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Introduction

o Arrivée de la bioéthique

e Trois champs de la bioéthigue

* Developpement des «comites d’ethique»
* RoOles et mandats de I'éthique clinique

* Quelgques modeles


Présentateur
Commentaires de présentation
Arrivée de la bioéthique : depuis les années 1960, révolution à la fois technoscientifique et sociale (avancée de la médecine, pluralisme, montée de l’individualisme et des droits individuels) et bouleversement des pratiques cliniques et de la recherche (scandales).

Trois champs de la bioéthique: éthique clinique, éthique de la recherche et éthique des politiques de santé et santé publique

Développement des «comités d’éthique» :  (Parizeau) Affaire Quinlan : le juge avait confié au comité d’éthique le rôle d’arbitrer les décisions du médecin; Le gouvernement américain adopta une règlementation pour que les décisions(en cas de refus de traitement ou de maintien en vie)  concernant les nouveaux-nées lourdement handicapés soient examinés par un comité d’éthique. Certains comités existaient déjà au sein d’hôpitaux catholiques pour ne pas laisser les md et les patients décidés seuls. Ils étaient ainsi des guides concernant la moralité. Même si au départ on leur voyait une responsabilité décisionnelle, leur rôle a évolué vers la conciliation, l’arbitrage et la médiation.

Rôles et mandats de l’éthique clinique: 

Réflexion

L’éthique clinique offre un forum et un lieu de réflexion aux interrogations des personnes qui se sentent interpellées par des questions et des problèmes éthiques. Elle vise l’amélioration de la qualité des soins par l’intégration du souci éthique dans la pratique.

Éducation 

Par divers moyens, elle sensibilise et éduque les milieux à l’importance des considérations éthiques dans la prise de décision et l’administration des services de santé et sociaux. Par différentes activités, l’EC doit assurer sa visibilité au sein du CSSS et faire connaître ses rôles et son fonctionnement. 

Élaboration de politiques

L’EC peut participer à l’élaboration des politiques de santé à l’intérieur du CSSS en jouant un rôle réflexif et critique. 

Aide à la décision

L’EC vise l’amélioration de la prise de décision tant sur les plans administratif, médical que clinique. Elle soutient, guide et accompagne les intervenants face aux différents problèmes éthiques auxquels ils sont confrontés en dégageant et en proposant des pistes de réflexion face aux difficultés. L’EC conseille également l'usager, ses proches, les partenaires et les autorités lorsque des situations complexes impliquent des enjeux éthiques.

Étant consultatif, le comité ne peut se substituer aux responsables de la décision. Les personnes qui y font appel peuvent, à leur gré, accepter ou refuser de leur donner suite aux recommandations. 

Quelques modèles : expert seul, comité, modèle en étoile
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Problemes liés au modele actuel (comité et expert)
e Centralisé

 Non intégré

 Encore loin des pratiques

 Peu connu dans l'organisation

o Pas d’affiliation universitaire

o Pas d’evaluation des interventions

 Pas de communauté de pratique

o Solitude et vulnérabilité




Solution a partir de trois principes:
— Integration
— Viabilité
— Responsabilite

 Modele «<Hub and Spokes» implanté dans
plusieurs organisations a Toronto

«Modele en étoile»


Présentateur
Commentaires de présentation
L’intégration vise à décentraliser l’éthique afin de l’incorporer dans le quotidien des pratiques. Par son effet multiplicateur, la stratégie «Hub & Spokes» permet d’inscrire l’éthique tant au niveau organisationnel qu’au chevet du malade. C’est probablement l’une de ses plus grandes forces. 

