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1. Contexte

Le 27 mars 2020, la Commission nationale d’éthique dans le domaine de la médecine humaine (CNE) a
publié un communiqué de presse dans lequel elle s’exprime sur la pandémie de coronavirus et réaffirme
les principes éthiques et juridiques déja posés en 2006 dans le cadre du plan suisse de pandémie In-
fluenza de la Confédération. La CNE y salue les services sans précédent fournis notamment par les
professionnels de la santé et I'importance des soins qui, dans ces circonstances, sont prodigués dans
des conditions difficiles. Elle y souligne également le principe de la proportionnalité qui doit guider toute
décision au point de friction entre la préservation de la liberté et de 'autodétermination et la protection
de la santé publique. Ces principes sont également relevés par le Conseil fédéral dans ses explications

concernant les mesures destinées a lutter contre le coronavirus (Conseil fédéral, 2020).

A la suite des assouplissements du 29 avril 2020, une attention particuliére doit étre accordée aux per-
sonnes qui, dans les établissements de soins de longue durée, ont été jusqu’a présent soumises a des
limitations radicales de leurs droits fondamentaux. Si, au début de la pandémie, tous les regards étaient
rivés sur les hdpitaux de soins aigus et si la préoccupation premiére était celle de la gestion d’une pos-
sible pénurie en personnel, en matériel de protection et en équipements médicaux, notamment en lits de
soins intensifs munis de respirateurs, il est rapidement apparu que les personnes agées souffrant de
maladies chroniques, et plus spécialement celles vivant en établissement médico-social, étaient tres ex-
posées au risque d’étre infectées au COVID-19 et d’en mourir (Comas-Herrera et al., 2020 ; Arons et al.,
2020). Les établissements médico-sociaux doivent faire I'objet d’une attention particuliére car leurs rési-
dents, pour la plupart &gés de plus de 65 ans, font partie du groupe des personnes vulnérables et souf-
frent fréequemment de plusieurs maladies chroniques. Les personnes agées courent indéniablement un
risque nettement plus élevé que les plus jeunes de mourir de COVID-19.1 Le risque d’infection est élevé
dans tous les établissements et foyers ou vivent de nombreuses personnes : les regles de distance y
sont difficiles a respecter, la prise en charge et les soins nécessitent un contact physique et il n’est pas
possible de se protéger suffisamment en raison de la pénurie de matériel de protection (masques,
surblouses, etc.). Un autre probléme se pose pour les petites structures ou I'isolement d’un résident n’est
pas envisageable et ou plusieurs personnes occupent parfois la méme chambre (ASSM, 2020). La pé-
nurie de main-d’ceuvre qualifiée peut elle aussi induire un risque de transmission accru lorsque plusieurs
résidents sont pris en charge par la méme personne, que des membres du personnel sont des porteurs

asymptomatiques du virus ou que du personnel testé positif reprend rapidement le travail (OFSP, 2018a).

Le 13 mars 2020, le Conseil fédéral a publié I'ordonnance 2 COVID-19, qui porte sur les mesures prises
en raison d’une situation extraordinaire selon l'art. 7 de la loi sur les épidémies, et I'a actualisée régulie-

rement depuis lors (Conseil fédéral, 2020). Cette ordonnance ne contient pas de dispositions explicites

1 Les données actuellement disponibles indiquent que le nombre d’hospitalisations et de décés augmente sensi-
blement avec I'age. Le nombre total de personnes hospitalisées par tranche d’age s’établit a 130 chez les 30-
39 ans, 253 chez les 40-49 ans, 540 chez les 50-59 ans, 635 chez les 60-69 ans, 924 chez les 70-79 ans et 1153
chez les personnes agées de 80 ans et plus, tandis que les personnes décédées par tranche d'age sont au nombre
de 4 chez les 30-39 ans, 3 chez les 40-49 ans, 31 chez les 50-59 ans, 106 chez les 60-69 ans, 313 chez les 70-
79 ans et 1048 chez les personnes agées de 80 ans et plus (OFSP, 2020, état le 6 mai 2020).



