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In March 2022, the Canadian Journal of Bioethics/Revue canadienne de bioéthigue (CJB/RCB) celebrated its 101" anniversary.
Given this important milestone, it is time to look back briefly on the history of the journal, describe its progression, and lay out
future directions.

The journal was launched in 2012 as BioéthiqueOnline (published until 2017) by a dedicated group of professors and students
in the Bioethics Program at the School of Public Health of the Université de Montréal. Our ambitious aim was to fill an important
gap in the Canadian bioethics community by providing a platform to publish Canadian research, and in so doing, bring together
scholarly and professional resources to foster a robust, collaborative and bilingual bioethics community in Canada, and
internationally. The journal was and remains the only bilingual (English and French), peer-reviewed, fully open access (no user
fees or publication charges), non-profit bioethics journal in Canada. All manuscripts have bilingual cover material and are
published in the language of submission (French or English), and some manuscripts are also published in both languages.
From its inception, we sought to publish high quality and thought provoking theoretical, conceptual and empirical bioethics
research, and to support diverse forms of scholarship. Over the years, this has expanded to include the publication of peer-
reviewed articles and critical commentaries, as well as case studies, creative works, perspectives, book reviews, letters to the
editor, and conference proceedings; and covering the full range of bioethics specialties, including but not limited to themes in
clinical ethics, research ethics, public health ethics, technology ethics, and professional ethics.

Following feedback from bioethics colleagues from across Canada, in January 2018 we renamed the journal to better convey
its leadership in the field, and so became the Canadian Journal of Bioethics/Revue canadienne de bioéthique. As part of this
restructuring and move away from an initially student-led journal, we created an international Editorial Advisory Board (EAB)
composed of established bioethics scholars to provide complementary expertise and strategic guidance to the journal’s
Executive officers, the Editor-in-Chief and the Scientific Director. While our core Editorial Team is still largely made up of
students (because they have the time!), it now also includes professionals, post-doctoral fellows and professors from across
Canada, as well as the US, Europe, and Africa. All the founding student members of the Editorial Team have gone on to
successful academic and professional careers in Canada and the US, and then joined the EAB. While still primarily a volunteer-
driven initiative, with the 2019 awarding of a SSHRC Aid to Scholarly Journals grant — which was renewed in 2022 — we have
started paying the Scientific Director, part-time, and mobilized punctual paid student support (internships).

During the years 2020-2022, we updated the journal’s policies to match the latest COPE standards (e.g., dealing with conflicts
of interest, authorship, plagiarism). Other major innovations included the implementation of the Open Journal Systems
publishing platform, a new journal website and logo, hosting by the Université de Montréal libraries, updating of the publication
templates, and final production by Erudit (a non-profit Quebec consortium supporting Social Science and Humanities
scholarship) of all published PDFs with DOIs. The journal now publishes by volume, issue and page number, organized into
Open Issues (a collection of manuscripts not linked by theme) and Special Issues (manuscripts that form a cohesive group on
a specific topic). The journal has continued with its Artist in Residence — initially Emanuelle Dufour and currently Han Han Li —
and each issue has a unique cover image.

To reinforce its Canadian mandate, the journal initiated a formal collaboration with the Canadian Bioethics Society (CBS), the
leading bioethics association in Canada; this led to publicity on the CBS website and at their annual conference, and to joint
publication initiatives, notably a student writing competition and the publication of book reviews edited by members of the CBS.
To reach an international audience, a concerted effort was made to increase journal indexing in both English and French
language databases: the CJB/RCB is now archived on Canadian and European platforms and indexed by leading Canadian,
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US, and European indexes. And for readers who had grown accustomed to having regular updates on bioethics related news
and events, the BioéthiqueOnline social media accounts became the official social media arm of the CJB/RCB; all new issues
are disseminated to thousands of followers via Twitter, Facebook and LinkedIn.

The authors of peer-reviewed manuscripts are primarily Canadian (69%) and European (15%), with the remainder coming
from the US, the UK, and countries in Africa, Latin America, and Asia. So, while the journal is Canadian in its mandate and
title, contributors are decidedly international. The Editor-in-Chief and Scientific Director often receive emails of satisfaction
about: 1) the seriousness and professionalism of the Editorial Team, 2) the pertinence of the journal’s innovative policy of
editorial transparency (i.e., the review process is open, non-blinded, and reviewers and editors are named on published
articles), and 3) the speed of production and publishing, which facilitates active discussion of important and time-sensitive
topics. Leading Canadian, American, and international bioethics researchers agree to voluntarily review manuscripts and to
have their names listed as reviewers on the final publication. This demonstrates confidence both in the transparent review
process and the quality of manuscripts accepted for publication. Of 321 peer-reviewed submissions received between June
2018 and December 2022, 146 were accepted, 108 declined, and 125 published, for an acceptance rate of 42.7% and rejection
rate of 33.6%. The journal strives for timely treatment of all submissions, with a preliminary evaluation in less than 20 days,
final acceptance or rejection in 4 months (following external review), and subsequent publication in less than 1 year.

The number of submissions has grown substantially, especially peer-reviewed articles and critical commentaries. In 2016/17,
as BioéthiqueOnline, the journal published 5-8 peer-reviewed manuscripts per year. As CJB/RCB, this grew to 16 manuscripts
in 2018, 37 in 2019, 39 in 2020, 25 in 2021, and 43 in 2022: the journal now publishes 35-40 peer-reviewed manuscripts per
year. In 2018 the journal moved to publishing 3 issues per year, and as of 2022 publishes 4 issues per year. Since 2018, the
journal has published 8 Open Issues and 7 Special Issues on international development research, ethics in rehabilitation,
questions of life and death, ethics in archeology, ethics and mental health, medical assistance in dying and ethics and the
handling of complaints (ombudsman).

The journal has established itself nationally and internationally as a platform that publishes innovative and high-quality
scholarship that is pertinent to researchers, policy makers and professionals in diverse fields. For example, a 2019 critical
commentary by Caulfield and colleagues already has 56 citations on Google Scholar. A special issue on Ethics and Archeology
helped significantly advance discussions to develop a more robust culture of professional and research ethics adapted to the
particular specificities of archeological research and practice. Further, numerous manuscripts addressing the ethical and legal
aspects of medical assistance in dying legislation in Canada have contributed to ongoing public and policy debates on this
important issue.

From its modest origins as a student-run journal, the CJB/RCB has matured into an established journal and leader in the
Canadian bioethics community, with an increasing reach internationally. Our productivity and continued growth have
demonstrated the success of our model for supporting and promoting innovative bioethics scholarship that is timely and
pertinent for researchers, professionals and decisions-makers. This success is due to the commitment of our volunteer editors,
without whom the journal could not have flourished, the guidance and support of our international Editorial Advisory Board,
and the trust of the many Canadian and international bioethics scholars who submitted their works to the journal and
participated in the peer-review process.

Ten years on, we can say with confidence that the future of the CJB/RCB is bright!

10 ans aprés : Regarder en arriére pour avancer vers l’avenir

En mars 2022, la Revue canadienne de bioethique/Canadian Journal of Bioethics (RCB/CJB) a célébré son 10° anniversaire.
Etant donné cette étape importante, il est temps de revenir brievement sur 'histoire de la revue, de décrire sa progression et
d’exposer les orientations futures.

La revue a été lancée en 2012 sous le nom de BioéthiqueOnline (publiée jusqu’en 2017) par un groupe dévoué de professeurs
et d’étudiants des programmes de bioéthique de I'Ecole de santé publique de I'Université de Montréal. Notre objectif ambitieux
était de combler une importante lacune dans la communauté canadienne de bioéthique en offrant une plateforme pour publier
la recherche canadienne et, ce faisant, de rassembler les ressources savantes et professionnelles pour favoriser une
communauté de bioéthique robuste, collaborative et bilingue au Canada et a I'échelle internationale. La revue était et demeure
la seule revue de bioéthique canadienne évaluée par les pairs, bilingue (frangais et anglais), a accés entierement libre (aucuns
frais d’acces ou de publication) et sans but lucratif. Tous les manuscrits ont une couverture bilingue et sont publiés dans la
langue de soumission (frangais ou anglais), et certains manuscrits sont également publiés dans les deux langues. Dés sa
création, nous avons cherché a publier des recherches théoriques, conceptuelles et empiriques en bioéthique de haute qualité
et suscitant la réflexion, et & soutenir diverses formes d’érudition. Au fil des ans, cet objectif s’est élargi pour inclure la
publication d’articles et commentaires critiques évalués par les pairs, ainsi que d’études de cas, d'ceuvres créatives, de
perspectives, des critiques de livres, de lettres a I'éditeur et d’actes de conférences ; et couvrant toute la gamme des spécialités
de la bioéthique, y compris, mais sans s’y limiter, les themes de I'éthique clinique, de I'éthique de la recherche, de I'éthique
de la santé publique, de I'éthique des technologies et de I'éthique professionnelle.
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Suite aux commentaires de collégues de bioéthique de tout le Canada, en janvier 2018, nous avons renommé la revue pour
mieux communiquer son leadership dans le domaine, et elle est ainsi devenue la Revue canadienne de bioéthique/Canadian
Journal of Bioethics. Dans le cadre de cette restructuration et de la transition d’une revue initialement dirigée par des étudiants,
nous avons créé un conseil consultatif de rédaction (CCR) international composé de chercheurs établis en bioéthique afin de
fournir une expertise complémentaire et une orientation stratégique aux membres de la direction de la revue, I'éditeur en chef
et la directrice scientifique. Bien que le noyau de notre équipe d’'éditorial soit toujours composé en grande partie d’étudiants
(parce qu’ils ont le temps!), il comprend maintenant aussi des professionnels, des postdoctorants et des professeurs de partout
au Canada, ainsi qu’aux Etats-Unis, en Europe et en Afrique. Tous les membres étudiants fondateurs de I'équipe éditoriale
ont poursuivi des carriéres universitaires et professionnelles réussies au Canada et aux Etats-Unis, puis ont rejoint le CCR.
Bien qu'il s’agisse encore principalement d’une initiative bénévole, avec I'attribution en 2019 d’une subvention du CRSH pour
'Aide aux revues savantes — qui a été renouvelée en 2022 — nous avons commencé a rémunérer la directrice scientifique, a
temps partiel, et mobilisé un soutien ponctuel d’étudiants rémunérés (stages).

Au cours des années 2020-2022, nous avons mis a jour les politiques de la revue pour qu’elles correspondent aux derniéres
normes COPE (ex. : traitement des conflits d’intéréts, autorat, plagiat). Parmi les autres innovations majeures, citons la mise
en ceuvre de la plateforme de publication Open Journal Systems, un nouveau site Web et un nouveau logo de la revue,
I'hébergement par les bibliothéques de I'Université de Montréal, la mise a jour des modéles de publication et la production
finale par Erudit (un consortium québécois & but non lucratif soutenant I'érudition en sciences sociales et humaines) de tous
les PDF publiés avec DOI. La revue publie maintenant par volume, numéro et numéro de page, organisés en numéros ouverts
(une collection de manuscrits non liés par un theme) et en numéros spéciaux (manuscrits qui forment un groupe cohésif sur
un sujet spécifique). La revue a poursuivi sa collaboration avec son artiste en résidence — initialement Emanuelle Dufour et
actuellement Han Han Li — et chaque numéro a une image de couverture unique.

Pour renforcer son mandat canadien, la revue a entamé une collaboration formelle avec la Société canadienne de bioéthique
(SCB), la principale société savante de bioéthique au Canada ; cela a conduit & une publicité sur le site Web de la SCB et lors
de sa conférence annuelle, ainsi qu’a des initiatives de publication conjointe, notamment un concours de rédaction pour
étudiants et la publication de critiques de livres édités par des membres de la SCB. Pour atteindre un public international, un
effort concerté a été fait pour augmenter |'indexation de |la revue dans les bases de données anglophones et francophones :
la RCB/CJB est maintenant archivé sur des plateformes canadiennes et européennes et indexées par les principaux index
canadiens, américains et européens. Et pour les lecteurs qui s’étaient habitués a recevoir des mises a jour réguliéres sur les
nouvelles et les événements liés a la bioéthique, les comptes de médias sociaux BioéthiqueOnline sont devenus le bras officiel
des médias sociaux de la RCB/CJB ; tous les nouveaux numéros sont diffusés a des milliers d’abonnés via Twitter, Facebook
et LinkedIn.

Les auteurs des manuscrits évalués par des pairs sont principalement canadiens (69 %) et européens (15 %), le reste
provenant des Etats-Unis, du Royaume-Uni et de pays d’Afrique, d’Amérique latine et d’Asie. Ainsi, bien que la revue soit
canadienne dans son mandat et son titre, les contributeurs sont résolument internationaux. L’éditeur en chef et la directrice
scientifique regoivent souvent des courriels de satisfaction concernant : 1) du sérieux et du professionnalisme de I'équipe
éditorial, 2) de la pertinence de la politique novatrice de transparence éditoriale de la revue (c’est-a-dire que le processus de
révision est ouvert, non aveugle, et que les réviseurs et les éditeurs sont nommés sur les articles publiés), et 3) de la rapidité
de production et de publication, qui facilite la discussion active de sujets importants et sensibles au temps. D’éminents
chercheurs en bioéthique canadiens, américains et internationaux acceptent de réviser volontairement des manuscrits et de
voir leur nom inscrit comme réviseur sur la publication finale. Cela démontre la confiance a la fois dans le processus
transparent de révision et dans la qualité des manuscrits acceptés pour publication. Sur 321soumissions évaluées par des
pairs regus entre juin 2018 et décembre 2022, 146 ont été acceptées, 108 refusées et 125 publiées, soit un taux d’acceptation
de 42,7 % et un taux de refus de 33,6 %. La revue s’efforce de traiter toutes les soumissions en temps opportun, avec une
évaluation préliminaire en moins de 20 jours, une acceptation ou un rejet final en 4 mois (aprés examen externe), et une
publication ultérieure en moins d’un an.

Le nombre de soumissions a considérablement augmenté, notamment les articles et les commentaires critiques évalués par
les pairs. En 2016/17, en tant que BioéthiqueOnline, la revue a publié 5 a 8 manuscrits évalués par les pairs par an. En tant
que RCB/CJB, ce chiffre est passé a 16 manuscrits en 2018, 37 en 2019, 39 en 2020, 25 en 2021 et 43 en 2022 : la revue
publie désormais 35-40 manuscrits évalués par des pairs par an. En 2018, la revue est passée a la publication de 3 numéros
par an, et a partir de 2022, elle publie 4 numéros par an. Depuis 2018, la revue a publié 8 numéros ouverts et 7 numéros
spéciaux sur la recherche en développement international, I'éthique de la réadaptation, les questions de vie et de mort,
'éthique en archéologie, I'éthique et la santé mentale, 'aide médicale a mourir et I'éthique et traitement des plaintes

(ombudsman).

La revue s’est imposée au niveau national et international comme une plateforme qui publie des travaux d’érudition innovants
et de grandes qualités, pertinent pour les chercheurs, les décideurs et les professionnels de divers domaines. Par exemple,
un commentaire critique de 2019 par Caulfield et ses collegues compte déja 56 citations sur Google Scholar. Un numéro
spécial sur 'éthique et I'archéologie a contribué a faire avancer de maniére significative les discussions visant a développer
une culture plus robuste de I'éthique professionnelle et de recherche adaptée aux spécificités particulieres de la recherche et
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de la pratique archéologiques. En outre, de nombreux manuscrits traitant des aspects éthiques et juridiques de la |égislation
sur I'aide médicale a mourir au Canada ont contribué aux débats publics et politiques en cours sur cette importante question.

Depuis ses origines modestes en tant que revue gérée par des étudiants, la RCB/CJB a mdri pour devenir une revue établie
et un chef de file dans la communauté de bioéthique canadienne, avec une portée internationale croissante. Notre productivité
et notre croissance continue ont démontré le succés de notre modele de soutien et de promotion d’une érudition innovante en
bioéthique qui est opportune et pertinente pour les chercheurs, les professionnels et les décideurs. Ce succés est di a
'engagement de nos éditeurs bénévoles, sans lesquels la revue n'aurait pas pu s’épanouir, aux conseils et au soutien de
notre comité consultatif de rédaction international, et a la confiance des nombreux chercheurs en bioéthique canadiens et
internationaux qui ont soumis leurs travaux a la revue et participé au processus d’évaluation par les pairs.

Dix ans plus tard, nous pouvons dire avec confiance que I'avenir du RCB/CJB est brillant!

Regu/Received: 01/12/2022
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ARTICLE (EVALUE PAR LES PAIRS / PEER-REVIEWED)

Prise de décision, répartition des ressources médicales et
personnes agées en contexte de COVID-19 : une anthropologie
de et pour la bioéthique

Alizée Lajeunesse?

Résumé

Dans le contexte de la pandémie de COVID-19, les pratiques
décisionnelles liées a la répartition des ressources médicales et
au traitement des personnes agées nous renseignent sur les
éthiques présentes en milieu de soin et au niveau sociétal. La
comparaison entre la prise de décision dans le contexte
quotidien et les particularités d’'une éthique de pandémie met en
lumiére les tenants du passage entre une éthique hors
pandémie et une « pandéthique ». L’approche éthique de santé
publique, notamment utilitariste, a été mise de I'avant d’'une
maniére prépondérante dans les débats et dilemmes éthiques
entourant l'allocation des ressources et la priorisation. En
soulevant les oppositions et enjeux associés aux discours et aux
choix du rationnement en fonction de I'age émerge la question
du traitement des personnes agées en contexte de COVID-19,
et de 'agisme vécu dans ce contexte. En parallele, les décisions
et choix éthiques difficiles s’entremélent au duty to care du
soignant, et par conséquent a la possibilité de blessure morale.
Un conflit émerge entre les pratiques éthiques décisionnelles et
les valeurs personnelles ou professionnelles du soignant, alors
que I'équilibre entre ses divers devoirs est bouleversé. Des
approches et éthiques alternatives sont ainsi mises de I'avant a
la lumiére des situations vécues, notamment en contexte de
soin de longue durée. La thése développée vise a soutenir la
valeur ajoutée de I'anthropologie aux processus décisionnels et
son intégration plus formelle aux approches bien connues en
bioéthique. A partir du regard anthropologique, nous ouvrons en
conclusion sur des pistes de réflexion associées aux éthiques
de la discussion, de la vulnérabilité, féministes, ou encore du
care comme d’autres manieres d’aborder la prise de décision en
contexte de pandémie, a un moment ou la réflexion éthique et
sociale s’impose comme capitale.

Mots-clés

anthropologie de la bioéthique, COVID-19, prise de décision,
allocation des ressources médicales, priorisation, age,
personnes agées, blessure morale

Affiliations

Abstract

In the context of the COVID-19 pandemic, decision-making
practices related to the allocation of medical resources and the
treatment of the elderly inform us about the ethics present in the
health care setting and at the societal level. The comparison
between decision-making in the daily context and the
particularity of a pandemic ethics highlights the transition
between a non-pandemic ethics and a “pandethics”. The public
health ethics approach, particularly utilitarian, has been brought
forward in a prominent way in the ethical debates and dilemmas
surrounding resource allocation and prioritization. By raising the
oppositions and issues associated with age rationing discourses
and choices, the question of the treatment of the elderly in the
context of COVID-19, and the ageism experienced in this
context, emerges. At the same time, difficult ethical decisions
and choices are intertwined with the caregiver’'s duty to care,
and therefore the possibility of moral injury. Conflict emerges
between ethical decision-making practices and the caregiver’'s
personal or professional values, as the balance between various
duties is upset. Alternative approaches and ethics are thus put
forward in light of the situations experienced, particularly in the
context of long-term care. The thesis developed here aims to
support the added value of anthropology to decision-making
processes and its more formal integration into well-known
approaches in bioethics. Using an anthropological perspective,
| conclude by exploring avenues of reflection associated with the
ethics of discussion, vulnerability, feminism, or care as other
ways of approaching decision-making in the context of a
pandemic, at a time when ethical and social reflection is
essential.

Keywords
anthropology of bioethics, COVID-19, decision making, medical
resource allocation, prioritization, age, elderly, moral injury
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INTRODUCTION

Au quotidien, les soignants sont confrontés a des enjeux et a des dilemmes éthiques face a la prise de décision. Le contexte
pandémique, pesant sur les systemes de santé et leurs ressources, a grandement exacerbé ces dilemmes. Avec la COVID-
19 a émergé a I'horizon la perspective de devoir faire des choix critiques sur le plan éthique, avec de possibles lourdes
conséquences pour les patients. A 'international, les interrogations sur ces dilemmes décisionnels sans précédent ont été le
lieu d’intarissables débats sur les criteres a utiliser pour prioriser les patients et répartir les ressources médicales. La présente
étude se penchera sur les tenants de ces débats, examinant les liens entre la prise de décision, la répartition des ressources
médicales et la situation des personnes agées en contexte de COVID-19. Il s’agira, au final, de réfléchir aux implications de
la pandémie, notamment pour la vieillesse et les ainés au niveau sociétal, ainsi que de réfléchir aux questionnements éthiques
que la pandémie souléve face aux choix et décisions de soin. De ces derniers émergent les questions du traitement des
membres plus agés de notre société, de I'agisme vécu, ainsi que des blessures infligées, notamment en milieu de CHSLD.
Ainsi, comment les pratiques décisionnelles liées a la répartition des ressources et au traitement des personnes agées nous
renseignent-elles sur les moralités et éthiques présentes, en milieu de soin et au niveau sociétal?
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Nous examinerons la maniére par laquelle une approche éthique de santé publique, notamment utilitariste, a grandement été
mise de I'avant dans les débats éthiques sur I'allocation des ressources et la priorisation. En se basant sur cette approche, il
sera question d’'observer les oppositions et risques soulevés par des auteurs ayant une autre perception des enjeux et des
pratiques éthiques en contexte de COVID-19. Nous aborderons ensuite les implications de ces approches de priorisation,
notamment la maniére dont les personnes agées sont abordées et traitées au travers d’elles, ainsi que les blessures morales
des soignants par rapport aux prises de décision difficiles. Cette réflexion nous ménera a construire une revue de certaines
approches et éthiques alternatives qui ont récemment été mises de I'avant comme d’autres maniéres d’aborder la prise de
décision en contexte de pandémie.