La viabilité se préoccupe de la survie de l’éthique au sein de l’organisation. Elle veut maintenir et préserver les services éthiques et la réflexion, même après le départ d’une personne-ressource. Plusieurs organisations ont d’ailleurs vécu un arrêt des activités en éthique 

suite au départ de l’éthicien, ce qui démontre l’inefficacité du modèle actuel. Cette situation est d’autant plus déplorable pour un établissement qui aurait investi des sommes importantes en honoraires au cours des années, pour se retrouver avec un service inexistant.  Pour que la stratégie «Hub & Spokes» survive à long terme, un engagement de l’organisation s’avère indispensable afin d’ancrer le service dans l’organisation au lieu de la laisser entre les mains d’un seul individu. 

Quant à la responsabilité, elle tient à la nécessité d’évaluation et de supervision des activités en éthique clinique, afin de maintenir des standards de qualité et d’améliorer leur efficacité. Bien que faisant désormais partie des pratiques courantes en gestion, l’éthique n’a fait l’objet que de peu de recherche évaluatives; les concepts que sont les « indicateurs de performance », la « gestion de la qualité » ne font généralement pas partie du discours éthique. Cela tend toutefois à changer, l’initiative du JCB[1] Clinical Ethics Group fait foi d’exemple.

�[1] Le Joint Centre for Bioethics (ci-après JCB). est affilié à l’Université de Toronto et a de nombreux partenaires dans les milieux cliniques de santé et de services sociaux. Ce centre regroupe une masse critique d’éthiciens cliniques et possède des affiliations avec dix hôpitaux, de différentes tailles et structures. Le JCB abrite le JCB Clinical Ethics Group  qui forme le plus grand groupe multidisciplinaire en éthique clinique au Canada. Le JCB offre donc une plate-forme solide à l’établissement de la stratégie «Hub & Spokes» dans divers milieux. Par diverses activités, il permet d’offrir un soutien exceptionnel aux nombreux Hubs. 
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« Hub »: bioéthicien, chercheur en éthique

« Spoke »: facilitateur en éthique clinique,
Intervenant provenant du milieu

« Ethics champion »: personne-clé de
I'organisation

Communaute de pratiqgue
Activités connexes: forum, recherche, formation


Présentateur
Commentaires de présentation
Hubs (personne ressource en éthique)

Responsable du service d’éthique clinique

Formation et supervision des «Spokes»

Coordination des activités du comité d’éthique clinique

rôle de coordinateur et de mentorat pour les « Spokes »

assure une planification stratégique, une supervision en éthique clinique, la qualité des services et la responsabilité à leur égard

effectue des recherches en éthique et dirige des programmes de formation

Spokes (facilitateurs en éthique clinique, provenant du milieu)

premier contact pour les consultations en éthique

co-organisateur et participant aux services en éthique offerts dans le milieu

membre du « Forum en éthique clinique » 

Ethics champion 

Personne-clé, idéalement un cadre à un poste de direction, pouvant faire en sorte que les ressources humaines nécessaires soient dégagées et que les ressources matérielles et financières soient mises à la disposition du service d’éthique clinique pour l’implantation et le maintien du modèle dans l’organisation.

Définition d’une communauté de pratique en éthique clinique

Une communauté de pratique en éthique clinique regroupe, de manière plus ou moins formelle et transverse, des personnes formées en éthique. C’est un mode d’organisation centré sur la compétence. Au fur et à mesure que le groupe se cristallise, il devient une étoffe et mène à des pratiques innovantes.

Activités connexes (forum, recherche, formation, etc.)

Forum en éthique clinique («Hubs», «Spokes», patients, représentants de la famille, représentants de la direction)

révisions de cas ayant fait l’objet de consultation en éthique clinique (mesure de qualité)

développement des compétences clés pour la consultation en éthique clinique

organisation d’activités et partage de ressources

recherche en éthique clinique

soutien pour le programme de formation en bioéthique

consultation formelle et informelle pour l’étude de cas

participation à la formation universitaire en éthique clinique (fellowship, stagiaires, résidents)

occasions de formation pour le personnel et les intervenants 
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Avantages

« developpement des
compétences et habiletés

gualité des soins et services
ﬂplamtes risques d’incidents
communication et travail en
éequipe
* maximisation des ressources
 modele innovateur absent au