relatives aux établissements de soins, aux établissements prenant en charge des personnes ayant be-
soin d’assistance tels que cliniques psychiatriques, centres pour requérants d’asile ou établissements
meédico-sociaux, ou aux institutions accueillant des enfants aux besoins et aux limitations complexes.
Conformément a 'art. 1a de I'ordonnance 2 COVID-19, ces dispositions relevent de la compétence des
cantons (ou des communes), qui peuvent par exemple limiter les visites (horaires) ou les interdire. Les
recommandations de I'Office fédéral de la santé publigue (OFSP) en matiére d’hygiéne et de distance
sociale s’appliquent toutefois aussi dans ces cas. Le 29 avril 2020, le Département fédéral de I'intérieur
a publié une fiche d’information intitulée « COVID-19 : informations et recommandations pour des insti-
tutions telles que les homes pour personnes agées, les établissements médico-sociaux et les institutions
pour personnes handicapées »2 qui, sous la rubrique « Mesures de protection pour les personnes vulné-
rables », indique ceci : « Possibilités de visite et horaires prévus dans les institutions telles que les homes
pour personnes agees, les établissements meédico-sociaux et les institutions pour personnes handica-
pées : la Confédération recommande une réglementation restrictive des visites, en particulier celles aux
personnes vulnérables, a I'exception des situations exceptionnelles telles que la fin de vie. Les cantons
sont compétents pour réglementer ces visites en fonction de la situation épidémiologique. lls peuvent
aussi prévoir de déléguer aux institutions la compétence de prononcer une interdiction des visites. Nous
conseillons aux institutions de prendre contact avec leur canton en cas de questions. Si des visites ont
lieu a I'intérieur ou a I'extérieur de I'établissement, les regles d’hygiéne et de distance doivent étre stric-
tement respectées. » (DFI, 2020).

Plusieurs cantons ont édicté des directives. A Genéve — qui, avec 1028,9 cas de COVID-19 confirmés
pour 100 000 habitants, affiche la plus forte incidence de la maladie de tous les cantons (OFSP, 2020,
état au 6 mai 2020) — le Conseil d’Etat a publié un arrété interdisant les visites applicable jusqu’au 8 juin
2020 pour ce qui est des hdpitaux publics et privés et des établissements médico-sociaux, et jusqu’au
10 mai 2020 pour ce qui est des établissements pour personnes en situation de handicap. Dans son
communiqué de presse du 20 avril 2020 (Conseil d’Etat, 2020), le conseil d’Etat précise toutefois que
« les établissements concernés doivent mettre en place des mesures favorables au maintien du lien
entre les patients ou les résidents et leurs proches, y compris en présentiel lorsque cela est possible. lls
sont en outre toujours autorisés a déroger a cette interdiction dans des situations particulieres. » Selon
les informations d’une cellule de crise genevoise consacrée au COVID-19 dans les établissements de
soins?, 12 (c'est-a-dire 22 %) des 54 établissements médico-sociaux (EMS) affiliés a I'’Association gene-

voise des établissements médico-sociaux (AGEMS) ont déclaré des cas de COVID-19. Depuis le 2 avril,

2 Cette fiche d'information remplace celle du 2 avril 2020, beaucoup plus restrictive, qui prévoyait une interdiction
générale de visite et de sortie pour les personnes résidant en institution.