La nature actuelle du sujet a un impact sur la méthodologie possible dans le cadre de cette recherche documentaire et
conceptuelle. Dans les circonstances, pas ou trés peu d’études anthropologiques, ethnographiques ou qualitatives ont pu a
ce jour étre menées sur le long terme, afin d’approfondir le sujet. Celles-ci figurent donc trés peu dans les sources utilisées.
Par contre, plusieurs enjeux et problémes émergentes ont été rapportés et soulevés par des auteurs issus pour la plupart de
la pratique clinique ou de la bioéthique. Plusieurs écrits ont donc I'avantage de présenter la perspective méme des soignants
de premiére ligne, ou des bioéthiciens parfois impliqués dans les comités d’éthique ou de préparation des protocoles et
directives. Des philosophes, mais aussi des chercheurs des sciences sociales, notamment spécialisés dans les études du
vieillissement, ont également publié des réflexions dont il sera ici question. La majorité des écrits qui seront visités sont ainsi
trés récents (2020-2021), mais ils seront appuyés de textes d’anthropologues médicaux, dont les ethnographies menées avant
la crise portent sur des sujets connexes desquels il sera possible de tracer des paralléles avec la situation présente. En ce qui
a trait aux contextes géopolitiques, quelques sources locales, québécoises et canadiennes, mais aussi européennes feront
I'objet d’analyses. Or, la majorité des écrits sur lesquels ce texte s’appuiera ont été publiés par des auteurs provenant des
Etats-Unis, du Royaume-Uni et d’Australie, ou un grand intérét a été accordé a ces questions. Au fil du texte, la provenance
des écrits ne sera spécifiée que lorsque jugée nécessaire a la compréhension, par souci de non-encombrement. Par contre,
il convient de mentionner que I'approche grandement occidentale du matériel utilisé pourrait représenter une limite a cette
recherche documentaire, mais aussi un biais potentiellement universalisant. La singularité des contextes et perspectives fera
ainsi I'objet d’un rappel au fil du texte, afin de tenter d’équilibrer cette limite.

L’intention ici n’est pas de remettre en cause les criteres médicaux d’admission utilisés au quotidien en soins intensifs, ni de
poser un jugement sur les approches éthiques ou de proposer la solution dite « adéquate ». L’'objectif sera plutét de faire un
premier état des lieux de la diversité des approches et conceptions éthiques mobilisées et mises en scene pour faire face a la
pandémie. |l sera question d’essayer de mieux saisir pourquoi elles s’opposent, mais aussi comment les relier et les comparer,
afin de mieux les interroger. En posant un regard anthropologique sur les enjeux éthiques en jeu, il sera possible de s’interroger
sur ce que ces derniers peuvent révéler au niveau médical, mais aussi culturel, ainsi que sur la maniére dont ces approches
et perceptions peuvent commencer a nous informer sur notre société — commencer, car ce regard est situé dans une crise en
plein déroulement et nécessitera de prendre un recul plus éclairé dans le futur. Par contre, une premiére ébauche et tentative
d’observation anthropologique sur une part des éthiques de la pandémie se montre essentielle. Pensons notamment a I'apport
des travaux de Paul Farmer ou de Sharon Kaufman dans le domaine anthropo-médical. L'analyse de l'incorporation des
relations de pouvoir, des inégalités sociales, des violences structurelles, et des forces socio-politiques sous-jacentes a la santé
offre une compréhension accrue des expériences, croyances, valeurs et normes individuelles et sociétales (1-4).
L’anthropologie des cultures des mondes médicaux et éthiques, de leurs pratiques et des institutions de santé, entre dit et
non-dit, nous informe d’une maniére tout aussi importante sur les tenants des choix cliniques et de la prise de décision en
santé (5-7). Ce regard nous permet de constater qu'il existe plusieurs maniéres de penser les éthiques au pluriel. Comme
rapportée par Marshall et Koenig (8), la définition du « bien » dans les soins de santé est nécessairement locale, plurielle, et
comprend des implications éthiques diverses : « les croyances et les valeurs sont culturellement construites, enracinées dans
des contextes spécifiques, notamment historiques. La signification morale de la maladie, de la santé et des systémes de soins
étant socioculturellement déterminée, les pratiques bioéthiques (...) générent souvent des conflits fondamentaux » (8, p.36).
Dans les cas de conflits, alors, il devient extrémement difficile de déterminer quelle éthique invoquer (8), d’ou la pertinence de
s’y intéresser et de mettre a contribution le regard anthropologique. La visée de soutenir une intégration plus formelle de celle-
ci aux processus décisionnels en temps de crise, et aux approches connues en bioéthique, nous améne a étayer la pertinence
d'une anthropologie de et pour la bioéthique. Les connaissances anthropologiques et les techniques ethnographiques
imprégnant la bioéthique permettent de concilier son ancrage au sein des mondes moraux locaux et des dynamiques sociales
contextuelles desquelles émanent diverses conceptions du « bien », avec I'application de principes universels (8,9).
L’anthropologie peut contribuer a ce que ces derniers prennent en compte la complexité de I'expérience vécue et des dilemmes
de la réalité des pratiques de soin.

PRISE DE DECISION : CONTEXTE QUOTIDIEN DE « L’AVANT » PANDEMIE

A la prise de décision en contexte pandémique sous-tend un processus décisionnel quotidien prépandémique. En temps
normal hors crise sanitaire, un triage a déja lieu a la base des soins intensifs. Des décisions sont prises quant aux candidats
qui peuvent y étre admis, dans le but de ne pas infliger de souffrance inutile au patient trés fragilisé, présentant plusieurs
comorbidités et facteurs de risque a une intubation et assistance respiratoire prolongée. Les patients qui ne seraient
probablement pas en mesure d’endurer physiquement la brutalité des soins intensifs et d’y survivre font donc I'objet d’un triage
en temps normal. L'instigation, la continuation et I'arrét du maintien en vie font partie des décisions que les médecins doivent
prendre, tout en naviguant les complexes dynamiques relationnelles patients-familles-soignants (10). Il est attendu que le
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clinicien respecte les souhaits et 'autonomie du patient et de sa famille, mais considére également les bénéfices envisagés
des traitements. Dans la relation thérapeutique de I'ére néo-libérale et post-paternaliste s’insére une éthique de I'autonomie
et de la prise de décision individuelle (7), tout de méme marquée de pressions et exigences plurielles. Cette prise de décision
met en sceéne des acteurs aux normes, valeurs et perspectives multiples, sous-tendues par les rapports de pouvoir impliqués
dans la négociation (11). Au quotidien, des incertitudes morales et cliniques sous-tendent la prise de décision de prolonger la
vie ou d’envisager la mort dans le cas de maladies graves en milieu hospitalier (11). L’incertitude de l'interprétation s’entreméle
a celle du niveau de soin a choisir pour le patient, et ce, sur fond du débat de I'acharnement médical, des soins aigus et
agressifs dont la pertinence pour le patient est parfois contestée (12). Au cceur de ce débat, Callahan écrivait en 1987 que la
société et l'institution médicale américaines avaient perdu le sens de la durée de vie normale ou naturelle, et surtout
significative (13). Dans la lutte pour définir les pratiques responsables et éthiques se révélent des tensions entre ce que
Kaufman qualifie de soins « héroiques » ou « humanistes », surtout dans le cas de patients trés agés et fragilisés en unité de
soins intensifs (5). L’'ambivalence et 'ambiguité sont chose commune, alors que la pratique du mourir s’embrouille et se
complexifie de plus en plus. L'unité des soins intensifs se présente comme un lieu ou le « probléme de la mort » — défiée,
repoussée — s’entreméle au dilemme de déterminer qui doit prendre ces décisions critiques de vie ou de mort (5). Les
impératifs technologique et interventionniste se transforment en un impératif moral, telle une preuve de la qualité du soin, ou
de 'amour donné au patient ou proche malade (6). L’intervention, pour un age de plus en plus avancé, se routinise, le choix
s’amincit, mais le spectre des possibles s’élargit (6). Face a cette biomédicalisation du vieil &ge, les attentes sociétales
grimpent et alimentent une nouvelle éthique de la normalité, de nouveaux standards de soin et de longévité, ou dire « non »
devient quasiment impossible (6). En reconstruisant sans cesse ce que signifie la vieillesse « normale », notre compréhension
de celle-ci et de I'heure de la mort en serait transformée, tout comme les pratiques cliniques (7). D’un autre c6té, si I'on
considere la vieillesse comme un construit socio-culturel (14) et non un fait naturel et biologique, peut-il réellement exister de
vieillesse normale, naturelle, fixe ou figée? L’adaptation des pratiques au contexte et aux nouvelles réalités sociales peut-elle
étre considérée nécessaire? Ces différentes perspectives ont été documentées dans la pratique quotidienne, et bien que ce
débat constitue un sujet d’étude inépuisable en lui-méme, il nous informe sur le contexte décisionnel sur lequel se fondent les
éthiques en temps de pandémie, notamment aux soins intensifs et pour les patients agés.

PANDETHIQUES : PANDEMIES ET ETHIQUES

La pandémie de COVID-19 s’est développée dans le contexte ou la bioéthique est aujourd’hui considérée comme « la voix
morale de la biomédecine » pour la protection des droits des patients envers 'autorité médicale (8). Elle a donné lieu a la
branche de I'éthique de la santé publique, en réponse aux bouleversements sociaux induits par les épidémies de maladies
infectieuses a évolution rapide (15). Durant les derniéres décennies, I'importance éthique des pandémies avait surtout été
abordée dans le cadre du VIH/SIDA, du SRAS, le linfluenza pandémique, de I'Ebola, et du bioterrorisme (15). En 2009,
Selgelid nous prévenait de la portée éthique importante des pandémies en termes de la menace a la sécurité qu’elles
représentent, sources de morbidité et de mortalité inégalées. Il nous mettait en garde du fait qu’historiquement, les pandémies
sont susceptibles d'instaurer la peur et la panique, ainsi que de mener a des prises de décisions, des mesures et politiques
émotionnelles, coercitives et parfois irrationnelles. De ce fait, pour Selgelid, les pandémies pourraient favoriser la
stigmatisation et la discrimination, et soulever des questions éthico-philosophiques et de justice particulierement difficiles.
L’enjeu éthique reposerait alors sur I'équilibre des mesures de protection et de promotion de la santé publique, avec les droits
et libertés des individus (15). Par contre, comme le soulévent Bustan et al. (16), I'éthique et la réalité divergent souvent dans
ce contexte ou I'impératif premier devient celui de maintenir les personnes en vie. Dans ce contexte, non seulement les
dilemmes et conflits moraux concernent-ils des vies humaines, mais les décisions difficiles a prendre n’arrivent souvent pas a
résoudre I'enjeu d’une maniére qui serait considérée « éthiquement acceptable » pour ces auteurs cliniciens, philosophes ou
éthiciens (16).

Certes, il convient de s’interroger si les délibérations et décisions prises en discussion avec les parties prenantes peuvent
permettre de se rapprocher d’'un processus décisionnel assurant les valeurs fondamentales de bien et de bon (16). Mais
comme nous le verrons plus loin, il semble que la signification du caractére « moralement bon » d’'une décision, ainsi que celle
des principes sur lesquelles elle se base soit particulierement floue et revéte différentes formes au travers de la pandémie.
Ainsi, aux yeux de Bustan et al. (16), les dilemmes éthiques clés en temps de pandémie et de COVID-19 concernent la
transformation ou la redéfinition de certains principes pris pour acquis, mais bouleversés par la pandémie, notamment la
responsabilité, I'équité, la dignité et 'lhommage de la mort. Les auteurs soulévent la potentielle transformation de la
responsabilité médicale au travers de la pandémie, mais aussi le risque d’atteinte aux droits et a la dignité des patients,
notamment au travers du conflit opposant I'intérét public au droit (ou méme devoir) d’honorer le patient mourant (16). A ces
questionnements épineux s’ajoute la maniére de prendre des décisions équitables liées a la priorisation et au rationnement
de soins, dans un contexte ol I'urgence mais aussi les inégalités sociales sont potentiellement exacerbées (16). A ce sujet,
Selgelid remettait déja en question les possibles principes qui pourraient étre utilisés, dans le cas d’une insuffisance de
ressources médicales, pour déterminer leur allocation et la priorisation des patients (15). C’est sur ces principes guidant la
prise de décision éthique que nous nous pencherons.

Le passage

Mais d’abord, comment expliquer le passage d’'une éthique hors pandémie, a une éthique des pandémies que I'on pourrait
nommer, en s’inspirant de Selgelid (15), de « pandéthique »? La pandémie a entrainé une situation d’'urgence en rapide
évolution ot non seulement I'état du patient mais les savoirs médicaux peuvent changer rapidement et sont emplis
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d’incertitude (15,17). De nombreux états a travers le monde se sont retrouvés dans une situation ou le nombre
d’hospitalisations et la demande pour les lits aux soins intensifs ont largement dépassé la capacité et les ressources médicales
disponibles (18). Certains états ont jusqu'ici plus ou moins maitrisé la menace qui pesait sur eux, alors que nombre d’autres
ressentent encore aujourd’hui les répercussions de cette situation. Au Québec, en janvier 2022, alors que la mise en place du
quatriéme palier de délestage basé sur le Plan de contingence provincial en centres hospitaliers permettait de reporter jusqu’a
80 % des chirurgies, rendez-vous et activités cliniques, le gouvernement envisageait de créer un niveau cing de délestage,
vue la situation de crise causée par I'importante hausse des hospitalisations de patients atteints de la COVID-19 (19,20). Des
patients et professionnels de la santé se sont prononcés dans les médias, faisant état de I'inquiétude et de la détresse toujours
exacerbées par cette situation, prés de deux ans aprés le début de la pandémie : ce sont des conséquences potentielles a
court, moyen et long terme qui sont envisagées sur I'accés aux soins de certains patients, leur état de santé et leur qualité de
vie, augmentant la dette santé populationnelle québécoise (21).

Dans plusieurs pays, des protocoles ont ainsi été envisagés ou mis en place, d’'une maniére plus ou moins systématique, pour
faire face aux prises de décisions extrémement difficiles auxquelles les soignants allaient étre confrontés. Les protocoles de
priorisation ont été pergus comme des moyens de guider les soignants par le biais d’'une standardisation de la prise de décision
qui soit la plus objective possible (22). Ces directives auraient pour buts de diminuer la variabilité, ainsi que de prévenir
limprovisation et les erreurs de jugement, afin de favoriser une allocation équitable des ressources basée sur des critéres
spécifiques, mesurables et fondés (22,23). Or, méme si la nécessité du triage est reconnue, les réponses, opinions et pratiques
different par rapport aux directives et protocoles a utiliser, et a la maniére de les mettre en ceuvre (24). Par contre, 'impératif
d’efficacité, comme nous le verrons, semble prendre une place centrale dans cette pandéthique en tant que justification
médico-centrée. Plus largement, il semble s’y joindre un autoritarisme de gestion de crise, propre a une logique de guerre
critiquée plus loin d’ailleurs par Branicki (18). Comme le soulignent Bustan et al. (16), il semble que les conditions socio-
sanitaires de pandémie aient précipité le délaissement d’'une médecine personnalisée axée sur I'étre humain malade, pour
revenir vers une médecine populationnelle orientée vers le collectif. Les protocoles de priorisation des soins intensifs auraient-
ils ainsi marqué le retour vers un paternalisme interindividuel et étatique social, politique et sanitaire) en santé publique qui
avait pourtant laissé place au développement de la prise de décision conjointe et partenariale, et de I'approche centrée sur le
patient? (25)

Orfali (24,26) a effectué une analyse comparative entre les réponses américaines et européennes aux protocoles de triage
durant la COVID-19, et notamment, entre les réponses frangaise et italienne. Elle s’est notamment penchée sur les raisons
qui expliqueraient une si grande différence en termes de présence ou d’absence de débat public dans le passage entre
éthiques. Nous pouvons croire que les questions de triage révélent jusqu’a un certain point les valeurs, normes morales et
idéaux préconisés par une société (24). Aux Etats-Unis, le passage d’une éthique « ordinaire » & « pandémique » aurait été
beaucoup moins naturel et socialement accepté. Restreindre ou refuser des soins durant une urgence de santé publique
semblait aller & I'encontre d’'une culture médicale axée sur l'individualisme et 'autonomie du patient (26). En addition, un
systéme de santé non universel présentant d'importantes inégalités structurelles aurait alimenté les préoccupations envers
des protocoles qui pourraient exacerber la discrimination, sacrifier I'équité, ou encore étre biaisés de jugements (26). La
question du triage et de la prise de décision y a donc été largement médiatisée, transparente et explicite : elle a davantage
été I'objet d’'un débat ouvert, minutieux et multidisciplinaire, et a incité un engagement public (26). Des plans ont été préparés,
puis modifiés selon les préoccupations. Dans ce contexte, le passage éthique aurait été plus remarqué, et ainsi, peut-on croire,
potentiellement moins marqué.

Le modéle de la France et de I'ltalie, quant a lui, se serait basé sur un plus grand paternalisme, mais aussi sur des systémes
de santé a protection sociale universelle reposant sur I'idée d’'un accés égal aux ressources de santé (24). D’une part, les
soignants seraient congus comme les gardiens d’un tel systéme, les experts exclusifs sur lesquels devrait reposer la définition
de la moralité et de I'acceptabilité des critéres de triage, suivis par les autorités (24). De cette conception aurait, entre autres,
découlé un grand manque de transparence, les directives de triage étant demeurées non publiques pour une longue période
dans plusieurs pays européens (26). D’autre part, la majorité des pays européens se seraient fondés sur la conception selon
laquelle une situation d’'urgence et de pénurie dans un systéme de santé publique requiére nécessairement de prendre des
décisions de rationnement et de refus des soins vitaux, dans le but de préserver les ressources publiques (26). Il y aurait ainsi
eu une absence générale de discussion et d’examen publics sur les enjeux éthiques soulevés par les protocoles de triage, et
sur les valeurs servant a guider I'allocation des ressources. Le contraste du passage éthique semble y avoir été plus prononcé,
mais le contexte a aussi possiblement influencé la Iégitimité qu’a pu avoir une telle éthique de la logique de crise. En France
(mais aussi en Espagne et au Royaume-Uni), le systéme universel et le paternalisme axé sur le savoir expert « objectif »
semblent avoir instigué, au commencement de la pandémie, une plus grande illusion de confiance de la part de la population.
Par contre, ce modéle a aussi mené a un manque d’information du public, puis a une méfiance et a une frustration générale
de sa part aprés coup (24). En lItalie, des soignants qui ont publiquement évoqué les directives de triage variables, non
centralisées et s’écartant des principes déontologiques ont été poursuivis par leur hépital (24). L’approche paternaliste aurait
dés lors été grandement rejetée par la société : « Les criteres purement médicaux sont devenus moralement questionnables
et socialement inacceptables; une quéte pour une éthique de santé plus publique a émergé » (24, p.678).

Ainsi, ce qui aurait permis a des pandéthiques de s’implanter d’'une maniére plus coercitive pourrait potentiellement découler
d’'une combinaison des caractéristiques idéologiques et politiques du systéme de santé et de sa gouvernance, de la culture
médicale prédominante, et plus largement des caractéristiques socio-culturelles situées. Le rapport social & une structure de
soins axée en majeure partie sur le bien commun, et & une culture médicale non-marchande a pu influencer I'éthique
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socialement mobilisée. Bref, cette comparaison souligne I'importance du contexte dans lequel le passage a pu prendre place
d’'une maniére plus ou moins marquée par rapport aux éthiques hors pandémie.

DEBATS ET DILEMMES ETHIQUES DE L’ALLOCATION DES RESSOURCES ET DE LA
PRIORISATION : LE RATIONNEMENT EN FONCTION DE L’AGE

Un grand nombre d’autorités et d’auteurs cliniciens ou éthiciens se sont exprimés sur la question de la priorisation pandémique,
dans le cas ou le nombre de patients nécessitant une hospitalisation aux soins intensifs excéderait de maniére extréme les
capacités du systéeme de santé. Pour plusieurs d’entre eux, I'approche de triage nécessaire, évidente, ou méme la seule
possible devait étre une approche bioéthique, plus précisément une éthique de santé publique basée sur une logique
rationnelle et utilitariste (10,16,18). Avant de pouvoir jeter un regard sur les enjeux, conflits et implications sous-tendus par
ces approches, il est nécessaire de faire un état des lieux de ces derniéres et des explications éthiques qui ont été mises de
I'avant pour les justifier.

Les objectifs de protocoles établis sur la base des approches pandéthiques utilitaires accordent au premier plan la priorité aux
personnes ayant les plus grandes chances de survie a une hospitalisation aux soins intensifs (22), ou encore le meilleur
avantage estimé du traitement (10). Cette rationalité colt-bénéfice inclut également I'objectif de sauver le plus de vies (ou
d’années de vie) possible, d’allouer les ressources en priorité a ceux qui ont une plus grande durée de vie restante (23), et de
maximiser les bénéfices communs pour le plus grand nombre (10,27). Le principe de maximiser le nombre d’années de vie
restantes permettrait en effet, pour un état, de réduire la charge de morbidité ou le fardeau de la maladie d’aprés le calcul de
DALYs (disability-adjusted life years). Selon cette méthode, les années de vies perdues au début de celle-ci auraient plus de
poids que les années perdues plus tard dans la vie (15). Ainsi, parmi de telles approches, le critere de I'age est parfois
envisageé, parfois méme explicitement nommé comme facteur permettant de guider la prise de décision du triage. En ltalie,
'un des premiers pays européens a avoir été frappé par le virus, les directives de priorisation indiquaient qu’« il pourrait étre
nécessaire, ultimement de fixer un &ge limite pour 'admission en soins intensifs » (24, p.677). Au plus fort de I'épidémie, les
patients de 65 ans et plus n’étaient souvent plus considérés pour I'accés a un respirateur, les décisions étant basées sur la
date de naissance du patient (26). Ce facteur temporel s’est imposé comme évident et facilement observable par rapport a
d’autres, dans le cas de décisions critiques et rapides (17). En France, lors du congrés Question(s) d’éthique 2020 — « La
justice entre générations », la pertinence du recours au critére de I'dge pour I'accés aux ressources de santé limitées a été
mise de I'avant, non seulement comme bon prédicteur de I'efficacité thérapeutique, mais également comme bon redistributeur
de longévité, permettant d’égaliser les durées de vie des individus (28). Dans la pratique, des mesures de triage informelles
et non publiques ont été appliquées dans le contexte pandémique frangais afin d’établir un seuil d’age pour refuser I'accés
aux soins intensifs (et méme parfois I'accés a I'hopital) aux plus agés dans les régions les plus touchées (24). Ces pratiques
ont notamment été appliquées pour les résidents d’EHPAD (établissement d’hébergement pour personnes agées
dépendantes) agés de plus de 60 ans aupres desquels un systéeme de pointage (L'AGGIR : Autonomie Gérontologique
Groupes Iso-Ressources) était utilisé en amont par le SAMU (Service d’Aide Médicale Urgente) afin de permettre ou refuser
le transfert, en se basant sur une évaluation de I'autonomie et de la dépendance du patient 4gé. La pratique de ne pas
transférer en hopital certains patients atteints de la COVID-19 pour des raisons liées a I'dge ou au handicap, ainsi que
I'absence de protocoles jugés clairs pour assurer I'égalité d’accés aux ressources de santé ont été critiquées et menées en
appel devant le Conseil d’Etat par plusieurs associations représentantes d’EHPAD et de personnes en situation de
handicap (24).