Qc
* modele systematique,
rigoureux

evaluation continue
ﬁcredlblllte de I'éthique

e intégration continue au
processus du CCASS

Inconvénients

libération des professionnels et
iIntervenants pour la formation

temps d’'implantation

codts et investissements
humains et financiers

volonte et soutien du milieu a
differents niveaux

absence d’une structure
universitaire comme le JCB



Adaptation du modele

Les etapes
Evaluer les besoins
Elaborer la structure
. Convaincre
. Faire connaitre
. Passer a l’action

g N w N R


Présentateur
Commentaires de présentation
Évaluer les besoins: ce ne sont pas toutes les organisations qui ont besoin de la même structure. Il faut tenir compte de la grosseur de l’organisation, des forces en présence, des possibilités et des besoins

Élaborer la structure: importance de mettre sur pied un projet clair et opérationnel (un protocole) contenant les avantages et inconvénients, les étapes, l’échéancier, etc., afin de pouvoir le présenter à toutes les instances décisionnelles

Convaincre: Obtenir l’appui de la haute direction, sans cela, le combat est perdu à l’avance

Faire connaître: Rencontrer toutes les directions et regroupements pour leur parler du projet et d’aller chercher leur appui et soutien(intégration). Ils sont tous concernés et devront eux aussi faire leur part à leur niveau. Ne pas négliger aucun joueur dans l’organisation.

Passer à l’action: Une fois la tournée effectuée, mettre en oeuvre le projet : recrutement, formation, mise en place des services, etc.




Structure envisagee avec le modele
« Hub & Spokes »

Deux Instances internes:
Comité de bioethique
Equipe de consultants

Une instance de soutien externe:
Communauté de pratique



Adaptation du modele

Comiteé de bioethique

*Orientation et soutien au service ethique
*Ethique organisationnelle

*Réflexion sur des themes précis ou des
problématiques particulieres
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Equipe de consultants

*Aide a la décision pour des cas précis

Accompagnement d’intervenants et d’équipes
dans des situations complexes

eFormation en éthique
eConsell, écoute, etc.



, Adaptation du modéle

Comité et equipe de consultants
Recrutement en fonction:

*Interét et engagement
Interdisciplinarité

Directions cliniques, regroupements-
clienteles



Adaptation du modele

Comité & Equipe de consultants

Formation de 24h sur la consultation en
éthique clinique

Differentes approches
*Notions éthiques, philosophiques et legales

*Appliquées a des secteurs: début, fin de vie
et prestation adulte, famille, enfance,
jeunesse, sante publique


Présentateur
Commentaires de présentation
Objectifs : Au terme de la formation de 24h (3h pendant 8 semaines), le participant pourra :

Effectuer des consultations en éthique clinique au sein de l’organisation en fonction des compétences reconnues par l’American Society for Bioethics and Humanities.

Assumer un rôle de médiateur ou de facilitateur selon le type de demandes de consultation

Établir le rôle et les responsabilités de chacune des parties dans la consultation (intervenant, patient, famille, autorités, etc.)

Utiliser des outils d’aide à la décision (grilles d’analyse)

Analyser et dégager les enjeux éthiques relatifs aux demandes

Rédiger des notes au dossier le cas échéant

Guider les demandeurs dans la prise de décision

Assurer un suivi adéquat des demandes

Évaluer a posteriori les consultations 

Établir le contexte légal et éthique relatif :

au début de la vie et aux mineurs (nouvelles technologies de reproduction, avortement, néonatalogie, maladies chroniques, etc.);

à la fin de la vie (euthanasie, refus de traitement, acharnement thérapeutique, suicide assisté, testament biologique, etc.);

à la prestation de soins aux adultes et en général (confidentialité, consentement aux soins, négociation avec patients difficiles, intervention interculturelle, etc.);



Établir le contexte légal et éthique relatif :

au début de la vie et aux mineurs (nouvelles technologies de reproduction, avortement, néonatalogie, maladies chroniques, etc.);