3 La Fédération genevoise des établissements médico-sociaux (FEGEMS) a constitué une Task-Force EMS Covid-
19 réunissant des représentants des associations professionnelles et des faitieres cantonales du secteur des EMS :
I’Association des directrices et directeurs d’établissements médico-sociaux genevois (ADEPAG), I'Association ge-
nevoise des établissements médico-sociaux (AGEMS), I’Association professionnelle des intendants en EMS (API),
la FEGEMS, le Groupe des médecins des établissements pour personnes agées de Genéve (MEPAG) et la Direction
générale de la santé du canton. Cette Task-Force a pour mission de centraliser les informations et d’harmoniser les
pratiques et les mesures recommandées dans les EMS. [Consultation en ligne] https://www.ge.ch/covid-19-profes-
sionnels-sante-reseau-soins/ems-institutions-sante



https://www.ge.ch/covid-19-professionnels-sante-reseau-soins/ems-institutions-sante
https://www.ge.ch/covid-19-professionnels-sante-reseau-soins/ems-institutions-sante

le nombre total ’EMS touchés par le virus se monte a 27 (Task-Force EMS Covid-19, 2020, état au
5 mai 2020).

Au Tessin — canton qui, avec 910,2 cas déclarés de coronavirus pour 100 000 habitants, présente l'inci-
dence la plus élevée aprés Genéve (OFSP, 2020, état au 6 mai 2020) — le médecin cantonal a publié
une directive sur I'interdiction d’acces aux établissements médico-sociaux (Ufficio del medico cantonale,
2020). Ce document précise également que les directions de ces établissements peuvent, a titre excep-
tionnel et dans les situations de fin de vie, déroger a cette interdiction. Sur les 68 établissements du
canton, 29 ont déclaré des cas de COVID-19 (Corriere del Ticino, 2020). Le conseil d’Etat a décidé de
prolonger I'état de nécessité pour 'ensemble du territoire cantonal jusqu’au 31 mai 2020 (Consiglio di
Stato, 2020).

Le 12 mars 2020, la direction de la santé du canton de Zurich a décrété une interdiction générale des
visites aux résidents des établissements médico-sociaux, valable du 13 mars au 30 avril 2020. Dans le
cadre de cette réglementation, elle donnait des compétences et des obligations de mise en ceuvre éten-
dues aux directions de ces établissements, qui pouvaient méme s’appuyer au besoin sur les forces de
police (canton de Zurich, direction de la santé, 2020a). Ce n’est que « dans des cas objectivement fondés
(par ex. soins palliatifs) » que les directions des établissements pouvaient prévoir des exceptions. La
direction de la santé recommandait également une interdiction générale de sortie en dehors du périmétre
de I'établissement. Pour les cas ou des résidents non soumis a une quarantaine, auxquels les recom-
mandations de la Confédération ne pouvaient donc pas étre imposées, contreviendraient a cette inter-
diction de sortie, la direction de la santé recommandait « une exclusion de I'établissement ». |l fallait
commencer par « adresser [aux contrevenants] un avertissement, et les exclure de I'établissement en
cas de récidive seulement ». Le 30 avril, l'interdiction des visites a été assouplie et remplacée par une
réglementation des visites. Les directions des établissements peuvent & nouveau autoriser les visites,
avec une liste de critéres a respecter. Elles peuvent notamment aménager des espaces dédiés — équipés
de dispositifs ad hoc tels que séparations au moyen de panneau de verre — dans lesquels les résidents
peuvent a nouveau recevoir proches et amis en observant les consignes en matiere d’hygiéne et de
distance (Canton de Zurich, Direction de la santé, 2020b). Dans de nombreux cantons, l'interdiction des
visites a été assouplie le 11 mai. C’est notamment le cas de la plupart des cantons de Suisse orientale
(Tagblatt, 2020).

Ces réglementations ont limité — et limitent toujours la ou elles sont encore en vigueur — trés massivement
les droits fondamentaux des résidents et de leurs proches. Elles ont aussi occasionné une charge de
travail accrue pour les soignants concernés, puisque sans l'aide des proches, ceux-ci ont d{ assurer
seuls la totalité de 'accompagnement. Certains ont aussi évoqué le fardeau psychique d’étre tenus pour

responsables en cas de contamination au COVID-19 dans I'établissement.