Au Québec, malgré la stipulation que I'dge ne peut étre utilisé comme critére discriminatoire, le protocole en cas d’égalité
clinique se base en premier lieu sur le critere du cycle de vie, une régle de décision qui repose sur I'idée que chaque personne
devrait avoir la possibilité de vivre toutes les étapes de sa vie (22). Ce critére prioriserait ainsi, dans une situation donnée, les
patients présents qui se trouvent a un stade de vie relatif moins avancé, c’est-a-dire les plus jeunes, par rapport aux plus agés.
Une telle regle de décision permettrait notamment d’éviter une situation du « premier arrivé, premier servi ». Dans un méme
ordre d’idées, Haas et al. (10), médecins intensivistes néerlandais, se sont questionnés a savoir s’il faudrait refuser I'admission
aux soins intensifs pour les personnes agées en temps de COVID-19. Selon eux, I'utilisation du critére de I'dge en situation
de capacité et de ressources limitées serait justifiée par 'argument éthique du « fair innings » qui s’appuie sur I'idée que tous
auraient droit a une durée de vie normale ou raisonnable (10,29). Les plus jeunes auraient donc davantage le droit d’étre
priorisés dans la distribution de ressources vitales que les personnes plus agées, sur la base que les premiers ont eu moins
d’opportunités d’expériences de vie et d’épanouissement que les ainés (29). Selon ce modéle, il s’agirait d’'une question
d’égalité des chances, d’équité (10,22,29). Par contre, il convient de s’interroger sur la pertinence et la signification que revét
le terme « normal », utilisé ici pour caractériser la durée de vie. Une telle normalité peut étre considérée universelle ou relative,
fixe ou figée a travers le temps ou I'espace. Mais elle comporte aussi plusieurs facettes telle la qualité de cette durée de vie
normale ou raisonnable, ajoutant a 'ambiguité de sa définition et de son applicabilité. De plus, cette égalité d’opportunités
d’expériences de vie et d’épanouissement peut-elle réellement étre équitable si elle ne prend pas en compte I'impact des
inégalités incorporées et des déterminants sociaux de la santé sur le cycle de vie (30,31)? Le statut, les facteurs socio-
économiques, ethniques, éducationnels, ou familiaux, ont également des effets sur I'égalité des chances discutée, ainsi que
sur I'épanouissement, la santé, et les conditions de vie des individus jeunes ou moins jeunes. La solution jugée la plus
équitable pour et par le groupe dominant, selon ses normes, valeurs, objectifs et conceptions, peut étre inéquitable pour les
groupes non dominants. Il convient de s’interroger si la poursuite du plus grand bénéfice commun dans un contexte de crise
sanitaire puisse donc inévitablement exacerber les inégalités, et, comme nous le verrons plus loin, accorder une valeur
différentielle aux individus selon leur utilité pergue, leur marginalisation sociale, et leur vulnérabilisation.

Page 9



Lajeunesse 2022

D’une maniere complémentaire, la pandémie met en lumiére le dilemme de la distribution des ressources en santé, en lien
avec la gestion des colts, mais aussi le vieillissement de la population. Ce débat date de bien avant la pandémie et a continué
d’étre un sujet préoccupant face a la forte consommation des ressources médicales pendant la crise, et a la médiatisation de
la peur envers l'atteinte du point de rupture du systéeme de santé (12). Dans les médias québécaois, il a été question de
s’interroger s'il fallait encore tenter de traiter des patients de 80 ans et plus atteints de la COVID-19, si cela signifiait que le
traitement des plus jeunes en serait affecté (12). Des médecins ont demandé « s'il était opportun de déployer autant de
ressources hospitaliéres pour sauver des gens qui étaient susceptibles de mourir dans un avenir rapproché, COVID-19 ou
pas » (12). Or, il semble se présenter une différence éthique fondamentale entre 'argument de la normalisation du triage, déja
effectué au quotidien selon les capacités physiques des patients leur permettant ou non de soutenir des soins intensifs ; et le
critere du cycle de vie, justifiant la discrimination non médicale de la personne selon son age plus avancé. Ne pas prolonger
la vie pour éviter 'acharnement médical et des soins jugés non pertinents au bien-étre de la personne trés agée et malade ne
s’appuie pas sur les mémes principes et valeurs que la justification de ne pas prolonger la vie sur fond de répartition des
ressources médicales selon I'age, et de droits différentiels au soin.

Nous pouvons tracer un paralléle entre cette perspective et 'approche basée sur les capacités décrite par la bioéthicienne
américaine Nancy Jecker (32), inspirée des travaux de Nussbaum. Jecker positionne cette approche comme une maniére de
pallier le probléme de l'allocation des ressources de santé entre les groupes d’age, alors que le vieillissement de la population
poserait des enjeux éthiques (mais aussi économiques) a une juste distribution des soins entre les jeunes et les ainés. Jecker
s’appuie sur Callahan (33) pour soutenir qu’« une bonne société aurait I'obligation d’aider les plus jeunes a devenir vieux, et
non d’aider les plus vieux a vieillir indéfiniment » (33, p.12). La société aurait donc le devoir de maintenir les capacités
fondamentales des individus au seuil requis pour la dignité humaine. Dans ce cas, selon Jecker, il serait alors justifié de refuser
de prodiguer des soins prolongeant la vie a ceux qui ont atteint la durée de vie ou I'espérance de vie « normale »,
correspondant au seuil considéré suffisant pour la « capacité de la vie », et donc la dignité humaine. Cette idée de durée de
vie dite normale ou naturelle nous rappelle d’ailleurs I'idée de Callahan des années 1980 énoncée plus tét, en lien avec la
perte du sens sociétal d’'une durée de vie normale et significative (13). Capitaine et al. ont, par contre, soulevé un conflit quant
a la justification économique de cette approche : « une politique excluant les personnes agées des soins de prolongation de
la vie n'aurait qu’un potentiel limité de réduction des colts des soins de santé » (34, p.22). Mais qu’est-ce que cela semble
dire sur le traitement des personnes agées ou plus vulnérables? Il convient de se questionner si une telle éthique avait le
potentiel non seulement d’attacher une valeur économique, mais aussi une temporalité a la dignité, accordant ainsi une valeur
différentielle aux vies et aux temps de la vie selon I'age. Il semble dangereux d’insinuer qu’il N’y aurait plus de seuil de dignité
a assurer pour les patients de 80 ans et plus, résidant en CHSLD par exemple. Qui plus est, des justifications politico-
économiques de réduction des colts peuvent-elles se cacher derriére les justifications médicales invoquées afin de ne pas
prodiguer de soins prolongeant la vie? Les questions du cycle de vie, de la futilité des traitements pour une personne en fin
de vie, du non-acharnement peuvent-elles étre instrumentalisées a ces fins?

Dans ces contextes, d’autres voix se sont élevées pour montrer la discrimination et I'exclusion que de telles justifications
éthiques pourraient engendrer. Un des enjeux principaux du triage réside ainsi dans la discrimination sur la base de I'age (16),
sous des formes, justifications, ou dénominations variées. La création de tels protocoles, mettant I'accent sur I'utilité et
I'efficacité, risquent d’aborder la prise de décision en temps de pandémie d’une maniére extrémement théorique, mécaniste,
et désengagée de la realité singuliére, du sens et de la valeur de la vie humaine (17). Qu’est-ce que I'acceptation de la
priorisation et du rationnement selon I'dge et selon les principes d’efficacité et de durée de vie raisonnable indique de nos
éthiques et moralités sociétales, en contexte de rareté? Sommes-nous en train de nous rapprocher, soignants et société,
d'une politique pronant un idéal collectif utilitariste plutdt que d’'une éthique de la préservation de la vie et du bien-étre de
lindividu sans discrimination? La pandémie semble justement avoir révélé que préservation de la vie et du bien-étre ne
pouvaient étre compatibles — mais est-ce réellement ce que nous désirons pour notre société? Indépendamment de la situation
de crise sanitaire, nous devons aujourd’hui faire face a 'augmentation des technologies, des procédures colteuses pour
repousser la vie, mais aussi a 'augmentation de I'espérance de vie et de la population vieillissante. Serons-nous préts a utiliser
ces raisonnements et éthiques pandémiques pour gérer les colts de santé, pour répartir et rationner les soins hors pandémie?
L’approche utilitariste est souvent utilisée sur la base que la pandémie est une situation exceptionnelle, urgente. Or, pour les
bioéthiciens britanniques Parsons et Johal (27), si dans une telle situation la maximisation des biens pour le plus grand nombre
de personnes permet de justifier le fait de ne pas nécessairement prendre en compte le meilleur intérét du patient individuel,
il peut risquer de dévaloriser la vie des patients, notamment ceux qui ne sont pas en mesure de prendre leurs propres décisions
de soin, et déroder leurs droits sur le long terme. Cet enjeu met en lumiere la tension que pose I'équilibre entre
I'efficacité/I'équité, et les droits individuels au travers d’'une éthique de pandémie.

Brabant, spécialiste en éthique et en droit de la santé, et Johnson, avocate, dénoncent d’ailleurs le risque que les critéres de
protocoles de triage excluent les plus fragilisés, leur associent une valeur moindre, et exacerbent les préjugés sociaux et la
discrimination structurelle a leur égard (35). Elles soulévent le paradoxe de ce que I'approche éthique dominante et choisie
par notre société révéle, vu la nature des soins intensifs en milieu hospitalier, ou se sont concentrés les efforts pandémiques :
nous avons pris la décision, non pas d’accorder la priorité au plus malade, mais bien a celui en meilleure santé (35).

Selon les bioéthiciens australien et canadien Silva et Smith (36), il semble donc que la conception de I'impératif de sauver le

plus de vies possibles I'ait emporté en pandémie sur d’autres considérations éthiques comme les préoccupations de justice
sociale pour les plus marginalisés, vulnérabilisés, malades ou dans le besoin. Silva et Smith relévent le risque de la
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surutilisation du principe d’utilité et de la maximisation des bénéfices des ressources, particulierement pour ces groupes
d’individus et notamment pour les ainés. A 'opposé, le bioéthicien australien Kirchhoffer explique pourquoi, dans le contexte
de la COVID-19, refuser de donner un traitement souhaité par le patient et pouvant lui bénéficier serait « moralement
bien » (37). Il se base sur le principe selon lequel la justice peut, dans ce cas, prendre le dessus sur I'autonomie. Ainsi, selon
sa conception, dans un temps de rareté de ressources, il serait justifié de considérer que la dignité d’autres personnes
concrétes (non hypothétiques) prenne le dessus sur la dignité de l'individu. Le principe de justice pourrait donc étre évoqué
pour justifier le rationnement, ce qui peut inclure de refuser ou de retirer un traitement potentiellement bénéfique a un patient,
pour le bien des autres (37). En comparant ces deux positions, il semble clair que le principe de justice méme, et de ce qui
constitue une décision moralement « bonne » ne présentent pas la méme signification au travers de la pandémie. Pour Brabant
et Johnson, la maximisation de I'utilisation des ressources dans la crise sanitaire représente non seulement un préjudice pour
les droits individuels et la justice a ce niveau, mais elle représente également un risque d’érosion des principes sur lesquels
repose notre culture médicale : « il s’agit ici d’'un renversement majeur de I'approche universelle et égalitariste prévalant dans
notre systéme de santé (...). Le droit individuel de recevoir des soins médicalement requis s’amenuise au profit du “bien
commun” » (35).

Dans le cadre d’'un modéle utilitariste, les ressources limitées vont d’abord aux patients dits efficaces. A l'instar de Bustan et
al. (16), cela signifie-t-il que le soin devrait seulement étre donné a ceux qui ont une valeur instrumentale, a ceux dont la vie
est la plus « efficace », voire « utile » pour la société d’un point de vue strictement politico-économique? Brabant et Johnson
soulignent le paradoxe entre les mesures de confinement, orientées vers la protection des plus vulnérables, et les protocoles
conduisant a I'exclusion, en raison de cette méme vulnérabilité, de ceux qui auraient moins de chance de se rétablir
rapidement (35). Par contre, nuangons que ces mesures de confinement ont également représenté une tentative d’éviter la
confrontation a une situation de triage ou ces mémes personnes risqueraient de ne pas étre priorisées. Or, a ce sujet, il est
révélateur de se pencher sur la valeur différentielle associée aux différents types de vulnérabilité selon I'dge. Le protocole de
priorisation du gouvernement du Québec pour I'accés aux soins intensifs des adultes en contexte extréme de pandémie (22)
se base entre autres sur une attribution des ressources aux patients adultes présentant les meilleures chances de survie, les
meilleurs pronostics vitaux et parameétres cliniques : autrement dit, les patients les moins vulnérables. Le protocole spécifique
aux enfants, quant a lui, indique que puisque la population pédiatrique est I'une de nos populations les plus vulnérables, nous
avons la responsabilité morale et Iégale en tant que société de défendre leurs intéréts (38). Paradoxalement, le protocole
choisi afin de guider la prise de décision indique la nécessité de protéger et de prioriser une population pédiatrique
spécifiquement, car elle est vulnérable ; alors que le protocole général aux adultes ne prévoit pas protéger en priorité une
population gériatrique, parce qu’elle est aussi vulnérable. Ainsi, la vulnérabilité peut étre mobilisée pour différents arguments,
mais les différents types de vulnérabilités ne revétissent pas la méme signification, la méme valeur, et ne provoquent pas la
méme protection selon le type de citoyen auquel il renvoie, et la valeur socioculturelle associée a son groupe.

L’utilisation du terme « vulnérabilité » mérite d’étre précisée afin de limiter la reproduction d’'une catégorisation essentialisante
et homogénéisante des personnes agées, ou une association automatique de la vulnérabilité comme caractéristique inhérente
a la vieillesse. Ici, la vulnérabilité est traitée dans le contexte épidémiologique, physique et sanitaire de la COVID-19, et est
donc associée au potentiel plus élevé de développer des complications graves de la maladie chez les personnes plus agées,
entre autres en CHSLD. Elle est également considérée dans le contexte organisationnel, structurel et politique des CHSLD,
notamment en termes d’accés aux soins ou d’isolement social pour leurs occupants. Finalement, la vulnérabilité est comprise
dans ses dimensions socio-culturelles potentiellement dévalorisantes, invisibilisantes, marginalisantes ou stigmatisantes
associées a I'age, au regard, entre autres, des conditions de vie des individus et groupes sociaux. On parle donc d’'un
processus de vulnérabilisation, de construction de formes de vulnérabilités au sein de notre société, d’ou la pertinence de
I'exercice de « penser la vulnérabilité » (39-43). Dans ce contexte pandémique, la santé, 'autonomie, la dignité et 'intégrité
des personnes plus agées ont alors le potentiel d’étre menacées, notamment en milieu de CHSLD (44).

LA SITUATION DES PERSONNES AGEES : AGISME ET COVID-19

Au travers de la pandémie, des discours, des choix, et de leurs conséquences émerge donc la question de la maniére dont
les membres les plus agés de notre société sont traités. Glaser et Strauss (45) relevaient déja, dans les Etats-Unis des années
1960, que la perte sociale du patient mourant était grandement influencée par son age, jauge de sa valeur et de sa contribution
sociale. L’age est une caractéristique apparente qui avait tendance a affecter le niveau de soin regu en retour, ainsi que les
discours et logiques utilisés pour justifier la mort du patient (45). La perte de patients agés était alors considérée plus faible
que celle de jeunes patients, illustrant la valeur différentielle associée aux individus et a leur mort. Force est de constater qu’au
travers de la pandémie, nous sommes également amenés a nous questionner sur I’dgisme qui semble continuer, encore
aujourd’hui, d’étre « un préjudice socialement acceptable, au point d’étre meurtrier », dans les mots de Margaret Morganroth
Gullette, spécialiste américaine des études sur I'age (46). Cet agisme semble teinter la négligence profonde et durable de nos
autorités et institutions, mais également le désengagement de la société envers les ainés,que ce soit dans la prise de décision
des pouvoirs publics ou dans la maniére de traiter et d’aborder I'atteinte des personnes agées et de leurs milieux en soin de
longue durée (47,48). En effet, malgré la publication d’articles médiatiques sur la situation des personnes agées, non
seulement la documentation et la médiatisation des morts n'ont-elles pas regu le méme traitement selon I'age, mais la
pandémie, et son discours public inquiétant sur le vieillissement, a rendu flagrante et a propulsé au premier plan I'altérisation
des personnes agées et des personnes les plus vulnérables de notre société (47). En regard a ces pratiques, il semble que
les ainés n’aient pu étre considérés comme des membres a part entiére de la société (46).
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Cet agisme est également perceptible dans la voix rarement écoutée et considérée des personnes agées dans la prise de
décision, ou encore dans l'attitude sociale nihiliste qui se traduit par la conception que leur mort serait de toute maniére
imminente (49). Les personnes agées atteintes de maladies chroniques ou de conditions de santé susceptibles d’augmenter
le risque de développer des complications graves a la suite d’une infection ont été, certes, les premiéres victimes de la COVID-
19 (49). Mais ces morts, dont 81 % ont eu lieu en soin de longue durée au Canada comparé a une moyenne de 38 % au sein
des pays de I'OCDE, étaient prématurées, non naturelles, et auraient en grande partie pu étre prévenues (46). Au travers
d’elles, ce sont les fagons de mourir qui sont fortement mises en cause : comment la mort s’est-elle déroulée, dans quelles
conditions, sur la base de quelles justifications, et en mobilisant quelles valeurs ou moralités? En établissement de soin de
longue durée, nombre de résidents ont été laissés a eux-mémes, affamés, déshydratés, désorientés, avec une protection
d’incontinence souillée depuis des jours, et cétoyant a la fois des patients positifs et négatifs a la COVID-19 au sein des
mémes espaces (49). Des personnes agées sont décédées presque toujours seules, sans voir leur famille, sans médication,
souvent sans pouvoir obtenir de soins médicaux, ni de soins palliatifs et de confort (16,49). Le rapport du Protecteur du citoyen,
rendu public le 23 novembre 2021, a notamment permis d’émettre des constats et recommandations sur la gestion de la crise
due a la COVID-19 dans les CHSLD durant la premiére vague de la pandémie (51). Ainsi, au méme moment que temps et
énergie ont été investis dans I'établissement de protocoles de « médecine de guerre », que I'hdpital et le ministére de la Santé
se sont préparés a faire face a la pandémie, des personnes ont été laissées a mourir dans des conditions inhumaines, dans
des établissements non préparés, désorganisés et en pénurie de personnel. « Comment est-il possible qu’aujourd’hui, au
Canada, des patients soient traités de fagon aussi inacceptable? Est-il concevable que des personnes agées vulnérables,
souffrant parfois de démence ou de mobilité réduite, se trouvent ainsi livrées a elles-mémes? », s’indigne Picard (49). Se
révele en paralléle un autre type de prise de décision en situation de crise : en choisissant d’exclure et d’isoler les plus a risque
pour leur « sauver la vie, on a coupé le lien de vie », les privant d’une partie de leur identité, donnant un « coup mortel a [leur]
humanité » (52, p.145).

Une éthique de la santé publique n’aurait-elle pas, ainsi, échappé ces catégories de citoyens, mais plus encore, ne leur aurait-
elle pas manqué, par une insouciance collective que plusieurs traduisent en un échec éthique, voire méme de
géronticide (46,52)? L'impact de la pandémie et des vulnérabilités systémiques semble avoir été sous-estimé en CHSLD,
reconnu pourtant comme maillon faible du systeme. Ces conditions structurelles en CHSLD et les défaillances du systéme de
la santé se sont développées a partir de décisions d’ordre politico-économiques, du bouleversement et des réformes de la
gouvernance, des coupes budgétaires, de la centralisation et de la privatisation croissance des services pour personnes agées
en perte d’autonomie (52). Mais elles sont également révélatrices des valeurs sociales et culturelles, du consentement, ou
peut-étre méme de l'indifférence qui aurait permis a ces choix de s’enraciner au niveau sociétal. Pour Picard, un changement
d’ordre philosophique s’impose. Car si le rationnement semble étre une approche habituellement culturellement acceptée pour
des sociétés basées sur la compétitivité et la méritocratie (16), les soins de longue durée et a domicile, eux, nécessitent de
se déplacer vers une approche fondée sur les droits des individus (53). Dans la pandémie, nombre de patients et de familles
n’ont pu obtenir leurs justes droits, notamment le droit d’honorer le patient mourant et sa mort, le droit a la dignité et le droit
de ne pas étre abandonné au moment du déceés (16). Qui plus est, Fraser et al. craignent que dans le contexte de la COVID-
19, I'age soit de plus en plus confondu avec la fragilité et les comorbidités, risquant de devenir un facteur décisionnel dans la
priorisation des vies (47). En amenant a penser que la vie d’'une personne agée ait moins de valeur que celle d’'une personne
plus jeune, et puisse étre sacrifiée, cette conception aurait le potentiel d’affecter le systéme de santé sur le long terme (47).
La pandémie met en lumiére la maniére par laquelle les personnes agées demeurent trop souvent invisibilisées, alors que des
décisions sont prises pour elles, en faisant fi de leur agentivité, de leurs perspectives et points de vue, et sans leur demander
ni écouter leur avis. Elle montre par ailleurs que la place de la délibération éthique semble intimement liée a la valorisation
socio-culturelle du sujet qui est jugé méritant ou non d’une réflexion éthique collective sur son sort, sur ses vies.

