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1. Introduction

Au 1°" janvier 2021, la population frangaise est estimée a 67 407 241 habitants, dont 9,5% de
personnes de 75 ans et plus et 3,4% de 85 ans et plus [1]. Selon les estimations, 639 704
seniors de 75 ans et plus vivaient dans une structure collective d'hébergement de longue durée
au 31/12/2015 [2] : 525315 en établissements d’hébergement pour personnes &agées
dépendantes (EHPAD), répartis au sein de 7 438 structures, et 26 795 (4%) en unité de soins
de longue durée (USLD), répartis au sein de 597 établissements [3]. Les missions des USLD
sont d’accueillir et de répondre aux besoins des personnes présentant une pathologie
organique chronique ou une polypathologie, soit active au long cours, soit susceptible
d’épisodes répétés de décompensation [4]. Ainsi, les USLD accueillent le plus souvent des
personnes dont I'état de santé est plus précaire que celui des résidents des EHPAD avec par
exemple un nombre moyen de pathologies par résidents s’élevant a prés de 8 en USLD contre
6 en EHPAD [2]. La moyenne d’age des résidents d’'USLD a I'entrée en 2015 était de 83 ans et
8 mois [2] dont @ un moment donné environ 46 % sont confinés au lit et 4 % sont en fin de vie
[2]. En moyenne, les personnes résident 19 mois en USLD pour une médiane de survie a 6
mois, et 3 personnes sur 4 décédent au sein de I'établissement [2]. La majorité des personnes
accueillies relevent de soins palliatifs [5-6]. Ces établissements interagissent avec des
Commissions des usagers, correspondant aux Conseils de vie sociale en EHPAD, veillant « au
respect des droits des usagers » et pouvant « proposer un projet des usagers » [7].

En France au 5 septembre 2021, le COVID-19 aurait été a 'origine de 114 905 décés (depuis le
1er mars 2020) dont 88 237 (76,7%) survenus en établissement de santé [8]. Ces derniers
correspondent dans 50 % cas a des résidents d’EHPAD [9]. L'infection a SARS-Cov 2 entraine
« des déceés surtout chez les personnes agées et les plus fragiles, présentant des pathologies
préexistantes » [10]. En effet, il est estimé que les personnes de 80 ans et plus représentent
environ 60% des décés [10]. La gestion clinique, diagnostique et thérapeutique, de le
COVID-19 chez les personnes agées en établissement d’hébergement, a différé et évolué dans
le temps fonction des pays voire fonction des localités a lintérieur d'un méme pays
[11-12-13-14-15-16]. La gestion organisationnelle, intriquée avec la gestion clinique, a,
elle-aussi différé et évolué [17-18-19-20-21-22-23-24-25] entrainant des conséquences dans le
respect des droits des personnes agées institutionnalisées [26] que nous appelons par la suite
les conséquences sociales de I'épidémie. Les systémes d’hébergement différent beaucoup d’'un
pays a l'autre, toutefois nous n’avons pas connaissance d’études portant sur les conséquences
sociales de I'épidémie pour des personnes résidant dans des structures comparables aux

USLD francaises.



Parmi les conséquences sociales de I'épidémie, nous avons choisi de mettre en exergue celles
concernant I'autonomie décisionnelle des résidents d’'USLD suite aux réorganisations liées a
I'épidémie. La définition du concept d’autonomie a évolué dans le temps et reste a ce jour non
consensuelle. Néanmoins, il est admis que ce concept est multidimensionnel [27]. Ici, nous ne
traiterons que de la dimension décisionnelle, initialement abordée en psychiatrie notamment
autour de la participation a la recherche [28] et plus récemment appliquée dans le champ
médico-social gérontologique [26-27]. Le respect de I'autonomie décisionnelle comporte a la
fois une dimension individuelle (la fagon dont la personne prend les décisions qui la concernent
ou participe a minima au processus décisionnel) et une dimension collective (la facon dont les
organisations garantissent que le processus de prise de décision au sein de l'organisation
comporte une opportunité de prise en compte de l'avis de la personne et la fagon dont des
représentants des personnes peuvent s’exprimer en leur nom au sein des instances définissant
ces organisations) [29-30-31]. C’est pourquoi nous avons choisi d’évaluer le respect de
'autonomie décisionnelle a la fois dans les processus clinique (dimension individuelle) et
organisationnel (dimension collective). Pour notre étude, nous avons choisi de nous appuyer
sur le cadre théorique de Griffiths et West (GW) [32]. Celui-ci propose d’analyser I'intégration de
l'autonomie décisionnelle des personnes au sein des processus décisionnels qui les
concernent. En I'appliquant au contexte de I'épidémie de COVID-19, nous avons cherché a
déterminer dans quelle mesure les décisions de gestion clinique ou organisationnelle prises en
USLD, pouvaient se caractériser selon cette classification basée sur la liberté positive [31-32].
Ainsi, “selon cette conception de la liberté, les politiques qui aident les individus a prendre des
décisions éclairées ou qui contribuent a rendre accessible un éventail d’options intéressantes
devraient étre concues comme des politiques qui favorisent la liberté individuelle et non comme
des interférences qui portent atteinte a celle-ci” [31]. En conséquence, I'échelle est répartie en 2
types d’interventions politiques : négatives, qui éliminent, restreignent, dissuadent ou orientent
le choix ; et positives, qui informent, éduquent, s’assurent ou soutiennent la possibilité de
choisir. Au centre, sont retrouvés I'absence d’intervention ou le changement de politique par
défaut qui change l'option disponible. LAnnexe 1 montre I'échelle d’intervention équilibrée de
Griffiths et West.