La CNE accueille avec satisfaction les assouplissements réalisés ou futurs concernant I'interdiction de
visite et de sortie dans les établissements de soins de longue durée. La rapidité d’évolution de la situation
et le développement incertain de la pandémie dans le futur peuvent toutefois entrainer une grande incer-

titude pour les responsables de ces établissements. Personne ne peut dire si les mesures nationales



d’assouplissement ne vont pas faire rebondir le taux d’infection et si, en réponse a ce phénomene, cer-
tains établissements ou cantons ne vont pas imposer un nouveau durcissement des mesures ou, s’agis-
sant de cantons ou I'interdiction de visite et de sortie est encore en vigueur, préconiser leur maintien. Les
questions relatives a la pertinence, a la proportionnalité et aux conséquences d’une interdiction de visite
et de sortie, en particulier dans les établissements pour personnes agées ou en situation de handicap,

restent donc d’actualité.

La limitation du contact et de I'accés des résidents des établissements concernés aux personnes qui leur
sont proches — qu'il s’agisse de parents, de représentants légaux ou des autorités de protection de I'en-
fant et de I'adulte — et l'interdiction générale de sortie imposée a ces résidents sont au cceur de la pro-
blématique qui nous occupe. L’atteinte a la liberté individuelle, a la liberté d’entreprendre et a la vie privée
et familiale induite par de telles décisions est d’'une portée et d'une ampleur sans précédent pour des
personnes vivant en institution. La philosophe canadienne Monique Lanoix évoque méme une « crise
humanitaire » dans les soins de longue durée a I’heure du COVID-19 (Lanoix, 2020). Cette situation ne
concerne pas seulement les personnes agées, mais aussi les jeunes pensionnaires d’établissements de

soins et les personnes hébergées dans des centres pour requérants d’'asile, par exemple.

L’isolement, parfois sans aucune possibilité d’utiliser un moyen de communication, restreint ou empéche
totalement les contacts avec les proches et les personnes de soutien, mais aussi 'accés a une aide
sociale, thérapeutique et spirituelle dans les établissements concernés. Pour les nombreuses personnes
atteintes de démence qui vivent dans ces structures, en particulier, la rupture du lien avec des personnes
de confiance peut se traduire par un état d’anxiété ou par une aggravation des symptémes de la maladie
pouvant méme exiger une hospitalisation. Le risque existe, en outre, que les personnes atteintes de
démence infectées par le COVID-19 ou pour lesquelles une telle infection est suspectée soient mises

sous sédatif ou enfermées dans leur chambre.

2. Considérations éthiques et juridiques

2.1 Pertinence et proportionnalité d’une interdiction générale des visites

De maniére générale, les personnes vivant dans de grands établissements de soins sont exposées au
risque de contracter des infections. Celles-ci sont transmises par l'intermédiaire des fournitures médi-
cales et du personnel. Les infections annuelles par la grippe ou les norovirus, qui touchent particuliere-
ment les personnes vivant en établissement de soins, en font aussi partie (Berkman et Kawachi, 2014 ;
Mielck et Bloomfield, 2001 ; OFSP, 2018a ; Barnett et Grabowski, 2020). Des chiffres récents indiquent
gu’avec le confinement et l'interdiction de visite, et probablement aussi aprés, une grande partie des
résidents a pu étre infectée par le personnel, lequel a ensuite pu étre infecté a son tour par les résidents
(Barnett et Grabowski, 2020 ; Wysling, 2020 ; Boccia, Ricciardi, loannidis, 2020 ; Remuzzi et Remuzzi,
2020 ; Comas-Herrera et al., 2020 ; Arons et al, 2020). Cette hypothése est plausible pour trois raisons :

(1) les professionnels ont généralement des contacts physiques plus étroits et plus intimes avec les



résidents que la plupart des visiteurs (p. ex. durant la toilette) ; (2) la durée des contacts avec les rési-
dents est nettement plus longue pour les professionnels que pour les visiteurs ; (3) les professionnels
ont pour la plupart un nombre de contacts sociaux plus élevé que les visiteurs, aussi bien de par leur
travail au sein de I'établissement qu’en raison de I'éventuelle utilisation des transports publics, a plus
forte raison en phase de déconfinement.