DECISIONS ET CHOIX ETHIQUES MORALEMENT DIFFICILES : DUTY TO CARE ET BLESSURE
MORALE DES SOIGNANTS

Ainsi pouvons-nous concevoir les blessures infligées aux personnes agées dans le processus décisionnel de pandémie. D’'une
maniére additionnelle, les éthiques multiples et parfois conflictuelles présentent des implications importantes auprés des
soignants. Ces implications nous informent a leur tour sur les dilemmes incorporés dans la prise de décision, ainsi que sur la
maniére dont la pandémie et ses choix éthiques difficiles s’entremélent au duty to care (devoir de prendre soin) du soignant,
et par conséquent, a la possibilité de blessure morale professionnelle (occupational moral injury), aussi appelée préjudice
moral.

Pour Sheahan et Lamont (54), la pratique dite éthique en pandémie requerrait du soignant de comprendre et de trouver
I'équilibre entre trois niveaux de son devoir de prendre soin : le « duty of care » légal de donner un standard de soin raisonnable
prévenant les dommages dits raisonnablement prévisibles au patient ; le « duty to care » professionnel d’agir dans le meilleur
intérét du patient (un concept complexe et parfois contesté) et ce, méme lorsque le risque personnel et les pratiques
professionnelles sont transformés ; et finalement, le « duty to self » personnel, prenant en compte le soignant comme agent
moral individuel ayant des obligations et devoirs personnels et familiaux (54). Mais cette proposition de taxonomie cache un
processus complexe, singulier, en mouvance, qui n’est pas sans exercer une pression considérable sur les soignants, sur
lesquels reviendrait la responsabilité d’équilibrer éthiquement leurs devoirs en concordance avec les directives et protocoles
éthiques établis par les autorités et institutions. Dans le contexte de pandémie nait donc une incertitude par rapport a la
maniére pour le soignant de positionner, d’adapter et de comprendre le concept de duty to care, au cceur de la pratique
clinique, de la compréhension de soi et de ses obligations (54). Alors que I'accent sur le patient individuel malade se déplace
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vers un accent sur l'efficacité collective d’'urgence et le bien commun de santé publique, le soignant doit arriver a naviguer au
travers de la hiérarchisation de son duty to care, et du changement de sa propre perception de son devoir (54). |l doit également
naviguer au travers du bouleversement de I'équilibre habituel entre ses devoirs Iégaux, professionnels, mais aussi ses
obligations et responsabilités personnelles, dans une situation ou il se met plus a risque.

Ces risques moraux, infectieux ou méme mortels encourus par les soignants dans ce contexte posent le défi supplémentaire
de déterminer quelle est la limite du duty to care. Alors que certains soutiennent qu’un tel devoir représente un engagement
professionnel dit « illimité » (55) d’autres soulévent les dangers d’une telle approche d’héroisation des soignants. Bien que les
frontiéres concrétes du devoir soient en elles-mémes logistiquement et philosophiquement difficiles a tracer, le fait de ne pas
reconnaitre la limite personnelle du duty to care, et ce, méme en situation de pandémie, mettrait I'accent principal sur I'idée
du sacrifice altruiste réalisé par le soignant, une conception exergant sur eux une pression colossale (56). Cette conception
écarterait aussi les obligations et devoirs sociétaux nécessaires afin de fournir le soutien, les conditions et les ressources
nécessaires a I'exercice du soin et a la réalisation de ce devoir (56). Pour Selgelid (15), ce duty to treat en pandémie ne devrait
pas étre absolu et devrait dépendre de I'efficacité de I'intervention ou du traitement. En contrepartie, une telle explication
basée sur la condition d’efficacité pourrait-elle se révéler problématique en milieu de CHSLD? Pourrait-elle étre utilisée pour
justifier 'absence de traitement ou de care, sur la base que les résidents « allaient mourir de maniére imminente, peu
importe »? Ainsi, choisir devient le premier devoir dans une situation ou I'équité semble étre difficile a appliquer, les valeurs
socialement acceptées semblent pouvoir étre renversées, et une hiérarchie, ou du moins une tension, semble s’imposer entre
le duty to care et la logique d’efficacité d’une éthique de santé publique. Car, dans ce cas, la collectivité est congue comme
primant sur les intéréts individuels du patient singulier (57,58), comme si, nous le rappellent paradoxalement Bustan et al., la
collectivité n’était pas en réalité constituée de ces mémes individus (16).

Les diverses propositions et approches éthiques, directives et protocoles d’allocation de ressources et de prises de décision
semblent donc pouvoir induire un conflit potentiel au niveau du duty to care des soignants, duquel des blessures morales
professionnelles peuvent découler. Peu de recherches ont été conduites jusqu’a présent sur la blessure morale hors du champ
militaire, mais la COVID-19 a mis en lumiére la pertinence du concept, spécifiquement pour les professionnels de la santé.
C’est surtout I'angle de la détresse morale qui, jusqu’ici, a fait 'objet d’'un corpus important de recherche en soins infirmiers et
chez les soignants (59-62). Développé par I'éthicien américain Andrew Jameton dans les années 1980, puis repris par
linfirmiére clinicienne Judith M. Wilkinson, le concept de détresse morale renvoie aux effets psychologiques négatifs vécus
par le soignant lorsque des obstacles ou contraintes organisationnelles 'empéchent de poser ce qu’il considére comme la
bonne action ou de prendre la bonne décision morale dans une situation donnée (63-65). Si elle n’est pas surmontée, la
détresse peut causer des blessures morales durables, notamment lorsque le soignant est confronté a d'importants stresseurs
moraux ou évenements préjudiciables sur le plan moral (PMIE). En effet, I'incapacité a accomplir son duty to care, ainsi qu'a
prévenir la mort ou la souffrance par manque de ressources, additionnées des conflits moraux entre des valeurs tenues comme
sacrées, personnellement ou professionnellement, peut mener le soignant a ressentir des niveaux exceptionnels de culpabilité,
de honte, d’impuissance, de démoralisation ou d’incertitude apres coup (62,66). Cette blessure morale peut survenir méme si
le soignant comprend ce que la situation requiére en contexte de ressources limitées, et méme s’il respecte le protocole et les
directives désignés par les institutions. En effet, ses actions, son inaction et les actions des autres peuvent transgresser et
violer ses propres valeurs morales profondément ancrées, les normes éthiques médicales partagées (telles que de ne pas
causer de tort) ou encore les normes éthiques sociales face aux comportements qui sont attendus de lui-méme ou des
autres (67). La collaboration habituelle avec les patients ou leur famille dans la prise de décision médicale présente également
d’énormes difficultés dans le contexte de la COVID-19. Plusieurs soignants en contexte américain, telle que Dre Krishna
Chokshi du Mt. Sinai Hospital de New York, témoignent du lourd fardeau moral de devoir prendre des décisions difficiles et
rapides pour les autres, notamment pour des patients non représentés, marginalisés et dans l'incapacité d’exprimer leurs
souhaits : des moments d’incertitude clinique et morale qui, selon eux, leur laisseront des marques indélébiles (68). Sur le
long terme, ces blessures morales découlant de la confrontation a des décisions et pressions semblant impossibles a
surmonter, ainsi qu'a des événements potentiellement préjudiciables sur le plan moral peuvent en effet laisser le soignant
avec des souffrances émotionnelles, sociales, psychologiques ou spirituelles, ainsi que des impacts comportementaux
durables (66,67). Ces événements peuvent affecter les relations interpersonnelles du soignant, sa qualité de vie, ainsi que sa
santé mentale, notamment en augmentant le risque de stress post-traumatique et d’épuisement professionnel (62,67). Selon
certains, le systéme de santé pourrait étre affecté par une potentielle transformation des intuitions morales quotidiennes des
soignants (67). Le soignant peut ainsi voir sa pratique, ses présupposés habituels et son identité ébranlés et remis en question
par les contradictions entre croyances personnelles, devoirs moraux, éthiques prescriptives, et réalités de la pandémie.

APPROCHES ET ETHIQUES ALTERNATIVES EN CONTEXTE PANDEMIQUE ET AU-DELA

Face aux dilemmes et limites dont il a été question dans la gestion rationnelle de la crise sanitaire, des approches et éthiques
alternatives ont été proposées par différents auteurs. Elles font figure de maniéres distinctes de complémenter, critiquer ou
méme repenser les éthiques médicales utilisées (mais aussi leurs présupposés et visées) a I'occasion de la pandémie, et a
'avenir. Pour Marshall et Koenig (8), ces nouveaux paradigmes conceptuels ont I'avantage de privilégier I'importance des
relations sociales et du contexte afin de mieux saisir les dilemmes éthiques, et de réunir les approches anthropologiques et
bioéthiques dans I'analyse des situations complexes.

Dans un premier temps, Doucet écarte les modéles de santé publique principistes qui lui paraissent obsolétes a la lumiére de
la pandémie, et surtout face a la réalité des soins de longue durée (52). Ces modéles s’appuient sur des principes
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fondamentaux développés par Childress et Beauchamp (69), devenus dominants en éthique médicale afin de guider I'action
et la prise de décision : le respect de I'autonomie de la personne, la bienfaisance, la non-malfaisance, et la justice (25,70,71).
Or, ces principes dits trop généraux ou universalistes ont été critiqués, notamment puisqu’ils auraient le potentiel de conduire
a une application mécaniste des regles éthiques qui en découlent (25,70,71). L’anthropologue Raymond Massé (71) a proposé
de bonifier ces principes de valeurs phares, dans le but d’en faire un cadre de référence adapté aux enjeux éthiques de santé
publique (25). Qui plus est, Massé s’appuie sur une conception habermassienne de I'éthique de la discussion pour nuancer
la validité morale de ces principes et valeurs phares, qui ne serait pas donnée, mais nécessiterait plutdét une construction dans
la praxis entre les acteurs concernés, dans un espace de discussion ouvert (71). Ainsi, Massé rappelle que « I'éthicien, pas
plus que les autres acteurs, n’a un acceés privilégié au juste : seule la discussion peut fonder I'acceptabilité rationnelle des
normes éthiques » (71, p.32). Doucet fait suite a cette proposition discursive, en réfléchissant au modéle éthique a choisir face
au principisme ayant guidé les responsables en santé publique dans leurs décisions, et en réponse aux enjeux éthiques mis
en lumiere par la pandémie en CHSLD. Un tel modéle devrait non seulement étre orienté vers une reconnaissance de la
vulnérabilité de ces centres, mais aussi vers une réponse a celle-ci, fondamentale a 'accompagnement des personnes agées
en perte d’autonomie (52). Doucet met donc de I'avant le modéle d’une éthique de la vulnérabilité, pronant 'engagement
collectif, ainsi qu’'une augmentation du sens de responsabilité collective envers les personnes les plus vulnérables. Elle viserait
a apporter l'aide et la solidarité communautaire nécessaires a la création d’'une réponse éthique plus adaptée a la réalité
actuelle des soins de longue durée. Celle-ci permettrait de pallier la réponse éthique mobilisée par les autorités et institutions
dans leurs décisions, qui n’aurait su satisfaire les exigences éthiques de la réponse a la vulnérabilité et du respect de la
dignité (52).

D’une maniere concordante, dans le contexte australien, Branicki (18) s’accorde pour dire que la gestion sociétale de crise
est essentielle pour protéger la vie des personnes les plus vulnérables. Par contre, les décisions prises et leur approche
éthique décisionnelle exacerberaient trop souvent les marginalisations déja en place, en plus d’en créer de nouvelles.
S’inspirant des travaux de Gilligan (72,73), Branicki s’appuie sur les éthiques du care féministes pour critiquer les techniques
dominantes de gouvernance sociétale de gestion de crise rationaliste et néolibérale. Celles-ci sont axées sur la norme de la
citoyenneté indépendante, ainsi que sur la notion d’individu libéral, écartant I'attention aux connexions interdépendantes et
aux relations humaines socialement et politiquement situées, des sites de care soutenant les vies (72,74-76). Une conception
féministe du care permettrait de mettre en lumiére, et surtout de remettre en question, de tels présupposés normatifs et de
telles éthiques de gestion de crise. Ceux-ci sont caractérisés par une logique utilitaire, linéaire, ainsi qu’'un langage masculin
et militariste privilégiant le quantifiable, par la mise en exergue de ressources et de résultats mesurables (18). Non seulement
de telles conceptions et techniques permettraient-elles de renforcer les hégémonies existantes, mais elles seraient également
sujettes a négliger de considérer les désavantages structurels préexistants (18). Branicki appelle donc a une mobilisation des
voix féministes du care afin de résister a ces logiques, et de faire la promotion d’une gestion de crise ou de pandémie qui
serait ainsi fondée centralement sur des préoccupations de soin, en liant crise, caring, relations sociales et responsabilité
sociale.

En référence aux travaux de Joan Tronto et de ses « moral boundaries », le care découlerait de I'interdépendance humaine
continuelle entre autonomie et vulnérabilité, et du fait que tous les étres humains n’auraient pas la méme capacité, a tout
moment, de prendre soin d’eux-mémes (77). Les étres humains se déplaceraient ainsi a travers quatre phases du care : se
soucier de (caring about), prendre soin de (faking care of), donner des soins (care-giving) et recevoir des soins (care-
receiving) (77). A partir de celles-ci, il est possible de concevoir une éthique du care composée d’attention, de responsabilité,
de compétence et de réactivité, ainsi que de donner aux activités du care la place centrale, indispensable et quotidienne
qu’elles requiérent au sein de la vie de chaque étre humain. Plaider pour une valorisation et une reconnaissance du care
nécessite une réévaluation et une transformation de notre conception des frontiéres morales, ainsi qu'une considération du
care dans son contexte politique, non seulement comme attitude morale, mais comme idéal politique (77). En mettant I'accent
sur des dimensions interactionnelles et sociopolitiques du soin en contexte de COVID-19, les éthiques du care et féministes
soulévent I'importance des questions de dignité, a travers I'engagement et la confiance impliqués dans le partenariat
thérapeutique et sociétal (8,16). Les relations sociales interdépendantes y occupent une place centrale en tant que sites de
soin entre soi et autrui, favorisant la reconnaissance et la réponse au besoin (18). Cette tendance vers I'idéal de ne laisser
personne de cbté rejoint ainsi I'idée de Doucet.

La théorisation d’'une telle alternative est non seulement intéressante en tant que critique et remise en question du modéle
dominant, mais elle nous éclaire également sur certains présupposés normatifs et éthiques sociétaux et systémiques. Par
contre, il est possible de se questionner sur ce en quoi consisterait exactement, dans la pratique et au quotidien, une éthique
féministe de gestion de crise pandémique fondée sur le care. Arriverait-elle a dépasser son carcan théorique pour plonger
dans son applicabilité concréte en contexte de pénurie, et de prise de décisions difficiles de vie ou de mort?

A ce sujet, l'approche de Saintét (78) semble complémenter et clarifier la mise en pratique de la théorie de Branicki et de
Doucet. La pandémie et son discours politique du « prendre soin » marquerait 'occasion de ce qu’il qualifie d’'un retour de
I'éthique du care. Une telle éthique permettrait a ses yeux d’inspirer un tournant politique du soin, qui, d’'une maniére pratique,
prendrait ses racines spécifiquement dans la maniére d’accompagner la vieillesse et la vulnérabilité. Ce tournant politique de
I'éthique du care se mettrait en place par le biais d’'une approche humaine, ancrée dans le relationnel et la dignité de la
personne, et ce, particuliérement au sein du CHSLD (ou en France, de 'TEHPAD). A ce sujet, Saintdt explique : « [il s’agit de]
ne pas réduire la vie humaine a sa seule dimension physiologique, comme s'il fallait a toute force sauver biologiquement des
vies sans les sauver humainement, comme si la peur de la mort justifiait 'amputation de toutes les autres dimensions,
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notamment la dimension relationnelle » (78, p.12). Une prise de conscience politique de la place du soin permettrait de mettre
de l'avant le droit a la santé plus englobant que le droit a la vie, particuliérement la santé de tout I'humain, qui ne peut étre
négligée par la santé de tous les humains (78). La pandémie marquerait ainsi la redécouverte d’'une interdépendance sociétale
nécessitant I'attention a autrui, plutét qu’une moralité fondée sur le raisonnement de principes abstraits, ou encore sur la dérive
marchande d’'un modéle hopital-entreprise (78). Une telle philosophie du soin pour et avec le patient serait orientée vers la
valorisation de ses singularités, vulnérabilités et subjectivités plurielles, par le fait de cultiver le fondement humain de la relation
de soin sur lequel baser I'efficacité médicale.

A I'image du tournant politique du soin représenté par Saintét & 'occasion de la pandémie, la crise sanitaire pourrait-elle
instiguer un tournant depuis un modéle dominant fondé sur le « evidence-based », le quantifiable et I'efficacité, vers une
philosophie palliative fondée sur la vertu? Sheahan et Brennan (79) proposent une telle approche éthique a la pandémie,
basée sur I'application des principes des soins palliatifs. Les auteurs soulévent le danger qu'une approche traditionnelle et
utilitariste de crise axée sur le nombre de vies ou d’'années de vie sauvées devienne « le nouveau ou méme le seul lieu de
valeur » (79, p.793), perdant de vue les personnes réelles et 'humanité du soin dans le contexte en rapide évolution de la
prestation de soins en pandémie. Sheahan et Brennan mobilisent ainsi une approche des soins palliatifs sur la base d’une
éthique de la vertu. L’éthique de la vertu est axée vers le caractére moral, les attributs et les motivations de la personne, et
non le caractére de I'action objective en elle-méme ou de ses conséquences (79). Elle pése I'importance de vertus directrices
fondamentales, telles la compassion, la solidarité et la dignité afin de répondre a la souffrance dans le contexte de la COVID-
19. Par le biais de cette éthique de la vertu palliative, il serait question de s’appuyer sur le principe palliatif du soin personnel,
afin de considérer, sur une base éthique solide, la valeur personnelle du soin, et la valeur singuliére de chaque patient (et de
sa famille) jusqu’a la fin de sa vie (79). Pour les auteurs, particulierement en temps de pandémie, il s’agit d’'un idéal a ne pas
perdre de vue devant I'adversité. Face a la COVID-19, Sheahan et Brennan dénoncent également le nihilisme dans la
perception des autorités et institutions selon laquelle plus rien ne pourrait étre offert a un patient dont I'état se détériore et qui
approche la fin de vie. En réponse, ils proposent de se fonder sur un deuxiéme principe fondamental de la philosophie des
soins palliatifs, le principe de non-abandon du patient. Celui-ci devrait guider la réponse éthique, et ce, peu importe la condition
du patient, et sans céder au nihilisme, c’est-a-dire sans le délaisser et agir comme si plus rien ne pouvait étre fait pour lui (79).
Ce qui a possiblement été socialement occulté dans le passage a une pandéthique est le fait que I'absence de cure ne signifie
pas I'absence de care. Dans ce contexte, le passage a un impératif d’efficacité, ou a une logique de guerre, aurait pu
invisibiliser dans une certaine mesure I'impératif de la dignité.

En outre, de ces approches alternatives multiples semble ressortir I'importance de la responsabilité sociale impliquée dans
les prises de positions éthiques. Autrement dit, de ces éthiques « autres », voire marginales, se dégage l'idée d’'une co-
responsabilité sociale particulierement nécessaire en temps de crise dans le processus de priorisation, et dans I'engagement
arépondre a la vulnérabilité par le soin. Ainsi, plus qu’un choix d’éthiques purement médicales, ce serait un choix sociétal qui
serait d’abord en jeu : a l'instar de Bustan et al. (16), il convient de se demander si nous désirons survivre dans une société
de l'efficacité, ou bien du care. Mais plus encore, comment allons-nous choisir d’articuler et d’équilibrer ces deux conceptions
non mutuellement exclusives? Qui plus est, I'approche éthique des soins palliatifs de Sheahan et Brennan nous améne a nous
questionner sur ce que signifie prendre soin les uns des autres dans une pandémie, et comment ce soin peut s’exprimer a
I'approche de la mort et dans des situations critiques (79).

CONCLUSION

Par le biais de cette étude documentaire, nous avons commenceé a construire une esquisse des modalités d’interventions, des
pratiques, de la répartition des ressources et du traitement des personnes agées en soin de longue durée. Les éthiques
priorisées et les directives élaborées ont pu engendrer des dilemmes en ce qui a trait au duty to care des soignants, de par
leur renversement d’'une approche individuelle vers une approche centrée sur le collectif. Les pratiques qui en découlent
peuvent se positionner a I'encontre des valeurs personnelles et professionnelles des soignants, et présenter le risque de
blessures morales. Par ailleurs, selon les approches et justifications éthiques employées dans les choix sociétaux qui
encadrent la prise de décision en temps de COVID-19, les personnes agées sont confrontées au risque de leur dévalorisation.
L’éthique de santé publique semble ainsi s’étre en partie fondée sur la négligence sociétale a leur endroit. Il convient de se
questionner sur la possibilité que cette négligence prenne racine dans la peur de la mort, de la « mort sociale » associée a la
dégénérescence physique et cognitive (80,81), de la perte de soi au travers de la dépendance et de linstitutionnalisation. Par
extension, notre rapport a la mort semble teinter notre rapport a la vieillesse et a ceux et celles qui incarnent cette phase de
la vie aux yeux de la société. Selon la gériatre Louise Aronson, la tendance a se dissocier de notre soi futur, par I'altérisation
ou le rejet des personnes agées, serait un moyen de nous éloigner de «la diminution biologique et sociale de la
vieillesse » (46). Pour Paul Higgs, sociologue du vieillissement (46), la peur du vieillissement coinciderait avec la fragilité, et
le changement d’agentivité associées aux personnes du quatrieme age, mais aussi a leur marginalisation et invisibilisation,
définies et, paradoxalement, craintes par la société.