à la fin de la vie (euthanasie, refus de traitement, acharnement thérapeutique, suicide assisté, testament biologique, etc.);

à la prestation de soins aux adultes et en général (confidentialité, consentement aux soins, négociation avec patients difficiles, intervention interculturelle, etc.);


Adaptation du modele

Communauté de pratique
o Co-développement entre éthiciens
e Soutien par les pairs

o Partage de ressources, d’expérience et de
connaissances

« Echange sur les meilleures pratiques


Présentateur
Commentaires de présentation
Avantages de la communauté de pratique en éthique clinique

La communauté de pratique permet d’établir des collaborations essentielles menant à un partage de ressource, de compétence et de connaissance. La circulation de l’information entre les éthiciens de la communauté assure la formation continue et avancée des «Hubs». Elle instaure des standards de qualité par le développement des meilleures pratiques en éthique clinique. Par le milieu d’échange qu’elle offre, elle évite les écueils du modèle centralisé et de l’éthicien laissé à lui-même, surchargé et sans soutien des pairs.

Réseautage 

De manière plus large et à plus long terme, la communauté de pratique envisagée pourrait chercher à rassembler d’autres éthiciens à diverses occasions, sous différentes formules (journées de réflexion, colloques, conférences, semaine de l’éthique dans les organisations, groupe de recherche, etc.). Une collaboration existe déjà entre les ressources en éthique du CSSS Laval et du CHUM.

Formation, mentorat, alliances universitaires

Un autre aspect important de la communauté de pratique vise à former une relève qui adoptera les meilleures pratiques en éthique clinique. De plus, le mentorat permettra d’élargir le nombre de ressources disponibles en éthique clinique et offrira la possibilité de faire perdurer les services en éthique clinique dans le temps. Des partenariats avec des établissements d’enseignement supérieurs s’avèrent nécessaires pour remplir cette mission. 

Centre de l’éthique affilié à une université

À plus long terme, il est permis de croire que la création d’un centre de bioéthique, affilié à une université, aurait de nombreux avantages. Un tel centre permettrait de développer des connaissances de pointe en éthique clinique grâce à la recherche subventionnée et de les transmettre grâce à l’enseignement. Il aurait l’avantage de rassembler formellement des chercheurs, des universitaires et des cliniciens de toute provenance pour former et soutenir une masse critique d’acteurs en éthique clinique. Ce centre permettrait de former la relève en éthique clinique, et grâce à ses partenariats dans les milieux de pratiques, d’offrir des stages à des étudiants et à des éthiciens cliniques en formation.


Point forts

Intégration

Implication et motivation
des consultants

Formation de 24h

Développement d’une
culture de I'ethique

Communauté de pratigue
Partage de ressources

Création d’'une
Association

Points faibles
Viabilité et responsabilité
Compréhension du role
Credibilite
Défis sur le plan de la
formation continue

Mangue de collaboration
des universités

Recherche


Présentateur
Commentaires de présentation
Mise en place d’un service éthique intégré mais la viabilité et la responsabilité reste à travailler

Maximisation des ressources en place

Collaboration et partage de ressources avec le CHUM 

Intégration intéressante des activités en éthique clinique dans les regroupements clientèles

Réseautage permettant d’assurer des échanges et un partage des expertises, des ressources et des outils

Nécessité d’une plus grande collaboration avec les universités de Montréal impliquées dans la formation universitaire des intervenants et professionnels




Discussions de cas

« Cas 1 — Ces douleurs gui ne sont pas que
physigues

e Cas 2 — Une fin de vie pas toujours proche

e Cas 3 — Reéactions a un diagnostic
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Cas 1 — Ces douleurs qui ne sont pas que physiques

« Dame de 79 ans demeurant en hébergement privé et admise plusieurs fois a
I'urgence pour cause de douleurs