Selon les données socio-épidémiologique et la littérature existante, des infections peuvent aussi se pro-
duire dans d’excellents établissements. Ce risque est toutefois accru lorsqu’en raison d’une pénurie de
personnel, les soignants d’un établissement doivent s’occuper chacun d’un trés grand nombre de rési-
dents (ASI, 2018 ; Hehli, 2018). En Suisse, les établissements médico-sociaux et les autres établisse-
ments de soins de longue durée connaissent depuis longtemps une telle pénurie. Celle-ci concernant en
particulier les infirmiers et infirmieres diplomés, les compétences nécessaires a la mise en ceuvre effec-
tive des mesures d’hygiéne et de protection font parfois défaut (OFS, 2019 ; Mercay, Burla et Widmer,
2016).

Dans les pays industrialisés, les déceés liés au COVID-19 sont enregistrés en grande majorité dans des
établissements médico-sociaux (Etard et al., 2020 ; Wu et McGoogan, 2020 ; McMichael et al. 2020 ;
Comas-Herrera et al., 2020). On a constaté que la taille de la structure avait une influence négative sur
la morbidité et la mortalité. La CNE a pris connaissance avec inquiétude d’informations selon lesquelles
en Suisse aussi, dans ces établissements, des postes clés n’étaient plus suffisamment pourvus. En outre,
les compétences ainsi que I'’équipement de protection pour le personnel n’étaient pas partout disponibles
en suffisance pour assurer une prise en charge attentive, adéquate et sire. Il n’est pas justifiable, d’un
point de vue éthique, que s’agissant de I'approvisionnement en matériel de protection et d’hygiéne tel
que masques et surblouses jetables, la priorité soit donnée aux hdpitaux au détriment des établissements
de soins de longue durée. La pratique consistant & permettre aux personnes testées positives au COVID-
19 de reprendre relativement vite leur travail au sein de ces établissements en cas de pénurie de per-
sonnel est également préoccupante (Swissnoso, 2020). Le fait de faire passer systématiquement les
structures de soins de longue durée au deuxieme plan peut parfois étre imputable a une discrimination

envers les personnes agées, ou tout au moins étre percu comme telle.

2.2 Protection des droits de la personnalité

Assurer des soins conformes aux normes éthiques de la profession et veiller au respect et a la protection
des droits de la personnalité des personnes prises en charge fait fondamentalement partie de la mission
de tout professionnel de la santé. Certaines mesures destinées a la protection de la santé prises dans le
cadre de la crise du COVID-19 portent toutefois atteinte aux droits de la personnalité des résidents en
établissement de soins de longue durée. Dans le contexte de la pandémie, ces derniers ont d{, pour leur
propre protection, pour celle des autres résidents et pour celle du personnel, se conformer a des regles
revenant pour eux de facto a étre privés de leur autodétermination pour des décisions personnelles es-
sentielles.

L’interdiction de visite et de sortie, en faisant totalement obstacle a la liberté de se déplacer et d’interagir

socialement, a une incidence énorme sur le bien-étre et la santé, tant physiques que psychiques. Ces



interdictions Iesent non seulement le droit au respect de la vie privée et familiale, mais aussi le droit a
des soins médicaux universels, de qualité et suffisants.

Dans le cas d'une incapacité de discernement, en particulier, les proches parents, les représentants
Iégaux ou des membres des autorités doivent avoir acces a la personne concernée, dans la mesure ou
ils exercent pour elle, tout au moins les premiers, des droits strictement personnels. Ces droits concer-
nent le consentement aux mesures médicales, les transferts, I'information relative & des mesures limita-
tives de la liberté inévitables, leurs motifs, leur étendue et, surtout pour des traitements forceés, I'indication
des moyens de recours. Le contact personnel est alors souvent indispensable, par exemple si d’'impor-
tantes décisions doivent étre prises et que le représentant d’un résident doit pouvoir juger en personne
de la situation de ce dernier pour faire le bon choix. Ce contact ne peut pas toujours avoir lieu par télé-
phone, notamment si la personne concernée ne peut plus téléphoner.