D’une maniére complémentaire, qu’est-ce que ces éthiques semblent révéler sur nous, sur notre société, ou encore sur notre
systéme de santé? Plus encore, que disent-elles du paradoxe du « probléeme » de la mort (5) dans la prise de décision? Avant
la pandémie, I'impératif technologique, curatif, et interventionniste dit « age-blind » était au coeur des discussions, des critiques
et des préoccupations des domaines médical et anthropologique. L’idée de faire toujours plus, de se rendre toujours plus loin
dans les traitements, et pour une durée toujours plus longue semblait dominer de nombreux débats, tout comme I'enjeu
connexe de la difficulté de I'arrét des traitements. La dimension de I'hypervisibilité de I'age est, d’'une part, attribuable au fait
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que les personnes plus agées, hébergées ou non, et atteintes de maladies chroniques ou de conditions de santé susceptibles
d’augmenter le risque de développer des complications graves a la suite d’'une infection, étaient les premiéres victimes de la
COVID-19 (50). Par contre, en période pandémique, il semble que la posture aveugle face a I'age du patient ait, d’autre part,
donné place a une hypervisibilité de I'age dans certains rationnements de soins, certaines approches et conceptions axées
sur un impératif de I'efficacité. Parallélement, en situation de crise, il semble qu’une éthique centrée sur le patient singulier et
son autonomie se soit souvent et rapidement transformée en une éthique basée sur le collectif et la restriction autoritaire des
droits individuels. Le « probléme de la mort » s’est transformé en un « probléme de I'age », tout en conservant les mémes
individus en son centre : les ainés. Ainsi, ces perceptions et moralités nous ont également permis, d’'une maniére sous-jacente,
de nous intéresser a ce qui découle des paroles et des actions. Nous avons tenté d’éclairer leur construction dans des
circonstances, par le biais de pratiques et au sein de contextes donnés leur ayant permis d’exister. Le regard anthropologique
en bioéthique participe a la remise en question de l'universalité du « bon » en montrant la pluralité des maniéres de
linterpréter : ce sont plusieurs valeurs et maniéres d’étre au monde (82) qui s’entrecroisent au travers des éthiques et des
pratiques.

En somme, a la lumiére des réflexions présentées précédemment, I'analyse comparative d’Orfali (24,26) apparait
particulierement porteuse en ce qui a trait a la logique que semble révéler le passage d'une éthique hors pandémie a une
« pandéthique ». La COVID-19 a rendu flagrante la maniére par laquelle nous percevons notre systéme de santé, que nous
le construisons, mais aussi les valeurs et normes sur lesquelles il repose. Avec les principes idéologiques qui guident ce
systéeme, et sa culture médicale plus largement, ces différentes dimensions informent en retour la maniere par laquelle nous
répondons a la pandémie, pensons et construisons nos protocoles de triage et directives d’allocation des ressources, et
choisissons de les mettre en place. Non seulement aucune réglementation de triage n’a été jugée universelle au point d’étre
adoptée a l'international, mais ce processus semble aussi diversifié et pluriel que le sont les différents systémes de santé et
cultures médicales, les contextes institutionnels et sociaux les cadrant, ainsi que les différentes approches et résultats dont
témoignent les exemples européens et américains discutés.

Comme appuyé par Marshall et Koenig (8), I'anthropologie de la bioéthique a beaucoup a apporter a la conciliation des
conceptions morales médicales. En mettant davantage en perspective les conceptions éthiques strictement universelles ou
relativistes, le regard anthropologique invite a considérer I'importance de situer le cheminement vers un consensus moral dans
la réalité du contexte local et de ses dynamiques sociales et relationnelles. |l appelle a une compréhension plus holistique,
ainsi qu'a une analyse écologique de la complexité, de la diversité, des inégalités, ainsi que du sens des pratiques et des
facteurs sous-tendant les comportements (43). En augmentant notre compréhension de la maniére dont les pratiques
médicales et sociales sont définies et interprétées, I'anthropologie de la bioéthique peut permettre de mieux rendre compte
de la position du « bien » dans les mondes moraux locaux, et des diverses variantes des morales locales (8,83). D’'une autre
perspective, Appiah nous invite a réfléchir a la possibilité que I'accord sur les pratiques se fasse d’'une maniére indépendante
de l'accord sur les valeurs et justifications qui les sous-tendent (84). Plutoét que de rechercher un consensus final unissant les
raisons de nos actions, il invite a accepter le vivre-ensemble comme une avenue possible au sein de la rencontre de la
diversité. Or, il semble que dans la crise sanitaire, ce ne soit pas seulement les significations de valeurs communes qui
s’opposent : 'ambivalence s’est révélée face également aux conflits de valeurs et de justifications différentielles sous-jacentes
au « bien », ainsi qu’a sa mise en pratique. En effet, la reconnaissance commune de I'importance de « faire le bien », orienté
vers un méme objectif, n'empéche pas I'enchevétrement d’une pluralité de visions de ce « bien », et de maniéeres de
I'approcher, de le justifier et de le réaliser.

La COVID-19 montre également que les tensions entre mondes moraux peuvent émaner d’actions et de pratiques qui, en
adéquation avec le modéle éthique dominant a premiére vue, peuvent s’opposer aux convictions morales individuelles. Dans
le cadre de recherches futures, il sera important de mettre la recherche ethnographique a contribution afin de mieux saisir
I'expérience morale vécue dans le contexte de la COVID-19, mais aussi la complexité des réalités et perspectives plurielles
dans lesquels s’ancrent les dilemmes éthiques et moraux. Les outils méthodologiques de I'anthropologie, et son cadre
analytique et réflectif en font un allié pour le champ des sciences de la santé et de la bioéthique. Tel que soutenu par
Massé (83), s’appuyant sur les travaux d’Hoffmaster (85) sur la contribution de I'ethnographie a la bioéthique : « la théorie
morale n’est possible que si elle est alimentée par la recherche empirique décrivant, en profondeur, le contexte quotidien des
prises de décision éthiques, l'intrication des valeurs dans le vécu quotidien des personnes prenant les décisions, ainsi que les
contraintes institutionnelles, culturelles ou politiques dans lesquelles s’opere le raisonnement moral » (83, p.35). Une
anthropologie de et pour la bioéthique encouragerait ainsi « la diffusion des alternatives a une pensée morale unique ou
dominante » (83, p.38).

Finalement, la pandémie a exacerbé les inégalités et mis en lumiére des lacunes et situations tragiques dans sa gestion. A
travers cet événement focalisant et ses échecs, il est possible de remettre en question les approches éthiques dominantes,
de reconsidérer les maniéres de penser et d’agir. Les approches éthiques alternatives proposées témoignent du fait que la
conversation peut s’orienter vers des reconsidérations éthiques du soin, des prises de décision et du traitement des personnes
marginalisées ou vulnérabilisées. Dans ce contexte, I'anthropologie doit participer a la discussion, ainsi qu’a la mise en lumiere
des voix qui se retrouvent étouffées par le cadre politique: « [’'anthropologie permet] de faire contrepoids aux discours
politiques soumis aux pressions de I'économie, de I'analyse décisionnelle et des procédures légales, discours qui réduit au
silence la souffrance sociale » (8, p.50). De ce fait, elle permet d’interroger les savoirs et leur construction, ainsi que d’éclairer
des réalités altérisées ou invisiblisées, les situant dans la complexité de leur contexte spécifique, et les replacant au sein des
discours moraux socio-culturellement construits et ancrés dans la matrice sociale plus large. Les approches et éthiques
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Résumé

Les experts de la bioéthique ont joué un rble clé pour assurer
une réponse éthique cohérente a la pandémie de COVID-19
dans les domaines de la santé, de la santé publique et de la
recherche scientifique au Canada. Dans la province de Québec,
un groupe de bioéthiciens académiques et praticiens s’est
rencontré périodiquement au début de la pandémie pour
discuter d’approches et de solutions aux dilemmes éthiques
rencontrés durant la crise. Ces rencontres ont créé 'opportunité
d'un sondage national des praticiens de la bioéthique de
différents domaines pour conserver un témoignage de ces
rencontres informelles. Le sondage avait aussi pour objectif
d’éclairer la recherche en bioéthique sur les difficultés vécues
par les bioéthiciens « sur le terrain ». Les auteurs ont recueilli
les réponses de quarante-cing bioéthiciens canadiens, visant a
connaitre leurs préoccupations, défis et opportunités rencontrés
durant la premiére vague de la pandémie. Les participants ont
rapporté une augmentation de leurs niveaux de stress, une
augmentation de leur charge de travail, ainsi qu’une plus grande
part de leur travail étant consacrée a I'éthique en santé publique.
La plupart de leurs préoccupations se concentrait sur des
groupes autres qu’eux-mémes, tels les professionnels de la
santé, les patients, les participants a la recherche et les
personnes en contexte de vulnérabilité socioéconomique. Un
optimisme quant au futur de la bioéthique fut dénoté en raison
d’une conscience accrue de I'importance de la bioéthique par le
public et par les institutions de santé et de recherche.

Mots-clés
COVID-19, bioéthique, éthique pandémique, éthique clinique,
éthique de la recherche, éthique des politiques de santé

Abstract

Bioethics experts played a key role in ensuring a coherent
ethical response to the COVID-19 pandemic in the fields of
healthcare, public health, and scientific research in Canada. In
the province of Quebec, a group of academic and practicing
bioethicists met periodically in the early months of the pandemic
to discuss approaches and solutions to ethical dilemmas
encountered during the crisis. These meetings created the
opportunity for a national survey of bioethics practitioners from
different fields. The survey, in which forty-five Canadian
bioethics practitioners (clinical ethicists, ethicist members of
REBs and government health policy ethicists, or any bioethicist
practicing outside of academia) participated, explored their
concerns, challenges and opportunities during the first wave of
the pandemic, with the objective of informing bioethics research
about the difficulties experienced by bioethicists “in the field”.
Participants reported increased stress levels, increased
workloads, and a greater proportion of their work being devoted
to public health ethics. Most of their concerns focused on groups
other than themselves, such as health professionals, patients,
research participants, and people in vulnerable socio-economic
situations. An optimism about the future of bioethics was noted
due to an increased awareness of the importance of bioethics
by the public and by health and research institutions.

Keywords
COVID-19, bioethics, pandemic ethics, clinical ethics, research
ethics, health policy ethics
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INTRODUCTION

Starting in January 2020, the first cases of COVID-19 were detected in Canada (1). The novel public health situation for citizens
and the healthcare system gave rise to unprecedented measures to quell the spread of the disease within the population,
especially among the most vulnerable (2). For many workers across the country, this meant adjusting to new work
environments, be it working from home (2,3) or the increasingly stressful context of providing frontline healthcare and essential
services (4,5). Healthcare organizations had to take drastic measures to care for a large influx of very ill COVID patients (6-9).
The intensification in workload, coupled with the need to reduce transmission, necessitated a slowdown of non-urgent health
service provision for many hospitals, while at the same time opening the door to the rapid implementation of telemedicine and
other innovations to prevent infections (6,9).

The field of bioethics as a whole — that is, academic bioethicists and bioethics practitioners from across the full range of
specialties, including clinical ethics, research ethics, health policy ethics, and public health ethics — gained substantial public
and institutional recognition from the very early days of the pandemic (10-12). In this study, we refer to “bioethics practitioners”
as individuals whose professional practice consists, at least in part, of working in healthcare and social services facilities as
clinical and/or organizational ethics consultants, research ethicists in research ethics boards (REBs), or health policy ethicists
in government departments or agencies. This recognition of the pertinence of bioethics in public health crises is arguably due,
at least in part, to the field’s long history in North America of dealing with morally challenging situations in healthcare
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organizations, contributing to health policy (e.g., fair resource allocation), and ensuring the implementation of ethical norms
across disparate areas (e.g., protecting participants in research and responding to public health crises) (13,14).

In this pandemic context, frontline healthcare workers had to quickly adjust their definition of “best practices” and care priorities,
often in ways that they might not have considered optimal in pre-crisis circumstances (15). Health research in Canada and
internationally rapidly prioritized medical and public health research to understand the epidemiology of the disease and develop
effective prevention measures, therapeutics, and vaccines. Administrative and regulatory approval processes were
accelerated (16), and hospital and university REB services were streamlined to help in these efforts (13,17). The most evident
public challenges, however, involved the need for health professionals and institutions to shift from an individual-based
approach to clinical care and ethics to a more community-centred approach focused on population health (15,18). Clinicians
and bioethicists rapidly developed a heightened awareness of the need to consider the whole organization when making
decisions, while also maintaining a sufficient quality of care and services for individuals. There were also many uncertainties
and knowledge gaps about COVID-19, including mechanisms of transmission, symptoms, consequences, and most effective
means to contain or mitigate the spread of the disease (19).

These issues inevitably led to ethical tensions between competing sets of duties (18). For example, ethical questions and
dilemmas arose regarding the duties of healthcare organizations to protect their workers, in addition or in opposition to
providing optimal and equitable care to patients (6,10). Other important ethical questions surrounded the fair allocation of
resources and the implementation of triage and prioritization protocols in case of major bed or equipment shortage in intensive
care, all of which solicited rapid input from bioethicists (9,18). In parallel, REBs were put under increasing pressure to respond
quickly with their ethics evaluations of COVID projects while maintaining standards of evaluation quality and ensuring the
protection of research participants (13,17). As such, the pandemic presented real challenges for health professionals and their
organizations, as well as for bioethicists working both within and outside these institutions.

Drawing from past pandemic experiences such as the influenza (H1N1) pandemic in 2009, it has become clear to various
stakeholders that involving bioethics analyses in public health preparations and interventions can help manage risks and
enhance public awareness and understanding of risks. This increased understanding can contribute to continued support for
public health measures (20). Recommendations for best practices for health professionals (who were dealing with scientific
and clinical uncertainty, a surge in patients, and overstretched and exhausted health teams) during the lockdown phase of the
pandemic showed that clinical ethicists were vital resource people for supporting the public health network during a crisis
situation (14) and could play a critical role in ensuring the resilience of the system over the long term (4).

During the pandemic, officials and policymakers sought the expertise of bioethicists in academia, healthcare organizations,
and government agencies to support the development and implementation of ethically appropriate responses to the COVID-
19 crisis. Yet, to date, few studies have focused on the professional challenges that bioethicists faced or the emotional well-
being of these key actors during COVID-19 (21). Given the important role played by bioethicists in Canada, empirical data on
their roles and experiences during the intense early phase of the pandemic (i.e., the first few months of 2020) is an important
contribution to the literature. This study documents the attitudes, emotional responses, needs, and views of bioethics
practitioners. Not included in our study were academic bioethicists who solely hold positions in universities as researchers,
professors, or academic associates. While important actors, this group did not experience the challenges faced by bioethics
practitioners.

During the first wave of the pandemic in Quebec, a group of bioethics practitioners and academic bioethicists (the authors)
organized regular (weekly and then monthly) online meetings in order to leverage and transfer analytic and decision-making
tools from academia to those working on the front lines (i.e., in health settings, REBs, and government) and so contribute to
the collective response to the challenges of COVID-19 in healthcare, research, and public health policy. During these meetings,
bioethics practitioners informally reported moral challenges and difficulties adapting to the novel situation and thus welcomed
aid from their academic colleagues. Notable discussion topics included moral distress (of both bioethics practitioners and
health professionals), the use of ethical frameworks to support decision-making and influence health policy, the implementation
of triage policies, and vaccination passports, amongst others (22). Participants also noted the importance of keeping track of
the issues raised in these discussions, recognizing that careful record-keeping could potentially support practitioners after the
crisis by capturing insights gained during the early days of the pandemic. In light of this request and given the paucity of
empirical data in the academic literature, we conducted an anonymous survey with Canadian bioethics practitioners in different
fields of practice to gain a better understanding of their responses to the pandemic and how they foresaw the pandemic
affecting the future of bioethics practice (23). This survey aimed to contribute to the literature by providing an opportunity for
bioethics practitioners in Canada to communicate their needs and perspectives.

METHODS

From May to June 2020, we conducted an anonymous survey using the LimeSurvey platform (hosted in Canada). Respondents
were bioethics practitioners (academic bioethicists were excluded) professionally involved in the domains of clinical ethics,
organizational ethics, research ethics, or public health and health policy ethics. Invitations to participate were sent by e-mail to
approximately 50 people in the province of Québec (Canada) who were involved in the regular weekly discussions with
researchers during the early days of the pandemic. We invited these respondents to forward invitations to their professional
networks. In addition, we solicited the help of organizations such as the Association Québécoise d’éthique clinique (AQEC,
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Québec Clinical Ethics Association), the Canadian Bioethics Society (CBS), and the International Association of Bioethics
(IAB) to widely disseminate the invitation to participate in the survey. We also posted links to the survey on social media
platforms, e.g., Twitter, Facebook, and LinkedIn. Research data were collected anonymously. However, respondents were
given the option to provide contact information to be updated on the study findings and/or receive invitations for follow-up
studies. Initially, the survey collected international responses, but analysis of the data was restricted to Canada due to an
insufficient number of responses from other countries.

The survey questions sought to capture the changes that bioethics practitioners had perceived in their practice, their emotional
responses, their adaptation and coping strategies, the ethical challenges they encountered in carrying out their professional
responsibilities, and their hopes, apprehensions, and needs for a post-pandemic future for bioethics. The survey was divided
into 14 sections. It included multiple choice and open-ended questions, as well as questions asking respondents to rate their
level of agreement with various statements on a 5-point Likert scale. While some of these questions presented potential for
quantitative analysis, the focus of our analysis in this paper is mainly on the qualitative data. The survey could be completed
in either French or English, the two official languages of Canada. A panel composed of bioethics practitioners reviewed the
early drafts of the survey and provided suggestions for its improvement. Ethics approval of the survey was obtained from the
Comité d’éthique de la Recherche en sciences et en santé de I'Université de Montréal (Université de Montréal’s Science and
Health Research Ethics Board) (CERSES-20-064-D).

RESULTS AND DISCUSSION

Fifty-five (n=55) bioethics practitioners from different countries initially answered the survey. However, due to insufficient
responses from countries other than Canada (8 international participants from Europe and the United-States), only the 46
Canadian respondents were retained for this analysis. Of the 46 respondents, one was excluded due to not working in the
practical field of bioethics (the person was a student in bioethics as opposed to a practising bioethicist), bringing the final
sample to 45 respondents. Most respondents were from the provinces of Ontario (n=18) and Québec (n=17), with at least one
respondent from each of 5 of the other Canadian provinces (Alberta, British Columbia, Nova Scotia, Newfoundland and
Labrador, and Saskatchewan); there were no respondents from the Canadian territories (Figure 1).

Figure 1: Demographics of survey respondents

Newfoundlandand  Nova Scotia; 1 L Health policy
Saskatchewan; 2 Labrador: 1 Organizational ..
; . ethics; 1
ethics; 4
HlEriEp 2 \\ Ontario; 18

Research ethics; 6

Clinical ethics; 29

Quebec; 17

The pie chart on the left indicates the provinces where the respondents worked. The pie chart on the right indicates the fields
of bioethics to which respondents identified.

Of the 45 respondents, most reported working in clinical ethics (n=29), with other fields of practice including research
ethics (n=6), organizational ethics (n=4), and health policy ethics (n=1). No respondent in our sample reported specializing in
public health ethics. A few respondents indicated that their work included multiple areas of practice from the above-listed fields
of bioethics (n=5) (Figure 1). The low recruitment of respondents from fields other than clinical ethics limited our ability to
compare results between the different fields or specialities of bioethics. Nevertheless, we included all fields in our survey so
as to provide a perspective on the status of practical bioethics in general, as opposed to only one subfield (e.g., clinical ethics).

Changes in Workload and Tasks

More than half of respondents (n=31) reported changes in their work tasks because of the pandemic, and all but two reported
an increase in their workload (n=29). Most of the changes in tasks were related to the proportion of time allocated to different
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portions of their work. Increases in the workload of respondents was mostly attributed to additional health policy and public
health work, such as framework creation and supporting resource allocation decision-making. Some respondents mentioned
undertaking new tasks, such as being involved in the development and implementation of triage protocols on top of their other
duties. Some clinical ethicists reported a decrease in workload related to clinical case consultation, with two respondents
indicating that they were reassigned to other tasks such as frontline clinical work in long-term care centres. This could indicate
that in cases where there were acute staff shortages on the frontline, ethics was deprioritized in favour of other duties for which
clinical ethicists might be less experienced or competent. Respondents working in research ethics reported no change in the
nature of their tasks but noted that they were much busier because of the need to respond in a timely manner to COVID-19
research projects. These respondents did not report being involved in additional health policy or public health work, nor were
they involved in the frontline healthcare response.

Work-Related Challenges

Tables 1 and 2 summarize the work-related challenges of bioethics practitioners identified by respondents in their answers to
quantitative questions of the survey. These questions explored the effects of the pandemic on various aspects of practitioners’
work, their emotional and psychological response, and their needs.

Table 1: Perceived effects of the early COVID-19 pandemic on bioethics practitioners’ work,
relationships, and emotional lives

Aspects of work Positive impact (%) | Negative impact (%)
Relationship with colleagues in ethics 58 18
Relationship with the people who use their services 49 13
Feeling recognized and appreciated at work 48 26
Relationship with hierarchical superiors 48 12
Feelings of usefulness at work 44 34
Ability to fulfill main mandate 33 42
Ability to communicate with others at work 33 24
Comprehension of their mandate 30 36
General Mood 14 48
Stress 10 70
Missing percentages (i.e., total less than 100%) can be attributed to the participants who scored a neutral response to the questions.

Most respondents (n=40) reported that the challenges they faced due to the COVID-19 pandemic were new to them. However,
they also indicated that these challenges could have been better anticipated (n=39). For example, drawing from previous
pandemic experiences such as the H1N1 pandemic of 2009, for which Canadian preparedness had been praised (24), would
have helped healthcare and health policy organizations to better cope with the uncertainty of the first wave of the pandemic.
As one participant noted, “It also upsets me that very little of what we learned in SARS has been even considered in this
pandemic” (P43, clinical ethics). Nevertheless, most respondents reported that they were adapting well to the pandemic
situation and had been able to respond to the ethical needs of their respective workplaces or position (n=40).

Respondents who reported working mainly in organizational ethics all agreed on the positive effects of the pandemic on their
work-related tasks (n=4), such as increased trust and reliance from their organizations. Respondents from all other fields of
bioethics also reported similar positive effects of the pandemic on their work, although not unanimously. However, as we detail
further below, this sense of positive effects did not necessarily translate into a positive emotional response.