* Hypertension et ostéoporose sévere
o Désir injections de morphine a domicile
— Ont déja éte tentées aupres d’elle
— Nombreux effets secondaires (étourdissements)
— Compromet sa sécurité
— Manque de supervision médicale

— Deésir de mourir manifesté clairement par la dame a plusieurs reprises (voire
menaces de suicide)

 Meédecin n’est pas disposé a lui en prescrire
 Dame maigrit a vue d’'ceil et ne mange presque plus
e Les douleurs ne semblent pas diminuer

Le meédecin souhaite obtenir du soutien pour reflechir aux actions a entreprendre
dans cette situation


Présentateur
Commentaires de présentation
Question d’aptitude

Soulagement adéquat de la douleur

Soulager la douleur (soins pall.) vs euthanasie vs aide au suicide
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Cas 2 — Une fin de vie pas toujours proche

Patiente dans la cinquantaine
Symptdme « pied tombant »
Probablement trouble neurologique de type Creutzfeld-Jacob

Hospitalisation, encephalopathie aigtie, troubles cognitifs importants,
mutisme

Consciente

Dysphagie — gavage

Presentement en soins de longue durée depuis 1 mois, en attente de
placement

Conjoint de fait, fils adolescent, freres et sceurs présents au chevet

Niveau de soins discuté avec le conjoint : niveau 4, pas de RCR
— Mesentente avec les freres et sceurs a cet égard

Dernierement thrombose des membres inférieurs
— Phlébite et « rash »

L’équipe a un malaise quant au niveau de soins et se demande si la
phlébite doit étre traitée


Présentateur
Commentaires de présentation
Que faire lorsqu’il y a mésentente avec la famille qu’à la détermination du niveau de soins?

Détermination du représentant légal et du consentement substitué?

Clarification de la question de proportionnalité des soins.

Clarification de la question de la détermination des niveaux de soins et de son utilisation

Statut du conjoint de fait (vs conjoint marié).

Notion de consentement substitué.

Rôle du médecin et de l’équipe dans l’offre de soins et la prise en charge, toujours en s’assurant de respecter les bonnes pratiques (pas d’acharnement thérapeutique)

Laisser la mort faire son œuvre vs provoquer ou accélérer la mort

Fin de vie vs maladie chronique vs maladie dégénérative
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Cas 3 — Réactions a un diagnostic

e Patient dans la soixantaine

« Diagnostic récent de cancer meétastatique fulgurant

e Aucun traitement ne peut étre proposé

* Douleurs importantes

o Le patient est tres agressif et réagit mal au diagnostic
« Fils présent et demande que tout soit fait

« Patient demande niveau de soins maximum

e Patient refuse les soins palliatifs

L’équipe est épuisée de la tension avec ce patient son fils et se demande si
une consultation en éthique pourrait étre utile


Présentateur
Commentaires de présentation
Proportionnalité

Autonomie et bienfaisance

Dogme des soins palliatifs « bonne mort »

Unité de soins pall. Vs toujours soulager la douleur adéquatement
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Pas une fin en sol
Processus en continu qui doit étre réévalue

Requiert consultation et discussion

— Avec le patient

— Les proches

— L’équipe

Evaluation de la proportionnalité pour chacune des
Interventions

Le niveau ne doit pas étre réduit a la présence ou a
I'absence de certaines interventions

— RCR

— Si

— Alimentation/hydratation artificielle
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Soutien ou aide a la décision?
— Assurément pas substitut a la décision

Soutien lorsque la communication est difficile

Soutien a la mise en ceuvre d'une solution dans
I'équipe, dans lI'établissement

Aide lorsque plusieurs choses ont été essayées
sans succes (« think outside the box »)

Aide a la compréhension des enjeux légaux et
éthigques

Soutien a la formation et a 'analyse (rencontres a
posteriori, conféerences, rencontres d’'équipes,
coaching individuel, contenus de formation
specifique...)


Présentateur
Commentaires de présentation
Liaison – facilitateur
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