Des mesures telles gu’une sédation ayant pour seul but de calmer un patient souffrant de démence ou
d’autres troubles cognitifs ou psychiques constituent une atteinte drastique a l'intégrité physique. Elles
induisent des risques physiques et des conséquences psychologiques considérables pour la personne
concernée et la question de la proportionnalité doit faire I'objet d’'un examen rigoureux. De telles mesures
sont particulierement problématiques du point de vue juridique et éthique si elles sont prises sans l'at-
tention requise ou I'assistance (juridique) suffisante, sans documentation précise, sans prescription, éva-
luation ou adaptation fondées, de sorte qu’il ne peut y avoir de protection adéquate des droits de la
personnalité ni de réévaluation réguliere de la proportionnalité des mesures en question. Il convient de
souligner 'importance d’une communication transparente avec les représentants (thérapeutiques) et leur
adhésion a des mesures qui doivent étre guidées par la volonté éclairée et I'intérét de la personne con-
cernée. C’est la une condition de la protection des droits de cette derniere.

Il'y a lieu, méme si I'on a affaire a des personnes capables de discernement, de procéder a une pesée
des intéréts aux plans éthique et juridique entre une interdiction des visites et la préservation du lien
social dans le cadre du cercle familial restreint. Le respect des droits de la personnalité suppose aussi
que les personnes qui vivent en institution puissent participer a la détermination du risque qu’elles sont
disposées a courir dans les contacts avec des proches parents, des amis et des thérapeutes. Et pour
gu’elles soient en mesure de le faire, il faut d’'une part leur expliquer en toute transparence la situation
prévalant dans I'établissement, et d’autre part les informer des différentes options s’offrant & elles. D’'un
point de vue éthique, il faut avant tout déterminer si une personne, par son comportement, court un risque
pour elle-méme ou fait courir un risque a d’autres. Le probleme, dans le cas du COVID-19, c’est qu’il n’y
a pas de frontiére claire entre ces deux cas de figure : prendre le risque de s’infecter, c’est aussi courir
le risque d’infecter d’autres personnes, parfois pendant la période d’incubation du virus. |l est néanmoins

possible de limiter ce risque en observant les mesures de protection et la distance sociale.

Il est également indispensable de s’assurer que les personnes concernées puissent recevoir I'assistance
spirituelle, psychologique et thérapeutique dont elles ont besoin et donc que les personnes qui proposent

une telle assistance puissent les rencontrer. Pour les personnes agées, il est parfois essentiel de recevoir



les sacrements que sont I'onction des malades et 'eucharistie. De fait, les conseillers spirituels, les psy-
chologues et les physiothérapeutes sont des professionnels de la santé au méme titre que les médecins

et les soignants.

Il faut donc trouver des solutions créatives permettant d’offrir la meilleure protection contre le risque
d’infection, tout en préservant le plus possible les droits fondamentaux. Lorsque I'équipement de protec-
tion fait défaut, les parents peuvent par exemple étre recus dans des espaces aménagés spécialement
pour les visites ou ils peuvent converser avec leur proche a travers une séparation en plastique. Les
visites peuvent aussi se tenir a I'extérieur du batiment, dans le jardin, ou il est aisé de maintenir une
distance physique suffisante. Pour la CNE, I'approche consistant a séparer, au sein de I'établissement,
les résidents qui préferent pouvoir entretenir le lien social avec leurs proches quitte a courir un risque
accru pour eux-mémes et ceux qui font le choix de I'isolement pour se protéger au maximum d’une
infection transmise par des parents ou d’autres visiteurs mérite également d’étre prise en considération.
Toutes ces solutions créatives sont le fruit du bon sens et de 'ingéniosité dont nombre d’établissements

ont déja fait preuve d’une maniére exemplaire.