Table 2: Feelings and needs of bioethics practitioners during the early COVID-19 pandemic

Feelings and Needs Agree or Strongly Disagree or Strongly
Agree (%) Disagree (%)
Feeling like you have the right tools to face the pandemic 71 29
Feeling overworked 65 35
Need for literature support (in general) 62 38
Need for legitimacy 62 38
Need for better peer connection (in the academic field) 58 42
Need for better peer connection (in the same field of bioethics) 56 44
Need for better peer connection (in different fields of bioethics) 51 49
Need for psychological or emotional support 32 68

Some clinical ethics consultants specifically reported a lack of support from their superiors and institution, a lack of influence
to instigate meaningful changes in their institutions, or even a general devaluation of their usefulness regarding their work: “My
approach and views to human rights aspects during COVID-19 planning and policies may not align with those of administration
and staff. This may have a negative influence on how my work in the organization is perceived” (P40, clinical ethics). Some
bioethics practitioners felt that they were under-solicited in areas where important ethical concerns arose: “/ wish | were more
solicited/recognized by my organization; the current pandemic context probably highlights the fact that, at the organizational
level, ethics were not all that well positioned pre-pandemic” (P24, clinical and organizational ethics, translated by the authors).
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Despite the above-described concerns, respondents provided mixed responses when reporting on the impact of the pandemic
on their relationships with their superiors (Table 1). This suggests that strained organizational relationships were not
experienced by all bioethics practitioners and that the effects of the pandemic on their working environments were multiple
and varied.

The specific challenges reported by research ethicists had to do with research integrity and the ethics review of research
involving humans during a time of crisis. Some respondents observed that REBs had to respond rapidly to any research
touching on COVID-19, while being expected to maintain a high standard of quality in their review of the projects. Two of the
six research ethicists saw this as particularly challenging. Some respondents also feared that this could result in mistrust in
the function and work of REBs. As one of these respondents explained:

The most worrying ethical issue, in my opinion, with regards to research during the pandemic is the
maintenance of the principles of research ethics and scientific integrity. There is currently a high degree of
precipitation in the preparation of research projects which results from the pressure of finding solutions to
the current pandemic in record time. The pandemic cannot become a justification for noncompliance. (P27,
research ethics)

Another challenge that was identified related to non-compliance of researchers to REB recommendations. Some respondents
reiterated that neglecting participant protection to achieve research goals is unacceptable, even during a public health crisis.

Concerns for other groups

Clinical and organizational ethicists identified similar worries and apprehensions in their survey responses. Most of their
concerns focused on the pandemic’s impact on individuals, groups, or organizations other than themselves, such as patients,
healthcare staff, and people in situations of vulnerability. One respondent summarized:

The most worrying ethical issues include the moral/emotional/psychological impacts [...] that working in the
pandemic will have on some health care providers, which is a concern by itself, and could lead to negative
impacts on the function and sustainability of the health system overall. This is related to the extent to which
health care providers have trust in the organizations within which they work, and whether they believe that
the organization is truly looking out for their interests. [...] Other issues which have emerged relate to
restrictions on visitors, which have caused great distress for everyone [...]. Even though the rationale for
limiting the spread of COVID is strong, this has been a great source of concern and even harm for many.
(P19, clinical ethics)

Many other respondents expressed concerns regarding vulnerable populations, such as the deleterious effects of long-term
isolation and its impact on mental health. They were also worried about the potential for further neglect of these vulnerable
populations. Examples of concerns included potentially ageist (i.e., favouring younger people while seniors are more at risk of
complications and fatalities) and ableist (i.e., people with disabilities being systematically disadvantaged) emergency policies
or triage protocols. They were also concerned about potential breaches in the protection of patients’ privacy because of the
strategies adopted to quell the public health crisis. Some respondents feared the silencing of some important stakeholders in
individual healthcare decisions, such as patients themselves and the patients’ families. Overall, respondents saw respect for
patient autonomy as important despite a greater focus on public health during the crisis.

Public health measures in response to COVID-19 sparked concerns about the side effects of these measures on the general
population, such as mental health risks and the delaying of elective surgeries (25), and in turn, concerns about the ethical
implications of such measures. Restrictions contributed to an increase in mental health complications and to the worsening of
already existing mental health complications in the general population and in healthcare workers (26-29). Clinical ethicists
reported worries surrounding the mental health of vulnerable populations. These worries were justified by knowledge of
pandemic effects on mental health at the time of their response (5,28,30,31). Of course, this is not to say that public health
measures were not warranted, as the threat of COVID-19 was (and still is) a major concern (30). Nevertheless, it is justified to
call for better scrutiny of the psychological effects of social distancing measures on the general population and to request
improved access to much-needed mental health services (26,28,30).

Respondents also expressed concerns about the psychological and moral well-being of healthcare workers. They identified
mandatory overtime to compensate for staff shortages as being particularly problematic for the well-being of frontline workers.
Ethicists working in healthcare facilities (mostly clinical and organizational ethicists) were concerned about potential moral
distress and moral injury of healthcare staff and dreaded their exhaustion as the pandemic dragged on. They observed that
this exhaustion could lead to less consideration of ethical practices and ethical issues in the work of healthcare professionals:

Healthcare workers and their managers don’t have much time to reflect on the ethical challenges [of their

practice] and to discuss them. Since the start of the pandemic, this reality has worsened. (P14, organizational
ethics, translated by the authors)
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The fear of non-compliance with practice guidelines by doctors and hospital staff in the context of additional and prolonged
public health measures was also identified as a potential problem for society in general. Studies pointing to a high potential for
morally distressing situations during the COVID-19 pandemic (10,15,18,32) supported these concerns. The effects of moral
distress on mental health and ability to work have been documented in the literature (4,32) and observed in regions heavily
affected by the pandemic (33). These studies also point to the need for evaluating healthcare worker’'s mental health status
and their experience of moral distress during COVID-19 in order to better prepare and preserve our healthcare system for
future emergency situations (4). It is part of the role of clinical and organizational ethicists to help frontline healthcare workers
cope with their moral or emotional distress during difficult clinical situations. This role makes them acutely aware of the suffering
of frontline healthcare workers and its effect on the healthcare organization’s ability to meet its commitments to patients,
families, and communities. While clinical and organizational ethicists had similar concerns prior to the pandemic, they pointed
out that these fears increased due to the crisis. As such, the survey responses highlighted their role in facilitating the dialogue
on the needs and concerns of all stakeholders, especially the most vulnerable.

Respondents working in research ethics also noted the need to strike the right balance between protecting individual rights
and promoting public health. During the beginning of COVID-19 pandemic, research participants may have been exposing
themselves to risks of a new nature and magnitude due to the emergency context and the need for research and development
to operate quickly in highly stressful situations (13,17). As some of our respondents pointed out, publicly declared emergencies
may have also impeded informed consent to participate or undermined public trust in research (13). The need to rapidly review
research protocols while also maintaining the quality of evaluation and ensuring proper follow-up of ethical recommendations
can put a great deal of pressure on REBs, and thus also on research ethicists (17). The WHO (17), the Canadian Tri-Council
(i.e., the TCPS2) (34), and the Canadian Association of Research Ethics Boards (CAREB) (35), among others, have published
guidelines and lists of resources for maintaining good REB evaluations during a pandemic (or other emergency) in order to
help research ethicists and REBs overcome these challenges and maintain the quality of research ethics evaluations.

Emotional Response

Most respondents reported a negative impact of the pandemic on their stress levels (Table 1). They explained the stress-
inducing context of the early pandemic in healthcare organizations:

In the early stages of the pandemic, | experienced a lot of anxiety and stress around my ability to adequately
respond to the needs of my organization given the gravity of the situation and the tight timelines for
responses. This subsided significantly when the situation became stable; however, | anticipate that the
feeling of anxiety will return when services begin to ramp up again. (P34, clinical ethics)

| feel like I'm on a roller coaster where my emotions and workload are constantly and rapidly changing
without me having any control over them. The imposter syndrome experienced by many clinical and
organizational ethicists is even more prominent. (P26, clinical ethics, translated by the authors)

However, many respondents expressed mixed feelings regarding the way the pandemic affected their emotional status,
moods, and sense of usefulness at work. One respondent, though admitting to being in a stressful environment, said that it
was outweighed by the overall benefits for their work position:

...the pandemic has been an incredibly positive experience career-wise. The role and status of ethics at my
hospital and in the region has never been so high. My ability to stay calm and rational during highly stressful
situations has been extremely valuable during this crisis. | am actually enjoying it. (P37, clinical ethics)

Responses to questions about the challenges of working from home varied greatly. Some respondents reported difficulties
achieving balance between work and other personal obligations and maintaining good relationships with their colleagues in an
isolated context (n=18). Others responded that they adapted well to working from home (n=2). While some respondents
reported receiving substantial support from their organization (n=4), others reported difficulties due to a poor response to their
individual efforts and needs (n=15). This suggests that recognizing the importance of ethics during this public health crisis and
involving ethics practitioners in the COVID response proportionate to their capacities may have positively affected the ability
of some bioethicists to emotionally cope with the situation.

The negative impact of the pandemic on the stress levels of many bioethicists (Table 1) underlines the importance of promoting
healthy work-life balance within organizational culture as well as addressing the professional needs for human connections in
the institution (3,4). Respondents pointed out that they should not be expected to reply to e-mails or inquiries from work while
they are not on shift, especially in the context of working from home, where boundaries between life and work can be blurred:

During crisis mode, we are expected to respond no matter the time or day, weekend or workday, and this
leads to longer work days which are exhausting to maintain. (P40, clinical ethics)

Literature points to the importance of the “home as a refuge” and ensuring staff can have moments of decompression outside
of work to preserve their mental health, wellness, and capacity to work (3,31). Recommendations for good management in
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healthcare organizations during COVID-19 also point out familial issues as something to keep in mind and plan around when
organizing staffing of all healthcare and essential workers (4,8), including those working in bioethics.

Needed Resources

Respondents identified resources that could help them better deal with the crisis, either emotionally or in relation to their work
and tasks. Academic and professional bioethics organizations could provide three of the resources identified (Table 3). Many
respondents wrote that their work was isolated from their peers in other institutions, a situation worsened by the pandemic.

Table 3: Requested resources by bioethics practitioners and their domains of application

Requested Resource Application

Increased ethics staff Hospital resources, Human resources

National guidelines, standards of work and tools (pandemic-related) Bioethics organizations, academic support
Informational platforms (pandemic-related) Bioethics organizations, academic support

Peer support and organized networking Bioethics organizations, community organization

During this crisis, many respondents mentioned that they would have appreciated more guidance on their work-related
responsibilities. Clinical ethicists requested national guidelines and standards for work in bioethics, specifically for clinical
ethics consultants. They believed that standardized guidelines for pandemic response would help strengthen their ethical
positioning with evidence and harmonize responses between different health organizations, upholding procedural justice.
Respondents from all fields of bioethics also requested platforms where they could access up-to-date, conclusive evidence
from the scientific and ethics literature relevant to their practical bioethics work, which would also strengthen their
recommendations.

The need for better access to scientific and theoretical bioethics literature touches on another concern that respondents
identified: the lack of communication between the fields of theoretical and applied bioethics. One respondent formulated a
clear criticism on this topic:

Relationships between those of us working in healthcare institutions and those in academic positions are
strained. We are overwhelmed with work and note that our academic colleagues often speak to the ethics
of our institutional practices with clear gaps in their knowledge and with no effort to connect with us to provide
advice, support, or to improve their understanding of the current state. (P30, multiple fields of bioethics)

To address this concern, respondents requested more communication means and platforms, specifically for bridging
theoretical and practical (or applied) bioethics and informing each other’s work. Respondents believed that bridging this gap
would allow for better communication and collaboration, a better voicing of needs, a better understanding of the different
realities of each field, and a better translation of theoretical findings into practical use. In clinical or policy settings, there are
clear expectations for specific and actionable recommendations, which is not necessarily the case in theoretical
discussions (36). Better involving bioethics practitioners in these discussions may improve the applicability of these
conversations to concrete situations and ethical issues.

Academic bioethicists can assume a more critical stance regarding healthcare organizations and different policies due to their
academic freedom, which is not granted to most bioethics practitioners working within healthcare organizations or government
agencies. The need to consider their organization’s reputation in their interventions may hinder the ability of bioethics
practitioners to express their expert ethical concerns and opinions on certain situations (37-39). On the flipside, bioethics
practitioners are well positioned to identify practical ethical issues in healthcare organizations, health policy, and research
ethics settings. Therefore, establishing dialogue and partnerships between practical and academic bioethics could greatly
benefit both groups: while practical bioethicists can be the “eyes and ears on the ground”, academic bioethicists can be the
voice of the bioethics community.

It is also worth noting that respondents who reported having difficulty coping with the emotional toll of the COVID-19 pandemic
and its effect on their workload were also those who expressed the need for peer support.

All respondents who mentioned post-pandemic situations agreed on the need for long-term changes in the functioning of
healthcare organizations (n=8). For some respondents, the pandemic only exacerbated problems in healthcare facilities.
Moreover, respondents raised worries about whether healthcare organizations would be able to learn lessons from the current
situation, adapt and implement a better response for future crises, or generally improve the quality of healthcare for a post-
pandemic system. One respondent voiced apprehensions about the post-pandemic situation:

I am really concerned that the overall health care provider institutions and agencies will attempt to recreate
the past normal, since they were relatively complacent with how it was functioning, or not functioning, such
as mental health services and services to the homeless (major overlap there). This would be a serious
mistake when there clearly is opportunity now to move in a different direction based on what we are seeing,
for which evidence is beginning to emerge. (P43, clinical ethics)
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From these apprehensions, some respondents wished to see long-term changes in hospital management and practice
emerging post-pandemic. However, there were concerns that changes that give a greater importance to ethical questions
would not be welcomed equally in all organizations. This respondent voiced the wish to conserve their independence as an
ethics consultant for their organization:

The pandemic offers a window of opportunity for organizational ethics in our healthcare establishments. |
fear that the centralization of ethical questioning will emerge for the healthcare facilities in Québec. In my
opinion, the ethics counsellor is a free electron at the service of their institution. It is not a “one size fits all”.
(P25, clinical ethics, translated by the authors)

Bioethics practitioners in healthcare settings reaffirmed the need to promote their role within their organization, a task facilitated
by managerial support. Respondents also pointed out that organizations should encourage transparency and allow for
questions when discussing difficult situations or decisions. Literature on moral distress and its prevention supports this, as
debriefing and discussing difficult clinical situations can improve healthcare workers’ ability to deal with moral conflict (8,15).
The goal of interventions should be to build long-term resilience by enabling staff to talk about their experiences and be at
peace with decisions (4). This goal was well echoed by respondent answers on their future needs (e.g., peer support,
guidelines for communication and pandemic updates), as many of their answers included wishes for expanded and enhanced
networking and peer support.

Lastly, respondents indicated that ensuring proper communication between employees to maintain morale and a sense of
unity within the healthcare and ethics teams was crucial during a crisis response. Indeed, maintaining frequent communication
between healthcare staff, be it through debriefing sessions or peer support, is recommended to preserve staff morale and
mental well-being as the pandemic drags on (7,8,14). Moreover, literature points out that not only does this need for
communication apply to morale and mental health, but also to the good conduct of work duties in general. Being transparent
and keeping all healthcare staff up to date on the hospital’s situation, as well as their specific work responsibilities, is crucial
to ensuring a proper response in this and future crises (8,14).

STUDY LIMITATIONS

The results of this study may not be fully representative of the views and experiences of bioethics practitioners across Canada.
Most study respondents were from Ontario and Québec, with little or no representation from the other provinces and territories;
the experiences bioethics practitioners working in rural versus urban settings, or in larger versus less populated provinces
could vary substantially. This sampling bias is likely the result of the authors’ professional networks and the fact that these are
the two most populous provinces in the country. In addition, there was an unequal distribution of respondents across the
different fields of bioethics. Clinical ethicists comprised most of the sample, along with some research ethicists, but with few
or no organizational ethicists, health policy ethicists, or public health ethicists participating in the survey. As such, our results
might disproportionately capture the experience of clinical ethicists as compared to other fields of bioethics. Note also that
there is great variation between how different provincial healthcare systems in Canada provide and fund ethics services, which
may have affected experiences and responses to this survey, complicating comparisons between bioethicists of different
regions. These limitations indicate the need for a much larger and more diverse sample size to attain statistical significance.
Another limitation pertains to the time of the data collection. Because the survey took place between May and June 2020, the
study provides insight and understanding of how bioethicists perceived and adapted their practices during the early months of
the pandemic. Further research is needed to understand how these changes have occurred over time and whether bioethicists’
habituation to their new tasks, practices, and work environments has continued and improved, whether the situation has
significantly changed with the various waves of COVID-19, and the new challenges these changes may have presented.

CONCLUSIONS

This study aimed to identify the challenges and concerns faced by Canadian bioethics practitioners in the early stages of the
COVID-19 pandemic in 2020. At that time, emotional responses to the crisis varied greatly, regardless of respondents’ field
within bioethics. The study identified many factors affecting bioethics practitioners’ ability to emotionally cope with and adapt
to new circumstances, suggesting that these mixed responses were due to complex dynamics, both in their work environments
and personal life. In addition to collecting insights for adjusting crisis responses in the future, we received valuable qualitative
input on what bioethics can do as a field of study to support bioethics practitioners in their duties. We wish to emphasize the
value of the qualitative responses to our survey in identifying challenges and apprehensions pointed out by bioethicists during
the early days of this public health crisis.

During public health crises, bioethicists (academics and practitioners) can play important roles in identifying and reorienting
situations deemed ethically inappropriate, building supportive and compassionate work environments, ensuring resilience of
staff in healthcare facilities, and promoting transparent management practices (3,7,8,14,30). Ensuring appropriate responses
to the ethical dilemmas and work-related stress resulting from COVID-19 is crucial since those in the healthcare sector have
been disproportionately affected during the crisis (4). This is a situation where clinical ethicists can offer much-needed support.
How bioethics practitioners have and will continue to negotiate pandemic-related issues will play an important role in shaping
future responses to public health emergencies.
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In the coming years, it will be important to keep reflecting on the lessons learned from the pandemic and assessing its long-
lasting impact on the field of bioethics:

Will people have seen the value more so with ethics during the pandemic, which translates into them seeing
how it could be helpful outside a pandemic? Or the flipside, was the ethicist role not utilized during the
pandemic or was perceived to not make a clinically meaningful contribution, which will influence how people
engage with ethics post pandemic? (P41, clinical ethics)

Conducting a follow-up survey would be relevant and useful to better understand the changing views of bioethics practitioners
in the aftermath of the COVID-19 pandemic.

Improving communication amongst academic bioethicists and bioethics practitioners working in different fields, as well as with
healthcare providers from different fields (and even between countries), is crucial to building robust long-term solutions to
future public health crises. This study has shed light on the preoccupations and challenges faced by Canadian bioethics
practitioners, in the early days of a crisis. We hope these insights encourage future collaboration between bioethics
practitioners and academics both in Canada and internationally.
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Ethical Aspects of the Guidelines for Medical Education for
Students in their Clerkship Year at the Schulich School of
Medicine and Dentistry During the COVID-19 Pandemic
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Résumé

Les lignes directrices pour la formation en externat d’une école
de meédecine canadienne — I'école de médecine et de
dentisterie Schulich de I'Université Western — n’énongaient pas
les principes éthiques associés a la décision de suspendre
puis de reprendre la formation clinique pendant la pandémie de
COVID-19. L’absence d’énoncé des principes éthiques était
notable compte tenu de l'impact de ces décisions sur les
diverses parties prenantes, et puisque I'éthique joue un réle
important dans la pratique de la médecine. Cette étude a
évalué ces directives en utilisant une approche de lentille
éthique pour identifier les principes éthiques et les tensions
implicites dans les directives. L’externat est défini comme la
troisieme année de formation dans cette école de médecine,
qui consiste en des rotations cliniques. Bien que les principes
éthiques n’aient pas été documentés, on a supposé qu'ils
pouvaient étre identifiés dans les directives. Une recherche
documentaire a été effectuée, qui a révélé une lacune dans les
connaissances concernant les considérations éthiques de la
formation clinique en externat. Les directives ont été analysées
et les principes éthiques ainsi que les tensions entre principes
contradictoires ont été identifiés. Les principes les plus
répandus étaient la bienfaisance et la non-malfaisance. Il est
recommandé qu’a I'avenir, les principes éthiques associés aux
lignes directrices répondant a des questions importantes ayant
un impact sur la formation médicale prédoctorale soient
énoncés, afin d’accroitre la transparence pour toutes les
parties concernées, d’améliorer la communication avec les
étudiants et de servir d’'exemple de la fagon dont I'éthique est
appliquée dans un contexte de formation médicale. L'une des
limites de cette étude est I'utilisation de documents de lignes
directrices internes qui ont été diffusés a l'interne mais qui ne
sont pas publiés.

Mots-clés
externat, pause, pandémie, COVID-19, principes éthiques,
enseignement médical de premier cycle

Affiliations

Abstract

Guidelines for clerkship training at one Canadian medical
school — Western University’s Schulich School of Medicine and
Dentistry — did not state the ethical principles associated with
the decision to suspend and eventually resume clinical training
during the COVID-19 pandemic. The absence of stated ethical
principles was notable considering the impact these decisions
had on various stakeholders, and since ethics plays a large
role in the practice of medicine. This study assessed these
guidelines using an ethical lens approach to identify ethical
principles and tensions implicit in the guidelines. Clerkship is
defined as the third year of training at this medical school,
which consists of clinical rotations. While ethical principles
were not documented, it was hypothesized that these could be
identified within the guidelines. A literature search was
conducted, which yielded a gap in knowledge concerning
ethical considerations of clerkship clinical training. The
guidelines were analyzed and ethical principles and tensions
between conflicting principles were identified. The most
prevalent principles were beneficence and non-maleficence. It
is recommended that in the future, the ethical principles
associated with guidelines responding to significant issues
affecting undergraduate medical education be stated, in order
to increase transparency to all parties involved, enhance
communication with students, and to serve as an example of
how ethics is applied in a medical education setting. One
limitation of this study was the use of internal guideline
documents, which were circulated internally but are not
published.

Keywords
clerkship, pause, COVID-19, pandemic, ethical principles,
undergraduate medical education
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INTRODUCTION

The COVID-19 pandemic caused disruptions to nearly all postsecondary education and training programs in Canada,
including undergraduate medical education programs, all of which paused clinical training during the early months of the
pandemic. This pause was of particular concern in light of the ongoing healthcare crisis, as disruption to medical education
could impact negatively the filling of residency spots and the future availability of new physicians across the country — a vital
resource for the continuing operation of the healthcare system.

