations ou des avis, consacrent par ailleurs
une partie de leur activité a la réflexion. Aucune
instance consacrée a léthique, parmi celles
identifiées, ne pratique uniquement lactivité de
formation.

Tableau 22: répartition du nombre d’instances selon la combinaison des trois axes retenus

Activité
réponses validées

Nombre d’instances
(N=86)

Réflexion, recommandations,

formation 37 Recommandations, réflexion 4
Réflexion, formation 27 Aucune de ces trois activités 2
Recommandations seulement 8 Formation seulement 0
Réflexion seulement 5 Recommandations, formation 0

4/ Activités de réflexion: théemes abordés

Les themes de réflexion les plus fréquemment abordés sont restitués dans le tableau 23.

Tableau 23: thémes de réflexion les plus fréequemment abordés

Information, communication, consentement,
droits des malades, loi du 4 mars 2002

Fin de vie

Droits de lhomme
Grand age
Médecine prédictive
PMA

Autres:

* Proximologie (rdle des aidants)

* Soins sous-contraintes (dont refus alimentaire
contention...)

¢ Dons et greffes

e Handicap psychomoteur

o Pédiatrie (néo-natal, consentement des adolescents)

* Recherche

e Chambres mortuaires/deuil

e Douleur

¢ Refus de soins

» Fautes/accidents médicaux/
infections nosocomiales

¢ Clonage

e Démence

¢ Soignants

e Publicité, communication extérieure

¢ Soins en urgence

o Milieu pénitentiaire

¢ Bracelet-identification

¢ Prise en charge des maladies orphelines

e Avortement, contraception

¢ Violence institutionnelle

e Suicide

¢ Lois de bioéthique

e Psychiatrie

o Accréditation

o Génétique




—> CONCLUSION

Les résultats de cette étude nationale intervien-
nent aprés la remise en mai 2003 par Alain
Cordier du Rapport «Ethique et professions de
santé» a Jean-Francois Mattei, Ministre de la
Santé, de la famille et des Personnes handica-
pées. Ils sont de nature a étayer certaines des
propositions présentées, en tout premier lieu
pour ce qui concerne la nécessité d'une plus
grande sensibilisation et d’'une meilleure forma-
tion aux enjeux de l'éthique hospitaliére et du soin.

Les professionnels engagés dans une démarche
éthique, trés représentés dans l'échantillon de
cette enquéte, se disent concernés par une
éthique de terrain, tout en situant leurs référen-
ces dans un champ qui n’est pas restreint a leur
seule expérience. Leurs approches touchent a
leurs valeurs personnelles, aux valeurs de civili-
sation et a la vie démocratique.

On observe donc ce dont peut relever une posture
éthique : une attention aux aspects les plus sub-
tils et sensibles de la relation de soin considérée
comme une attitude respectueuse des person-
nes dans ce qu’elles sont et vivent.

La culture éthique s'exprime dans des pratiques
qui ne parviennent pas toujours au stade d'une
élaboration conceptuelle. On peut lidentifier
comme valeurs partagées au sein d'une équipe,
comme références communes éprouvées de fait
dans leur pertinence. Il convient donc de soute-
nir les échanges au plus prés du soin et de favo-
riser une concertation ouverte a l'ensemble des
partenaires engagés dans la chaine du soin. Les
formations théoriques doivent accompagner cet
effort d'analyse et de délibération assumé.

Du fait de leur formation universitaire, les médecins
sont davantage en mesure de se situer de maniere
plus élaborée au regard d’enjeux d'ordre éthique.

De telle sorte que les domaines qui les concernent
plus directement apparaissent plus explicitement
et de maniére plus déterminée dans les débats
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actuels: information, décision, responsabilité,
aspects économiques de laccés aux soins, par
exemple.

Ilsemble parfois délicat d’engager un effort spé-
cifique relevant d'une préoccupation strictement
éthique dans un contexte hospitalier en profon-
de mutation. Pourtant, une telle démarche est
de nature a contribuer a Uexpression de choix
identifiés et assumés collectivement. Encore
convient-il d"étre attentif aux conditions mémes
de U'exercice professionnel que ne semblent pas
toujours favoriser des dispositifs réglementaires
contraignants et l'émergence de droits qui ne
paraissent pas en toute circonstance proportionnés.
L'étude de la typologie des activités et de histoire
des instances consacrées a l'éthique fait appa-
raitre la diversification de leur identité et de
leurs fonctions. Le Rapport «Ethique et profes-
sions de santé» encourage lidentification et le
soutien de référents en éthique aux niveaux local
et régional. La présentation de ces différentes
initiatives dans le cadre d'un Répertoire national
permet de prendre en compte un potentiel qu’il
conviendrait d'accompagner dans ses capacités
a se développer.