2.3 Projet de soins anticipé

Démarche volontaire, le projet de soins anticipé (ou advance care planning) est une ressource essentielle
pour garantir au mieux les droits de la personnalité des personnes gravement malades ou atteintes de
maladies chroniques comme des personnes en bonne santé. Les personnes vivant en établissement
médico-social risquent fortement de connaitre a tout moment un épisode aigu ou une aggravation de leur
état de santé, méme indépendamment du COVID-19. La pandémie de coronavirus accroit la probabilité
que des décisions thérapeutiques cruciales doivent étre prises pour des personnes incapables de dis-
cernement. Dans la mesure du possible, ces décisions devraient étre prises non seulement dans l'intérét
de la personne concernée, mais aussi et avant tout sur la base de la volonté éclairée exprimée par cette
derniére. De nombreux établissements ont pris depuis longtemps I'habitude d’établir pour chaque pen-
sionnaire, souvent dés son arrivée, un projet thérapeutique ou un projet de soins en cas d’'urgence. Ces
projets de soins doivent s’appuyer sur le droit de la protection de I'adulte, étre médicalement appropriés
et reposer sur les objectifs thérapeutiques personnels et les préférences des personnes concernées. De
plus, les soignants doivent disposer de compétences suffisantes pour mettre en ceuvre d’'une maniere
adéquate les mesures qui y sont définies. Pour ce faire, ils ont aussi besoin du soutien d’autres profes-
sionnels, la plupart du temps des médecins, et doivent pouvoir disposer des médicaments ad hoc (We-
ber, 2020).

En 2018, 'OFSP a défini a cet effet un cadre général pour la Suisse, fondé sur la littérature internationale
et le contexte helvétique, qui définit des normes en matiére de planification anticipée des soins et pré-
sente des modeéles de mise en ceuvre (OFSP, 2018b). L'importance de donner la priorité a I'identification
et a la prise en compte de la volonté du patient mise en évidence par la crise du COVID-19 a également
été relevée dans les directives de ’ASSM relatives au triage en cas de pénurie des ressources (ASSM,

2020) et a conduit, en Suisse et ailleurs dans le monde, a une actualisation et a une clarification des



instruments du projet de soins anticipé (Strickler et Khimm, 2020 ; Booth, 2020). Des projets de soins
anticipés en version courte et des directives anticipées ont en outre été développés spécifiquement pour

la période de la pandémie de coronavirus et sont disponibles en ligne.*

3. Développement futur et solutions d’avenir

Toute crise peut étre considérée comme une occasion de réévaluer et d’améliorer les structures en place
(Oliver, 2020). Une crise humanitaire ne touche jamais un secteur de la vie sociale de maniére isolée,
elle met toujours au défi la société dans son ensemble. La crise met en évidence les points forts, tout en
révélant les faiblesses, qu’elle peut amplifier. Mentionnons ici 'importance sociale des soins de longue
durée, la considération et la rémunération des professions majoritairement « féminines » d’aide et de
soins (Care), le skill mix et le grade mix® dans les établissements de soins de longue durée, ou encore
les retards ou I'absence d’approvisionnement en matériel de protection — rapportés a maintes reprises —

auxquels ces établissements ont été confrontés, a la différence des hdpitaux de soins aigus.

Les établissements de soins de longue durée ont consenti d’énormes efforts pour faire face aux consé-
quences de la pandémie de coronavirus. Cette crise a révélé aussi la vulnérabilité spécifique, accrue,
des personnes qui y vivent et y travaillent. Une interdiction de visite sans nuance se traduit pour les
personnes vulnérables par une souffrance considérable découlant de l'isolement social imposé, laquelle
vient aggraver la crise sanitaire elle-méme. Evaluer la situation spécifique d’un établissement — mais
aussi des personnes concernées — permet d'aménager des possibilités de contact inventives, qui tien-
nent compte des consignes de la Confédération et des cantons en matiére d’hygiéne et de distance tout
en associant les proches. Une organisation en groupes de vie restreints et le recours accru a des infir-
mieres et infirmiers de pratique avancée APN (Advanced Practice Nurses) — des spécialistes des soins
disposant de compétences cliniques spécifiques — pour la prise en charge des patients vulnérables
comme les personnes agées vivant en établissement médico-social pourraient étre des solutions d’avenir

(Chavez, Dwyer, et Ramelet, 2018 ; Ulrich, Hellstern, Kressig, Eze, et Spirig, 2010).