Medical schools in Canada are represented by the Association of Faculties of Medicine of Canada (AFMC), an organization
that works to standardize medical education training and provides resources, advocacy, and guidance for schools. Their
guidelines provided a framework for individual programs in their response to the pandemic as clinical experiences were
paused and eventually resumed. The Council of Ontario Faculties of Medicine (COFM), which is a standing committee of the
Council of Ontario Universities, works to ensure consistency and collaboration among the six medical schools in the
province; and it adopted the guidelines from AFMC regarding clerkship during the COVID-19 pandemic. In turn, COFM’s
guidelines informed internal policies at Western University’s Schulich School of Medicine and Dentistry’s (Schulich). All of
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these guidelines were intended to safeguard students’ health, as well as that of other healthcare providers, and to protect the
limited supply of personal protective equipment (PPE) available in hospitals and healthcare settings at the time.
Notwithstanding these protective measures for medical students, this pause in training caused them concern and distress
about lost time in clinical training placements, missed opportunities for clinical experiences, and worry about how this pause
would affect their competitive match to postgraduate training programs. Notably absent from these guidelines are outlines or
evidence of discussion of ethical considerations inherent to the problems caused by the pandemic and proposed solutions.
The AFMC, COFM and Schulich each issued their own sets of guidelines: COFM’s guidelines were based on those from the
AFMC, and Schulich’s in turn were based on those of COFM.

The goal of this research is to identify and better understand the ethical aspects of the guidelines for clinical experiences as
part of the medical education curriculum for Schulich’s 3 year medical students during the COVID-19 pandemic.

BACKGROUND

There are many stakeholders in medical education: faculties of medicine, administrators, physicians, healthcare systems,
and most importantly, the students. By examining the ethical principles and values that underpin the policies that affect
students’ experience, medical schools can ensure that the guidelines implemented will optimally support the institution’s
mission as well as their students. Ethics is at the core of all medical education, and ethical behaviour is an attribute that it
strives to develop and strengthen in trainees. Therefore, it is desirable that the system that seeks to develop this quality in its
graduates is itself self-reflective in this regard and governed by ethically sound principles. Through the analysis of the ethical
considerations embedded in the AFMC, COFM and Schulich guidelines, our goal here is to highlight the principles that are
just and ethically defensible, identify where these can be improved, and point out ethical tensions that exist. As ethical values
were not explicitly stated, a gap in knowledge has been identified. Explicitly identifying the ethical considerations involved in
or underpinning these documents would be a means of demonstrating transparency and accountability on the part of the
school’s administration, and also help to foster trust and acceptance in the students whose clinical training is governed by
these guidelines. Furthermore, students would be more likely to follow these guidelines — because the guidelines ethically
justify specific policy choices — and better supported in their training through an optimized provision of medical educational
experiences adapted to a crisis situation, such as the COVID-19 pandemic.

A literature search was conducted through the Omni academic search tool." In searching the keywords “Medical Students”
AND “Clerkship Policies” AND “Ethical Principles” AND “Pandemic”, 16 articles and book chapters were found including 2
duplicate results. None of these yielded applicable findings. When the search was modified to “Ethical Principles” AND
“Clerkship Policies”, 2 articles were found, although neither was useful. Other search terms were then tried: “Ethical
Consideration” AND “Clerkship Policies” (1 article, not applicable), “Best Practices” AND “Clerkship Policies” (1 article, not
applicable), and “Clerkship Policies” (9 results, none pertinent). The search was expanded to “Ethical principles guiding
clerkship policies”, which resulted in 247 articles and book chapters. Once again, none of these texts related to the subject of
this inquiry. This literature search did not yield any scholarly articles for ethical considerations in medical school training or
clerkship during a pandemic or during normal times. While disappointing, this lack of specific literature points to a need for an
investigation of this topic. Nonetheless, we recognize that the use of one search engine is a limitation, and relevant
publications may not have appeared in our literature search.

This paper presents the findings from a specific subset of documents developed by AFMC, COFM and Schulich. These
address the conditions for medical students’ clinical training, and exposure to patients and healthcare settings. These
documents do not list the ethical principles considered when creating the policy statements. A gap in existing knowledge has
been identified with regards to the identification of the ethical principles that underlie the decisions made by these bodies
which control the Schulich clerkship training activities. Apart from drawing attention to this deficit in knowledge, we undertook
to identify the ethical principles which can be deduced from these positions, statements and guidelines.

METHOD

The method employed for researching this topic included a survey of the guidelines published by AFMC and COFM as they
apply to clerkship, and the specific Schulich guidelines that derive from these, other applicable Schulich guidelines, and a
literature review. This method involves descriptive, qualitative research employing primary sources.

As mentioned previously, the preliminary step in the project was a search of any available literature that was similar in nature
to the research question. No published scholarly articles on the subject were found in 2020. As such, the literature review for
this project only included the relevant AFMC, COFM and Schulich guidelines.

Themes identified from healthcare workers’ experiences during the 2002 SARS pandemic are applicable to this research (1).
It was determined that an ethical lens approach was best for this project, as opposed to using a specific ethical framework.
This approach is described as the conscientious attention to ethical considerations (2). There are many ethical principles,
which are fundamental tenets which form the basis of reasoning or action (3) involved in the material examined, and to limit

' Omni is a shared catalogue representing 16 Ontario university library collections, including the University of Ottawa. Omni therefore displays items from all
participating libraries. With respect to articles and other resource types, these originate from databases to which the library subscribes.
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the review by focusing only on a particular set of principles would unduly constrain the analysis. Documents were analyzed
using the lenses of principlism, ethics of care, and virtue ethics.

FINDINGS

Ten documents were reviewed for this study (Table 1). Among these were three statements released by COFM, one by
AFMC, five Schulich internal memos and letters, and one Schulich position statement. While the AFMC documents had been
available for open access online, the remaining documents were circulated internally by email to the target audience:
students, academic leadership and staff. One of the authors (CMG) was on the distribution list for these documents in
accordance with their role as Clinical Education Team Leader?. The Associate Dean, Windsor Campus, granted approval for
review of these documents and the themes therein for the purpose of this project®.

Table 1: Description of study documents

Document Type Description Date Reference

E-mail Joint Statement to all Ontario Medical Students. Ontario Deans of Medicine. 16 Apr 2020 6

E-mail, Position Statement on Medical Learner Participation in Virtual Patient Assessments in Not

Statement Undergraduate Medical Education. Schulich School of Medicine and Dentistry UME referenced
Curriculum Committee, June 2020.

Document Ten Guiding Principles for Medical Education. The Association of Faculties of Medicine | 20 May 2020 6
of Canada. AFMC Newsletter.

E-mail Tithecott, Gary. Re: Clerkship — Confidential. E-mail to Clerkship and Electives 16 Apr 2020 Not
Committee members. referenced

E-mail Tithecott, Gary. Re: COVID-19 and MD Program Curriculum. 11 Mar 2020 8

E-mail Tithecott, Gary. MD Program Memo, The Schulich School of Medicine & Dentistry; 17 Apr 2020 Not
Western University Clerkship Innovations in Curriculum for Meds 2021 and 2022. referenced

E-mail Tithecott, Gary. MD Program Memo, The Schulich School of Medicine & Dentistry; 5 Jul 2020 Not
Western University, Clerkship Launch July 6 2020. referenced

E-mail Tsui, Alice Lisa Shepherd. MD Program Memo, The Schulich School of Medicine & 13 Mar 2020 5
Dentistry; Western University Clerkship Course 5475 March 13, 2020 — Noon.

E-mail UE:COFM Principles and Process for Determining Resumption of Clinical Activities. 20 Apr 2020 4
Council of Ontario Faculties of Medicine.

E-mail UG:COFM and PG:COFM Joint Statement on Medical Student Clinical Experiences. | 1 Sept 2020 9
Council of Ontario Faculties of Medicine, Approved by COFM Deans 26 Aug. 2020.

All emails received by Christine Gignac

Ethical principles were not listed in any of these documents, which address the circumstances of clerkship during the
COVID-19 pandemic, notably the initial pause when students were removed from clinical settings, and as considerations
were made in the circumstances that would permit them to resume their training. The identified lack of communicated ethical
principles occurred during all phases of the timeline within the scope of this paper, i.e., both early in the pandemic in March
2020 and through the summer when the clerkship pause was lifted, and students returned to their clinical rotations on July 6,
2020. Some common themes, however, were apparent. A few of the documents listed these as “Guiding Principles”. The
guidelines were written primarily as instructions to be followed and steps to be taken. As such, it cannot be known whether
direct mention of ethical principles was discussed in the creation of these guidelines. Given that the authors were, for the
most part, physicians, whose profession is centred on ethical practice, it is not unimaginable that ethics was indeed a part of
this process. So, while not explicitly stated, it is still possible to infer ethical principles from the information outlined in these
documents.

The most prevalent theme in these documents was student safety, with six of the texts including this among their principles
for a return to clerkship. The associated ethical principles are mainly beneficence and non-maleficence. Safety was cited as
the reason for the clerkship pause, the continuation of the pause, a proposed date of return to the clerkship, and the
conditions that must be present for clerks to safely return to the clinical environment. The benefits of permitting students to
return to the clinical environment by necessity would have to outweigh the risks (4). Beneficence is also evident when
ascertaining that occupational health guidelines were in place for student safety (4). At the outset of the pandemic, if a clerk
had been in contact with a patient who later tested positive for a COVID-19 infection, a process was outlined to ensure
appropriate steps were followed which included the clerk self-isolating and contacting Public Health (5). Concern for
students’ mental health was also addressed in these documents. In addition to beneficence, this demonstrates the ethical
principle of reciprocity. There was an acknowledgement of the stressful situation this created for students. The Ontario
Deans of Medicine acknowledged in their “Joint Statement to all Ontario Medical Students” document the uncertainty over
when the students would resume their clinical training (6), and stress in the learning environment (7) was cited. Support
services through the Learner Equity and Wellness Office were recommended to clerks (8).

2 Substitute position October 2019-August 2020
3 Due to the privileged nature of this information, confidentiality regarding conversations pertaining to these issues was maintained and no identifying information
of parties was disclosed.
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COFM’s measure to allay mounting uncertainty and stress was to establish a common “earliest possible” date for resumption
of clinical placements (4). Physical concerns were allayed by ensuring students’ return would be safe and PPE was
provided. Mental health concerns were addressed by working to get clerks back to clinical placements as quickly as
possible. Students were encouraged to contact support services through the Learner Equity and Wellness Office. Table 2,
below, outlines the details of how specific factors should be addressed with regards to student safety.

Equality was the next most common theme, with five of the documents alluding to this consideration. The prevailing context
for this theme was to emphasize that although the altered clinical training experience brought about by the pandemic may be
seen by some students to be inferior due to the absence of some rotations and procedures that previously were available,
the six medical schools in Ontario had agreed to all follow the same set of guidelines and conditions. In so doing, no school
or group of students within the province of Ontario could be seen to have an advantage over others. For example, all Ontario
medical schools agreed to return to clerkship training within the same general timeframe if not the exact same date (6). In
addition, a “Key Principle Statement” in one of the COFM statements outlined that students were not to seek out experiences
“outside of approved curricular activities”, both because of liability, as they may not be covered by malpractice insurance,
and also to not gain an advantage over other students (9).

Other common themes found in these documents were patient safety, and restriction of choice, both with four counts each.
Patient safety, demonstrating the values of beneficence and non-maleficence, was a consideration primarily in the
documents that provided guidance on a return to clerkship. Having the students present and interacting with patients in care
settings could occur as long as the overall benefit to patients outweighed any potential risk.

The ethical values of proportionality, duty to care and social responsibility are evident here. Restriction of choice describes
occasions where clinical learning opportunities and environments are limited due to the pandemic. This involves the principle
of autonomy in conflict with other values as seen in the students’ restriction of choice. Some examples of this are rotations
such as Emergency Medicine that might expose clerks to COVID-19 positive patients, or specific procedures, for example
intubations, which cause exposure to aerosolized bodily fluids that pose a higher risk. Limitation in the locations students
could choose for their electives was also outlined, as schools closed their doors to accepting students from other medical
school programs. Before the pandemic, medical students nationwide could choose elective placements in any medical
school location across Canada — these were now limited to rotations within their home school.

Concern over the availability of adequate PPE worldwide was a major reason for removing clerks from clinical settings early
on. The ethical values associated with this are justice, and prudent use of resources. One of the factors for resuming
clerkship was the ability to ensure that clerks would be provided with an adequate supply of PPE as outlined by local
infection control and prevention bodies (non-maleficence). Additionally, students could not return to clerkship unless they
were trained on how to properly use the PPE (beneficence) (7).

Three of the documents listed “Guiding Principles”. Most of these principles were the same, with differences arising as the
guidelines moved from a national scope to a local one. For the AFMC and COFM, the Key Principles were comprised of the
themes mentioned above (patient safety, student safety, safety of teaching faculty and hospital staff, learning, supervision,
and consistency). The Schulich document (9) lists eight guiding principles and outlines procedures for students, faculty, and
programs to follow, and restrictions on students’ clinical experiences to be observed. For example, students ought not to
participate in any activities organized by postgraduate programs, so that they would not be seen to gain an unfair advantage
over other students.

RECOMMENDATIONS

Our principal recommendation is that the ethical principles that were implicit in the documents reviewed be made explicit in
future guidelines. When ethical principles are visibly included in the decision-making process in extraordinary circumstances,
such as the COVID-19 pandemic, it helps to promote understanding, trust and transparency among the individuals affected
by the process. Changes to clerkship training were made primarily at the outset to protect the health and ensure the safety of
students. As the pandemic continued over the following months, other factors were considered, notably patient and staff
safety as a return to clerkship training in the clinical environment was in the planning stages. The issue of clerkship training
during the pandemic was highly complex and presented more challenging issues than initially thought. Including the ethical
principles that underlie changes resulting from a pandemic situation can encourage dialogue and provide checks and
balances to ensure leadership makes the best decisions possible during challenging situations. Secondly, we encourage
institutional leaders — and those responsible for drafting guidelines — to identify ethical principles and conflicts between them
when creating guidelines that can significantly affect students’ training experience. Addressing the ethical principles would be
a starting point for integrating ethics into guidelines addressing issues relating to undergraduate medical education, and
clerkship in particular.

The ethical principles most evident in the documents reviewed are beneficence and non-maleficence. Beneficence is applied
in the desire by leadership to ensure the safety of the students, physicians, patients, and other professional staff. Non-
maleficence is evident when considering the re-entry of students to the clinical learning environments and weighing whether
the risks of potential COVID-19 exposure outweigh the benefits of resuming training. And it also applies to patients, to
ensure the clerks are reintegrated in a safe manner that does not endanger patients under their care. The principle of justice
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is seen in the efforts across the various organizations to maintain equity for medical learners, so that none are given
opportunities that are unavailable to others. This principle also applies when considering the impact on resuming clerkship
training and having students back with physicians and patients, as the interests of each of these groups also must be
considered. The wise use of resources is a component of justice and was applied early on in the pandemic when adequate
supplies of PPE was an issue. Students’ medical school journey was severely restricted, both in terms of choices of electives
and in the freedom to partake in all the procedures and clinical experiences that are normally a part of clerkship. Here we
see a tension arise as leadership sought to balance the public health restrictions caused by the pandemic (beneficence, non-
maleficence and justice) with permitting students to have as wide a breadth of clinical experience as possible, out of respect
for their autonomy.

In addition to these principles, several other notable values are evident in these guidelines. For example, ethical principles
that have a theological dimension and are important in Catholic Health Care Ethics were also present. Solidarity, for example
is an ethical principle found in several of the documents and was evident in the descriptions of the governing bodies in their
attempt to ensure fairness and equity for learners across the province. This speaks to the dignity of and respect for persons,
in this case the learners. Virtues serve to perfect the moral agent with the aim of achieving certain goods (10). Prudence
speaks to caution and considering all available information when making decisions. The virtue of justice enables its
possessor to discern the best actions and choices for the circumstance. Stewardship, which is connected to the virtue of
justice, applies to resource utilization (10). The common good, which involves the good of society (11) is also a component
of the virtue of justice (12). Solidarity and beneficence are both expressions of the virtue of charity (12). These are important
as part of Schulich medical students’ training in Ontario takes place at Catholic-sponsored healthcare institutions.

Some common themes were apparent. Table 2 lists the ethical values that correspond with the themes and principles
identified in the documents.

Table 2: Themes, principles and ethical values found in study documents

Themes and Principles Ethical Values Number
Student safety Beneficence, Non-maleficence 6
Collaboration Solidarity 5
Equality Equity 5
Patient Safety Beneficence, Non-maleficence 4
Restriction of choice Beneficence, Non-maleficence, Autonomy 4
Innovation Effectiveness 3
Keep up to date /Review regularly/Assess/Planning | Effectiveness 3
Openness/Communication Transparency 3
Physician and Professional Staff Safety Beneficence, Non-maleficence 3
Seeing others' perspective Reciprocity, Solidarity 3
Solidarity The common good 3
Best Practices/& Public Health Protection from harm 2
Excellence/Standards Virtue ethics 2
Fairness Justice, Equity 2
Learning Self-improvement 2
Self-care for students Reciprocity, Beneficence 2
Uncertainty Faith 2
Beneficial for everyone Beneficence 1
Professional liability Duty to care 1
Professional values Virtue ethics 1
Support Justice, Reciprocity, Solidarity, The Common Good 1

To demonstrate how ethical principles can be applied in the decision-making process, the table from the UE: COFM
Principles and Process for Determining Resumption of Clinical Activities (3) has been amended by adding a column that lists
the associated ethical values (Table 3).
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Table 3: Ethical values in the UE COFM Principles and Key Considerations

Ethical Values Principle Key considerations
Non-maleficence | Patient safety Would the presence of students in the clinical environment jeopardize or promote optimal
Reciprocity patient care?
Beneficence o Would students be able to provide valuable service by “off-loading” specific aspects
L of care from other providers?
Utility o Would students increase the risk of disease transmission?
e Would students use valuable PPE?
Beneficence Student safety | Can students be protected from, or excluded from, excessive risk?
Non-maleficence o Although some small risk is inherent in any clinical placement, would students be
Reciprocity expo§ed tq risks considered above the “norm”, or without protections and
Trust co_ns:deratlons that w_ou/d bg reasonably'e?(pected? _ _

o Will students be provided with the full, minimum PPE that is suggested as required
by scientific knowledge with respect to COVID-19?

o Are there local occupational health processes in place to protect students who may
be exposed to COVID-19?

o Ifitis deemed essential to exclude students from some clinical situations and not
others, can that exclusion be reasonably achieved?

e Do current student liability arrangements cover the current clinical environment?

Beneficence Safety of Would student placements jeopardize the safety or wellness of teaching faculty or other

Non-maleficence | teaching hospital staff?

Reciprocity facult_y and e Would students provide valuable service that would be of benefit to faculty or other
o hospital staff providers?

_IL_Jt'I't{ o Would students integrate into care teams as currently constituted during the crisis?
rus

Proportionality Learning Can a valuable learning experience be provided?

Utility o Are there sufficient roles in which the students can engage?

e Do these roles have educational value?

o To what extent is any involvement a valuable and possibly unique learning
experience?

Stewardship Supervision Are there sufficient clinical teaching faculty available to provide student supervision?
Non-maleficence e Can continuing oversight of learners be provided

Excellence e Can learners be assessed?

Equity e Are these available in all areas necessary to provide a full clerkship experience?
Solidarity Consistency Given the accepted principle of alignment of all Ontario schools, can the above be
Equity achieved for all at this time?

e Although exact synchronization of return dates may not be possible given varying
clerkship structures and impact of the pandemic, schools will strive to coordinate and
minimize discrepancies.

CONCLUSION

This study explores and describes the ethical considerations for the pause and eventual resumption of clerkship training for
medical students at the Schulich School of Medicine and Dentistry during the 2020 COVID-19 pandemic. In the early weeks
of the pandemic, medical students were left with many questions about what their journey to becoming doctors, in a context
where their expected path was abruptly halted. This liminal experience will profoundly shape the practice of this cohort of
medical students. These clerks found themselves in an unexpected space where their clinical training ended abruptly, and
they were left waiting for an uncertain future. This was uncharted territory, not only for these students but also for the
physicians who supervised them, their families and friends, and society at large. And it was a difficult time for everyone,
particularly those working in healthcare. It can be argued that this situation affected clerks in a unique way, because they
were left on the sidelines while many of the physicians who supervised them were continuing to work every day,
courageously battling this disease and saving lives. The clerks were excluded from this experience, while trainees just a few
years their senior were able to continue their residency training experiences. In light of this situation, and the fact that these
students had paid significant tuition fees, to not be allowed to participate in the medical community as they expected to, and
to not even know what to expect going forward, affords them special consideration in this circumstance.

The administrators whose decisions marked the pause and resumption of clerkship had a significant influence on these
students. There was no explicit evidence of ethical consideration regarding these decisions in the guidance documents
outlining changes to the clerkship experience; nonetheless, our analysis pointed to a series of ethical principles that implicitly
underpinned these documents. So, while it can reasonably be presumed that these principles were unconsciously applied by
those responsible for managing the clerkship during the pandemic, a reliance on the implicit ethical virtues and good
judgment of professionals and decision-makers is clearly insufficient for good governance. It is thus recommended that in the
future administrators explicitly include the corresponding ethical principles alongside the guiding principles they propose,
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while also describing the ethical conflicts they encounter, in order to increase transparency to all parties involved, enhance
communication with students, and thereby serve as an example of how ethics is applied in a medical education setting.
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L’acces aux soins palliatifs, équitable pour tous? Le cas des
personnes en fin de vie vivant l’itinérance

Marie-Héléne Marchand?