Les pratiques hospitaliéres s'inspirent d'une tradi-
tion encore forte, constituée de valeurs multiples
qui concernent directement la qualité de laccueil et
du soin des personnes confrontées aux situations
de vulnérabilité et donc en demande de solidarité,
d’accompagnement. Il s'avére évident que la
démarche éthique participe d'un profond mou-
vement social qui tend a assumer autrement nos
responsabilités dans la cité.

C'est ce a quoi aspirent les professionnels,
ce qui justifie désormais une démarche mieux
reconnue et davantage structurée en termes de
sensibilisation, de formations et d’expressions
universitaires concretes d’enjeux estimés dans
les valeurs fondamentales qu’ils incarnent.
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© Jean-Louis Courtinat

Les valeurs évoluent chaque jour, méme si certaines
d’entre elles que nous avons adoptées nous définissent
plus que d’autres.

La personne malade nous sollicite et nous remet en question

a chaque instant. Il importe donc d’adopter une position d’extréme

vigilance afin de ne pas se trahir soi-méme et de ne pas trahir

la confiance que la personne nous fait.

Témoignage
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> LESPACE ETHIQUE/AP-HP

Dr Marc Guerrier

Espace éthique, AP-HP

L' Espace éthique Assistance publique-Hopitaux
de Paris est une structure dont la création
remonte a 1995. Les activités de l'Espace
éthique AP-HP se déploient dans deux grandes
sphéres qui ne sont pas entierement séparées:
lenseignement, avec llnstitut éthique et soins
hospitaliers, et les activités de veille, recherche,
analyse et publications regroupées sous l'égide
de U'Observatoire éthique et soins hospitaliers.
Les enseignements sont accessibles aux
personnes extérieures a l'Assistance publique-
Hopitaux de Paris. Ils peuvent étre suivis au titre
d’auditeur libre, mais également conduire a
l'obtention de diplomes'.

Aprés neuf ans d’existence, lEspace éthique
AP-HP est devenu une référence nationale dans
le contexte de la récente loi de mars 2002 qui
stipule que désormais «les établissements de
santé meénent en leur sein une réflexion sur les
questions éthiques posées par laccueil et la
prise en charge médicale’».

- FAVORISER ET PRENDRE
PART A LA REFLEXION ETHIQUE

Le dispositif de 'Observatoire éthique et soins
hospitaliers de U'Espace éthique AP-HP, associé
au Département universitaire de recherches en
éthique de l'Université Paris-Sud 11 / AP-HP
créé en 2003, accompagne et soutient de nom-
breuses initiatives de réflexions pratiques relatives
au soin. Dotée d'un conseil scientifique, cette
branche de l'activité fonctionne selon le principe
des réseaux de compétences. Plusieurs groupes
thématiques de travail sur le mode multidiscipli-
naire évoluent de maniere paralléele, prolongeant
les travaux de la Cellule de réflexion menés de
1995 a 1999°. L'objectif de ces recherches reléve
de l'expertise et de la problématisation, et non
d'une production normative. Des domaines du

soin diversifiés et souvent inédits sont explorés.
Sans en dresser une liste exhaustive on peut
signaler: le soin en chambre mortuaire, le
partage de linformation et la décision en pédia-
trie, la recherche clinique, l'intérét supérieur de
l'enfant en oncopédiatrie, la place des bénévoles
et des associations dans le soin, l'accueil des
personnes en situation de vulnérabilité sociale,
le refus de soin et le soin sous contrainte, les
fins de vie et les soins palliatifs, la sclérose
latérale amyotrophique, l'annonce du handicap,
les états végétatifs persistants, etc. Les travaux
thématiques sont présentés dans le cadre des
publications de UEspace éthique (la Lettre de
l'Espace éthique AP-HP, et la nouvelle série
d’ouvrages Collection) ainsi que sur le site
Internet www.espace-ethique.org.

Sollicité directement par les structures institu-
tionnelles ou les personnes, l'Observatoire
s'engage également dans un travail de proximité
en intervenant directement comme partenaire
sur le terrain. Il constitue alors une ressource
pour les initiatives locales de réflexion, d'un
point de vue méthodologique ou d’enseigne-
ment. Ces interventions relévent du partenariat,
et non d'une pratique de l'éthique clinique sui-
vant lacception anglo-saxonne du terme. Plus
précisément, U'Observatoire éthique et soins
hospitaliers n'a pas pour vocation d'aider a la
décision médicale au cas par cas. Une telle
démarche peut toutefois étre envisagée et fait
notamment l'objet du travail mené, par exemple,
par le Centre de réflexion éthique SLA créé avec
la Fédération de neurologie Mazarin (groupe
hospitalier Pitié-Salpétriére, AP-HP).

Il conduit également des travaux de recherches
d'un point de vue transversal. Deux grandes
enquétes nationales ont été lancées: Ethique et
pratiques hospitaliéres, et Loi du 4 mars 2002:
quelles influences sur les activités de soin a
[’hépital ? Un suivi des activités de réflexion sur
le plan européen est également assuré, notam-
ment par la participation directe a des projets de
recherches.