La CNE encourage tous ceux qui participent aux soins et a 'accompagnement de personnes vulnérables
et sont confrontés a une situation de pénurie a parler ouvertement des contraintes auxquelles ils font
face, a faire part de leurs observations et de leurs expériences et, au besoin, a demander une aide et un
soutien extérieurs. Il incombe non seulement aux professionnels de la santé, mais aussi, dans une me-
sure particuliére, aux responsables des établissements et aux autorités de surveillance de I'Etat de pré-

server une certaine proportionnalité des moyens mis en ceuvre.

4. Recommandations

4 Voir par exemple en allemand https://www.pallnetz.ch/acp-patientenverfuegungen.htm ou en frangais
https://www.chuv.ch/fr/soins-palliatifs/spl-home/professionnels-de-la-sante/gestion-des-symptomes-respiratoires-
covid-19/directives-anticipees-durant-lepidemie-covid-19/.

5 On entend par skill mix la composition du personnel par type de compétence et par expérience professionnelle
et de vie. Le grade mix est I'hétérogénéité des niveaux de formation au sein du personnel soignant.



La CNE salue les prestations extraordinaires de tous les professionnels (de la santé), des directions et
des responsables des établissements de soins de longue durée et des autorités cantonales compétentes
dans le contexte de la pandémie. Outre un énorme engagement personnel et professionnel, la situation
actuelle exige de la souplesse, de la créativité, mais aussi la capacité a faire face aux conséquences a

moyen et a long terme, pour les résidents, des mesures prises et a prendre.

La CNE considéere qu'il est urgent de lever l'interdiction de visite et se félicite des dispositions prises dans
ce sens par les autorités cantonales compétentes et les différents établissements, dispositions qu’elle
juge nécessaires pour préserver les droits déja évoqués des personnes concernées et garantir le principe
de proportionnalité. Elle insiste sur la protection des droits de la personnalité (comme le droit a I'informa-
tion, a la liberté et a I'intégrité individuelles, a I'autodétermination et a la dignité) des personnes vivant en
institution, méme en période d’épidémie. Pour protéger ces droits, la CNE recommande aux établisse-

ments les mesures suivantes :

- Impliquer les proches dans 'accompagnement des personnes qui vivent en institution, car une telle
implication a des effets sur le bien-étre psychique et physique et la santé de tous. Dans le contexte
du COVID-19, il y a lieu de prévoir 'aménagement de possibilités de contact et de formes d’accom-
pagnement & faible risque. Un examen minutieux des voies de transmission de l'infection aux per-
sonnes qui résident ou travaillent au sein des établissements peut fournir des renseignements utiles

a la recherche de formes d’accompagnement appropriées.

- Informer les résidents et leurs représentants (Iégaux) des mesures prévues, de leurs raisons et de
leur durée, et les renseigner sur leurs droits. C’est la seule facon de garantir que les personnes
concernées et leurs représentants puissent prendre des décisions en toute connaissance de cause,

pour leur propre bien ou selon la volonté présumée de la personne qu’ils représentent.

- Recourir systématiguement au projet de soins anticipé, car celui-ci contribue a préserver l'autodéter-
mination et a prendre en compte de la volonté de la personne concernée, y compris en situation

d’épidémie ou de pandémie.

- Documenter rigoureusement et évaluer régulierement la proportionnalité des mesures de fagon a
pouvoir les adapter le cas échéant, dans le but de préserver I'intégrité physique des personnes con-

cernées.

- Il est également d’'une importance cruciale que le personnel bénéficie d’'un solide soutien et que ses

besoins en matiére de protection soient pris en compte.
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