Résumé

Tout étre humain sera exposé un jour a un certain degré de
souffrance. Une tranche de la population, les personnes vivant
l'itinérance, sera cependant beaucoup plus susceptible de
cotoyer la mort, la maladie et les deuils. En effet, au Québec,
elles sont quatre fois plus a risque de développer un cancer et
leur espérance de vie se situe entre 42 et 52 ans. Devant la
mortalité et la morbidité élevées rencontrées dans la population
itinérante est soulevée cette question : est-ce que ces individus
ont un accés équitable aux ressources en soins palliatifs?
L’arrivée de la Loi 2 en 2015 a permis d’encadrer les soins de
fin de vie au Québec. Au cceur de cette loi se trouve le droit des
malades en fin de vie d’avoir accés a des soins palliatifs pour
prévenir et apaiser leurs souffrances. Or, plusieurs enjeux
viennent influencer I'accessibilité aux soins palliatifs pour la
population itinérante, notamment des facteurs individuels tels
que la maladie mentale et la dépendance aux substances,
compliquant la recherche de soins. La méfiance des individus
ayant vécu de multiples expériences traumatiques ajoute une
barriere supplémentaire. De plus, trop occupées a survivre, ces
personnes naviguent difficilement dans le systéme de santé.
Des facteurs structuraux, tels I'absence de logements
abordables ou les répercussions d’'un systeme en silos moins
adapté aux situations sociales complexes contribuent au
manque d’accessibilité. Les préjugés sont trés répandus,
participant a I'exclusion symbolique et institutionnelle de cette
population. L’objectif de cet article sera donc d’approfondir notre
compréhension des enjeux d’accés aux soins palliatifs pour la
population en situation d'’itinérance au Québec.

Mots-clés
itinérance, soins palliatifs, accessibilit¢ aux soins, fin de vie,
précarité sociale, équité

Affiliations

Abstract

Every human being will at some point be exposed to some
degree of suffering. One segment of the population, people
experiencing homelessness, will be much more likely to
experience death, illness and bereavement. In Quebec, they are
four times more likely to develop cancer and their life expectancy
is between 42 and 52 years. The high mortality and morbidity of
the homeless population raises the following question: do these
individuals have equitable access to palliative care resources?
The arrival of Bill 2 in 2015, allowed for the regulation of end-of-
life care in Quebec. At the heart of this law is the right of patients
at the end of life to have access to palliative care to prevent and
ease their suffering. Several issues influence the accessibility of
palliative care for the homeless population. Individual factors
such as mental iliness and substance abuse complicate access
to care. The distrust of individuals with multiple traumatic
experiences adds another barrier. In addition, these individuals
are too busy surviving to navigate the health care system.
Structural factors, such as the lack of affordable housing or the
impact of a siloed system less suited to complex social
situations, contribute to a lack of accessibility. Prejudice is
widespread, contributing to the symbolic and institutional
exclusion of this population. The objective of this article is
therefore to deepen our understanding of the issues of access
to palliative care for the homeless population in Quebec.

Keywords
homelessness, palliative care, accessibility to care, end of life,
social precarity, equity
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INTRODUCTION

La définition de l'itinérance est multiple et complexe; plusieurs la décrivent comme une absence, voire une impossibilité, d’un
chez soi nécessaire a l'identité, a la sécurité et a I'insertion sociale dans le monde (1). Les répercussions de cet état sont
nombreuses, tant sur la vie des individus que sur leur mort. Des statistiques alarmantes sur le haut taux de cancer, la sur-
représentation des maladies chroniques et la faible espérance de vie nous permettent de constater que les gens aux prises
avec litinérance cotoient la mort, la souffrance et les deuils de fagon disproportionnée (2). Les soins palliatifs représentent
une approche désignée a soulager les souffrances des gens vivant avec une maladie potentiellement mortelle. Pourtant,
devant ces faits, une question demeure : est-ce que les personnes en situation d’itinérance (PSI), et donc a plus haut risque
de mortalité, ont un acceés équitable aux ressources en soins palliatifs? Aprés avoir brossé un bref portrait de la situation de
litinérance au Québec, nous aborderons le cadre législatif entourant les soins palliatifs au Québec, les barriéres qui freinent
sa mise en place pour les PSI, puis nous explorerons les enjeux de vulnérabilité structurelle et de justice influengant la réalité
des PSI. Finalement, nous regarderons les ponts prometteurs en matiere d’intervention clinique et de politiques publiques
pour permettre une vie et une mort plus dignes pour cette population.
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ETAT DES FAITS

Définitions et mesures

A la suite de la publication de sa politique nationale de lutte & I'itinérance en 2014, le gouvernement du Québec a tenté de
donner une définition au phénoméne de litinérance (1). On y parle d’une désaffiliation sociale qui s’exprime par la difficulté,
pour un individu, d’avoir un chez-soi stable, adéquat et sécuritaire. Ceci va donc au-dela du lieu physique pour s’abriter. La
politique nationale va ainsi plus loin, elle décrit le domicile dans sa structure idéale comme « un levier au bien-étre, a la
citoyenneté, a la relation de la personne avec sa propre identité et avec son environnement social » (1). La capacité d’habiter
a plusieurs fonctions allant de protéger, d’intégrer I'individu dans le monde, de favoriser son autonomie et d’étre un ancrage
identitaire. A I'inverse, ne pas avoir de chez-soi revient & la perte potentielle de tous ces éléments cruciaux et & la non-
satisfaction des besoins élémentaires.

De plus, mesurer 'ampleur du phénoméne de l'itinérance n’est pas chose simple. En effet, la mouvance y est grande et une
bonne partie de cette population vit une itinérance dite cachée, elle-méme définie par la nécessité d’étre hébergé
temporairement par la famille, les amis ou des vagues connaissances en raison de I'absence d’autres options (3). Ces
individus vivent ainsi une précarité de logement et traversent parfois des épisodes d'itinérance visible. Devant la complexité
de connaitre le nombre exact de gens en situation d’itinérance visible ou cachée, plusieurs initiatives ont vu le jour. Par
exemple, au Québec, un recensement a permis d’identifier, le 24 avril 2018, 5789 personnes vivant en situation d’itinérance
visible (4). Ce chiffre est bien sar limité par cette stratégie de recensement sporadique. Les documents entourant la politique
nationale de lutte a l'itinérance rapportent plutot des chiffres de I'ordre de 30 000 personnes, tout en précisant que ces données
datent de 2005 et sous-estimeraient trés probablement le phénoméne (1). En 2011, une étude longitudinale dans trois villes
canadiennes suivant la santé d’individus vivant l'itinérance cachée et visible a montré que, pour chaque personne vivant dans
la rue, 23 se retrouvaient en situation de précarité de logement (5). Cette méme étude nous a démontré que I'état de santé
de ces deux groupes se compare et se situe bien en-dessous de celui de la population générale.

Problémes de santé spécifiques

Plusieurs études ont montré que les personnes vivant l'itinérance, visible ou non, sont fragilisées de nombreuses fagons (6,7).
En outre, 75 % des individus ont une ou des maladies chroniques, on recense au sein de cette population 28 fois plus de cas
d’hépatite C et 4 fois plus de cas de cancer, et 'espérance de vie chez les hommes en situation d’itinérance est entre 42-52
ans, ce qui est bien inférieur a la moyenne québécoise. De plus, le taux de mortalité chez les PSI est de 3 & 4 fois supérieur
a celui de la population générale et les gens vivant I'itinérance utilisent de 3 a 4 fois davantage les urgences comme porte
d’entrée au systéme de santé alors que leur séjour hospitalier est d’'une durée de 35 % plus longue que les gens avec un
statut domiciliaire stable. Ces gens sont ainsi exposés a une mort « omniprésente », souvent prématurée, violente et
traumatisante (2). Qu’en est-il de I'accés aux soins, et plus particulierement aux soins palliatifs qui visent, selon I'organisation
mondiale de la santé, 'amélioration de la qualité de vie en situation de maladie engageant le pronostic vital (8)? Devant les
conditions listées ci-haut, on peut s’attendre a une présence forte du besoin de soins palliatifs au sein de la population
itinérante.

LA LOI CONCERNANT LES SOINS DE FIN DE VIE ET L’ACCES AUX SOINS PALLIATIFS POUR
LA POPULATION ITINERANTE

Au Québec, la Loi 2 concernant les soins de fin de vie est venue affirmer le droit de recevoir des soins palliatifs a tous ceux et
celles qui le requiérent (9). On y prone I'importance de la continuité et de la qualité des soins tout autant que leur accessibilité
pour toute la population, et cela, sans discrimination. L’acces aux soins palliatifs représente un enjeu important pour la
population générale, mais le demeure encore plus pour les personnes marginalisées. Au Québec comme au Canada, cette
inaccessibilité est en grande partie attribuable a la structure des soins de santé généraux incluant les soins palliatifs. Cette
structure vise principalement a répondre aux besoins d’'une population relativement homogéne ayant des caractéristiques
communes de niveau de vie, de culture et d’appartenance religieuse (10). Il en résulte que les gens vivant une expérience de
vie différente, telle I'itinérance, passent entre les mailles du filet et regoivent des soins trop tard ou pas du tout, connaissant
ainsi des fins de vie moins qu’idéales (10).

Plus précisément, une étude pancanadienne nous a permis de confirmer que les individus vivant I'itinérance décédaient plus
souvent sans support du systeme santé et donc loin des ressources en soins palliatifs. Ces personnes meurent fréquemment
seules, dans des conditions traumatiques et sont mal soulagées (11,12). La surexposition a la mort traumatique méne a des
croyances uniques face a la fin de vie qui sont potentiellement négligées dans la littérature plus large sur les soins palliatifs (2).
Alors que certaines personnes développent une acceptation fataliste de la mort, d’autres vivent dans la peur constante d’'un
décés imprévisible et désagréable (2). La notion de « bonne et de mauvaise mort » s’en trouve influencée. Pour plusieurs, la
« mauvaise mort » sera définie par la violence, I'isolement, la dépendance et la perte d’autonomie (2). En revanche, une bonne
mort sera décrite comme paisible, sans souffrance, entourée de proches et impliquant la résolution de problémes relationnels
et spirituels (2). Les gens en situation d’itinérance souhaitent aussi étre impliqués dans les choix a faire en lien avec leur santé
et leur fin de vie (11). Les droits a I'autonomie, a 'autodétermination, au respect et a la dignité sont ici nommés.

Les soins palliatifs pourraient s’avérer un moyen tout désigné pour accompagner les grands malades vivant dans la rue a
travers leur quéte de sens, de soulagement et de qualité de vie. En effet, les soins palliatifs, par leur approche inclusive et

Page 38



Marchand 2022

holistique ont, au coeur-méme de leur définition, la prévention et le soulagement des souffrances grace a une reconnaissance
précoce des problémes, qu'ils soit d’ordre physique, psycho-social ou spirituel, et cela, pour tout individu menacé par une
maladie potentiellement mortelle (8).

Pourquoi sommes-nous plutét devant un manque d’accés, voire une absence d’acces, pour cette tranche de la population?

Tout d’abord, certains freins a I'accés aux soins palliatifs pour les PSI sont considérés comme secondaires aux caractéristiques
individuelles. Par exemple, la maladie mentale et la dépendance aux substances sont surreprésentées en itinérance,
compliquant la recherche de soins (6). Ces individus sont souvent trop occupés a survivre et I'énergie manque pour aller
consulter malgré des besoins criants. Il existe ainsi une compétition des besoins (2). Le besoin d’étre soigné peut-étre déclassé
face aux besoins jugés plus importants par certains : besoins de base, besoin de consommer pour éviter des symptdomes de
sevrage, besoin de s’isoler d'un monde pergu comme hostile et menagant, etc. Parallélement, on retrouve chez beaucoup
d’individus une certaine méfiance envers les services de santé. Leur passé parsemé de multiples expériences traumatiques,
que le systéme réactive parfois, ajoute une barriere supplémentaire aux soins (2,11). Par exemple, plusieurs personnes
utilisatrices de drogues décrivent les soins de santé comme étant pleins de préjugés, les culpabilisant de leurs problémes de
santé tout en sous-traitant leurs symptomes et leur souffrance (13). Leur sentiment de rejet peut étre renforcé, les influencant
ainsi a ne pas consulter lors d’'un enjeu de santé (13), faisant ainsi tourner la roue sur elle-méme : marginalisation, expérience
de rejet, amplification de la marginalisation.

Des facteurs structuraux sont aussi a prendre en considération puisqu’ils modulent non seulement la situation globale mais
aussi les caractéristiques individuelles discutées plus haut. Pensons a la perte des prestations d’aide sociale, a 'absence de
logements abordables et aux répercussions d’un systeme en silos, moins adapté aux situations sociales complexes. De plus,
tel que mentionné précédemment, les ressources en soins palliatifs assument généralement que les patients ont un chez-soi
adéquat et sécuritaire, une famille ou des amis et une certaine capacité financiére pour assurer les frais supplémentaires
nécessaires (10). Par exemple, pour recevoir des soins palliatifs & domicile d’'un Centre Local de Services Communautaires
(CLSC), I'adresse de la personne recevant les soins est au cceur de la demande. Or, méme si un refuge s’avére étre le
domicile temporaire de plusieurs personnes, les soins a domicile ne s’y rendent pas. De plus, si certains ont la chance d’avoir
un logement mais que ce dernier est insalubre ou non sécuritaire, une tension apparaitra entre le droit au patient de recevoir
des soins et celui de l'intervenant de travailler dans un environnement sécuritaire. Les soins pourraient donc étre compromis.
Ainsi, comment identifier les patients qui ont besoin de soins palliatifs si on ne peut se rendre a eux? Résultante fréquente — les
patients utilisent 'urgence comme porte d’entrée dans le systeme, méme alors gqu’ils sont mourants (2,11).

Bien qu’elle s’inscrive dans un contexte socioculturel différent, 'étude de De Veer et al. a identifié trois clés pour mieux
comprendre I'accessibilité réduite aux soins palliatifs pour cette population (14). Premiérement, on note un accés retardé aux
soins palliatifs pour les PSI, ce qui s’explique tout d’abord par la difficulté des patients de voir leurs symptdémes reconnus par
les professionnels de la santé, puis par 'ambivalence des patients devant I'acceptation des soins et finalement, par 'absence
de soins palliatifs adaptés aux besoins spécifiques de cette population.

Deuxiémement, De Veer et al. décrit une trajectoire de soin « sinueuse » en raison de comportements qui posent parfois des
défis. A cet effet, il précise que plusieurs professionnels trouvent ardu de maintenir une communication fluide avec cette
population. Pour décrire les comportements jugés problématiques, les professionnels utilisent des étiquettes d’agressivité, de
manipulation, de violation des normes et des régles, etc. Il en résulte une continuité de soins non optimale avec des pertes
aux suivis ou des suivis en dents de scie. La trajectoire sinueuse se manifeste également au niveau de la progression
imprévisible de leur maladie en raison d’'un mode de vie instable et de ses répercussions sur I'état de santé de l'individu (14).
Nous pouvons avancer que méme avec une sensibilisation préalable a la réalité de l'itinérance, il peut étre ardu pour un
professionnel d’identifier la détérioration en raison de la nature de la pathologie sous-jacente, des comorbidités physiques et
psychiatriques et des interactions chaotiques avec le systeme de santé (2).

Troisiemement, une complexité se juxtapose devant le contrdle difficile des symptdmes ainsi que devant I'absence d’un tissu
social fiable (14). Les PSI ont souvent des besoins de soins complexes en plus de symptomes difficiles a reconnaitre et a
interpréter. Par exemple, le contréle de la douleur chez cette population est fréquemment un défi en raison d’abus de
substances augmentant la tolérance aux analgésiques ou encore devant des enjeux de santé mentale complexifiant le
questionnaire médical (14). Ainsi, la non-reconnaissance ou la prise en charge insuffisante de la douleur par les
professionnels, souvent mal outillés devant la réalité des PSI, peut décourager plusieurs individus a chercher des soins
médicaux méme lorsqu’en fin de vie (15). Puis, méme au sein d’'une prise en charge médicale adéquate, la continuité des
soins est menacée par la difficulté a impliquer les proches. En effet, alors que dans la population générale, les parents sont
souvent directement impliqués dans les soins en contexte de fin de vie, dans la population sans domicile fixe, la famille est
souvent absente. Des démarches peuvent étre entreprises pour rétablir les liens familiaux, mais cette tdche s’avére rarement
possible (14).

L’acces aux soins palliatifs est certes influencé par différents facteurs individuels et structuraux, mais nous devons souligner
que les PSI sont souvent exclues des considérations politiques entourant les soins de santé. L’exclusion est ici multiple.
Prenons I'exemple des personnes agées en situation d'itinérance. A ce sujet, un article paru dans Frontiéres mentionne que
litinérance est le résultat de multiples formes d’exclusion mais que, chez les personnes agées vivant l'itinérance, deux types
d’exclusion participaient davantage a leur désaffiliation (15). D’abord, I'exclusion symbolique, qui est le fruit des stéréotypes
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accolés aux personnes agées, mais aussi aux itinérants, qui sont parfois considérés comme étant nuisibles, invisibles ou les
deux. Ensuite, I'exclusion institutionnelle comprend « I'absence d’accés aux mesures de protection sociale et sanitaire prévues
par les institutions. » (14) Cet exemple nous permet de souligner que bien que la mort soit une expérience universelle, la
grande majorité des personnes qui ont actuellement accés aux soins palliatifs s'inscrivent dans des profils
sociodémographiques et économiques particuliers (ex. : diagnostiqués avec un cancer, issus de groupes culturels et religieux
majoritaires, de niveaux de revenu moyen a élevé, logés de maniere stable, socialement connectés) (10,16). Les expériences
d’autres groupes de population, en particulier les personnes structurellement vulnérables, sont largement invisibles, ce qui fait
que leurs besoins restent sans réponse et que les institutions, tout comme les politiques publiques, ne s’y attardent guére (16).
Pour preuve, notons qu’aucune référence aux personnes en situation d’itinérance n’est faite dans les rapports de la
Commission sur les soins de fin de vie, malgré son mandat donné par la Loi 2 « d’examiner toute question relative aux soins
de fin de vie » au Québec (9).

Cette situation préoccupante souléve plusieurs autres enjeux relatifs a I'équité dans les soins de santé, a la justice et au
concept de vulnérabilité.

VULNERABILITE ET JUSTICE

En premier lieu, il est intéressant de peaufiner le concept de vulnérabilité. Selon Serge Boarini, « la vulnérabilité exprime un
moment de tension, de crise, voire de révolution, entre un étre et les conditions nécessaires pour la pérennité de son intégrité
et de son identité » (17). Sans étre pure passivité, le vulnérable n’arrive ni a répondre « a I'atteinte a son intégrité, a son
autonomie, a son projet » (17), ni a s’'insérer dans le monde alors qu’il le devrait. Ryoa Chung va plus loin et nous parle de
vulnérabilité structurelle (18). Selon ses propos, la catégorisation de certaines personnes en tant que vulnérables provient
principalement de leurs conditions sociales et ces gens n’ont pas de « statut ontologique avant les injustices structurelles qui
les définissent politiquement plutét qu’intrinséquement. » (18) On peut ainsi naitre avec ou développer des vulnérabilités
physiologiques mais ce sont les conditions structurelles extérieures, économiques, sociales ou politiques qui nous rendent
vulnérables ou non. Ainsi, a la lumiére de cette réflexion, nous en sommes a comprendre que le systéme devrait tout d’abord
travailler a abolir les injustices structurelles afin de rétablir les conditions nécessaires a une vie digne, et d’ainsi considérer
lindividu dans son intégrité et son identité.

En fait, de nombreux programmes ou politiques publiques en itinérance ont été élaborés pour répondre a cet objectif. Les
orientations sont prises en fonction d’'une conception de ce qui est juste et acceptable. Par exemple, dans son rapport en 2013
sur les « Aspects éthiques de la prise en compte des populations dans le processus d’évaluation d’'impact sur la santé » (19),
I'Institut national en santé publique du Québec (INSPQ) mobilise la théorie de Norman Daniels qui identifie comme prémisse
que la santé est particuliére et constitue un bien fondamental. Elle se mérite ainsi un cadre de justice bien a elle. Daniels
avance, en s’inspirant des théories égalitariennes, que la justice est bonne pour la santé puisque « les inégalités économiques,
sociales et politiques sont nuisibles a la santé, peu importe le niveau auquel elles s’expriment. Les inégalités sociales de santé
qui, elles, découlent directement des inégalités économiques, sociales et politiques constituent ainsi une cible importante dans
la poursuite de la justice. » (18) Selon cette approche les institutions doivent travailler a la correction des inégalités en santé
pour permettre une réelle égalité des chances. Egalement, le rapport de 'INSPQ présente les travaux de Amartya Sen qui va
un peu plus loin en stipulant que I'accés équitable aux ressources, en diminuant les inégalités, ne suffit pas a s’assurer que
les gens arrivent a les utiliser pleinement. Sen propose ainsi que « les politiques soient développées de facon que tous
puissent développer leur plein potentiel humain, a partir de leurs capabilités. » (19) L’objectif d’'une société juste, selon ces
termes, est de satisfaire les besoins de santé des individus, mais ici, dans I'optique qu'ils puissent développer leur capacité
selon leur plein potentiel. Cette capacité leur permet ainsi d’étre en mesure de choisir ce qu’ils identifient comme bon pour
eux au lieu d’étre contraints a un mode de vie et a un niveau de vie qu’ils n’auraient pas choisis. Et ceci devrait s’appliquer a
tous les stades de la vie, incluant I'approche de la mort.

Bref, en nous familiarisant avec ces théories, nous concluons que les politiques publiques tentent de tenir compte des
injustices et de s’y attaquer pour le bien de tous et toutes. C’est aussi ce qui est clairement véhiculé dans la politique nationale
de la lutte a l'itinérance en nommant des axes d’actions prioritaires pour enlever des obstacles systémiques tels que le manque
de logements abordables, la difficulté d’accés aux soins de santé, le revenu minimal, etc. (1). |l n’est cependant pas si facile
de savoir comment ces politiques se concrétisent sur le terrain puisque les données de santé catastrophiques persistent et
'accés aux soins reste encore trés difficile pour les PSI. Les mesures déployées sont-elles suffisantes et surtout pensées et
appliquées pour que les individus puissent les utiliser selon leur plein potentiel? Est-ce secondaire a un enjeu de distribution
des ressources devant une demande grandissante et des ressources limitées? Sommes-nous devant un tabou social autour
de la mort et, peut-étre méme, un tabou de la pauvreté extréme au sein d’'un pays développé? Ces questions restent en
suspens.

LES PISTES DE SOLUTIONS

Soins directs aux patients

Devant I'acces aux soins plus difficile pour la population itinérante, de nombreuses études pointent I'importance d’avoir des
initiatives allant rejoindre les gens directement dans leur milieu. Par exemple, les refuges seraient considérés par plusieurs
comme des lieux privilégiés pour fournir des soins palliatifs (2), tout d’abord par la présence de personnel agissant souvent
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