—> DIFFUSER LES ACOQUISITIONS
DES TRAVAUX,
TRAVAILLER EN RESEAU

Attentif a la pluralité des initiatives, et au renfor-
cement d'un souci de la réflexion éthique des
professionnels hospitaliers quel que soit leur
niveau d'intervention dans la chaine du soin,
UEspace éthique AP-HP est aujourd’hui suscep-
tible de prendre une part significative a un travail
de réseau sur les plans national et européen. Du
point de vue national, il a constitué un répertoire
des instances consacrées a 'éthique hospitaliere
et du soin. Ces dernieres pourront, a terme,
participer a la Fédération éthique et soins hospi-
taliers mise en place avec l'Espace éthique
méditerranéen en 1999, dans le contexte de
réflexions plus générales tenant compte, notam-
ment, des préconisations du Rapport Ethique et
professions de santé remis par Alain Cordier au
ministre Jean-Francois Mattei en mai 2003.
L'Espace éthique AP-HP a su imposer une autre
perception des aspects les moins reconnus de
l'éthique hospitaliere et du soin, ceux qui
touchent tout particulierement aux situations
limites dans les pratiques soignantes. Il trouve
sa place spécifique dans le cadre d'un dispositif
diversifié qui favorise les complémentarités avec
des instances nationales comme le Comité
consultatif national d'éthique, les structures
professionnelles représentatives, les associa-
tions de personnes malades et nombre d'initiati-
ves développées sur le terrain. Le défi des
prochaines années consiste pour beaucoup a
répondre de maniere appropriée et personnalisée
a des demandes qui s'averent fortes en termes
de concertation, de formation et de transmission
des valeurs du soin.

(1) Programme et inscriptions : www.espace-ethique.org

(2) Art. L. 6111-1 CSP

(3) Les travaux de la Cellule de réflexion de UEspace éthique
AP-HP sont publiés : Eléments pour un débat,
travaux 1995-1996 (510 p.) et Ethique et soins hospitaliers,
travaux 1997-1999 (635 p.), Paris, AP-HP/Doin.
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—> PUBLICATIONS

DE LOBSERVATOIRE ETHIQUE ET SOINS HOSPITALIERS ESPACE ETHIQUE/AP-HP

Les publications de Ulnstitut éthique
et soins hospitaliers -

Espace éthique /AP-HP présentent

des réflexions approfondies qui
éclairent les pratiques hospitalieres

et favorisent largumentation.

Elles accompagnent les formations
universitaires et la diffusion des savoirs
comme des expériences développées
sur le terrain.

o Espace éthique. Eléments pour un débat.
Travaux 1995 -1996, Paris, AP-HP/Doin,
1997, 541 p.

Droits de ’homme et pratiques soignantes,
Paris, AP-HP/Doin, 1998, 368 p,
(2° édition augmentée, 2001).

e [ a relation médecin/malade face
aux exigences de l'information, Paris,
AP-HP/Doin, 1999, 137 p.

e [‘annonce du handicap, avec la Mission
Handicaps, Paris, AP-HP/ Doin, 1999, 144 p.

Paris, AP-HP/Doin, 1999, 167 p.

Ethique et soins hospitaliers.
Travaux 1997-1998, Paris, AP-HP/Doin,
2001, 720 p.

e Annonces anténatale et postnatale
du handicap, avec la Mission Handicaps,
Paris, AP-HP/Doin, 2001, 190 p.

Pratiques hospitaliéres et lois de bioéthique,

Publication semestrielle, la Lettre de 'Espace
éthique/AP-HP est disponible sur demande.

Numéros hors série :

¢ Qualité de vie a U'hopital
et pratiques soignantes

¢ Fins de vie et pratiques soignantes
e Alzheimer: les soignants s'engagent
e Les test génétiques: grandeur et servitude

o Dossier Arrét Perruche:
Le handicap comme préjudice ?

Collection Espace éthique/AP-HP

Santé publique et droits de ['homme,
sous la direction du Pr Jonathan Mann,
Paris, Collection Espace éthique/AP-HP,
1997, 108 p.

Greffe de moelle osseuse en pédiatrie.
Approches éthiques, Paris,
Collection Espace éthique/AP-HP, 2002, 124 p.

Mon enfant va recevoir une allogreffe de moelle.
Paris, Collection Espace éthique/AP-HP
et Fondation Novartis, 2003, 80 p.

Information et cancer.
1" atelier de réflexion éthique et cancer,
Paris, Collection Espace éthique/AP-HP, 2004

Transplantation pulmonaire avec donneur
vivant dans la mucoviscidose.

1" atelier de réflexion éthique et mucoviscidose,
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