2. Méthodologie

Nous avons réalisé une étude multicentrique, qualitative par entretiens semi-dirigés auprés de
médecins responsables ou travaillant en USLD, en région Bretagne (France). La méthode

qualitative aide a comprendre les pratiques sociales et leurs enjeux [33-34]. Ici le phénoméne
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étudié était donc I'exposition des médecins d’USLD au phénoméne de la pandémie COVID-19.
Les pratiques étudiées reposaient sur ce que nos informateurs ont déclaré des pratiques de
gestion clinique et organisationnelle durant cette période (que nous définissions comme celle
allant du mois de mars 2020 jusqu’a la date de I'entretien entre février et mai 2021). Nous
avons cherché a caractériser a partir de leurs réponses la prise en compte de l'autonomie
décisionnelle selon la classification de Griffiths et West eu égard a ces pratiques dans cette

situation.

2.1. Entretiens qualitatifs

L’échantillon comprenait des médecins gériatres ou généralistes, qui entre mars 2020 et la date
de l'entretien (entre février et mai 2021) étaient responsables et/ou travaillaient en USLD en
Bretagne. Il n'existe pas d’annuaire en France des médecins d’'USLD. La liste des 36 USLD
bretonnes a été extraite du Fichier national des établissements sanitaires et sociaux [35].
L'identification des médecins a été réalisée via un appel au secrétariat de ces unités. Les
rendez-vous pour des entretiens ont été proposés par I'intermédiaire d’'un courriel adressé aux
médecins. La période des entretiens s’est déroulée de février 2021 a mai 2021. Les médecins
volontaires ont été inclus de fagon consécutive dans I'ordre de leur réponse a la sollicitation de
leur secrétariat. Etant donné le caractére défini du cadre théorique que nous nous proposions
d’utiliser pour I'analyse, il nous paraissait probable que le point de saturation puisse étre atteint
pour un nombre d'entretiens compris entre 10 et 15. Le point de saturation de I'analyse est
défini comme le moment ou les données recueillies et leur analyse ne fournissent plus
d'éléments nouveaux a la recherche en cours [36]. L’'analyse ayant été faite postérieurement a
la réalisation des entretiens, nous ne pouvions pas nous assurer de la saturation pendant la
réalisation des entretiens. Afin de minimiser le risque de non-saturation, le recueil de données a
été poursuivi jusqu’a 20 par précaution. Une lettre d’information et de consentement écrit a été
fournie en vue de leur participation. Le guide d’entretien (Annexe 2) a été élaboré a partir des
données de la littérature par deux des auteurs (CB et JP) et s'articulait autour des thémes
suivants : la gestion clinique, portant essentiellement sur les niveaux de soins [37], et la gestion
organisationnelle de I'épidémie de COVID-19 au sein des USLD. Des thémes supplémentaires
ont pu étre abordés au fur et a mesure des entretiens. Les entretiens ont été réalisés auprés
des médecins volontaires par téléphone. lls ont été enregistrés via un matériel d’enregistrement
audio puis intégralement retranscrits, constituant le verbatim. La durée des entretiens a été
notée. En paralléle, nous avons recueilli certaines informations pour mieux comprendre qui sont

les médecins participants et les conditions dans lesquelles ils exercent : genre, age (en trois
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catégories 30-45, 45-55, >55 ans), type de financement de I'établissement (selon qu’il est public
de santé (EPS), public de santé mentale (EPSM) ou privé d’intérét collectif (ESPIC)) et la
capacité d’accueil (petite ou grande selon qu’elle est supérieure ou inférieure a la moyenne des
USLD en France soit 53 lits) [38].

Cette étude a recu un accord pour sa réalisation par le Comité d’éthique local du Centre

hospitalier et universitaire de Rennes sous le numéro 21.59 a la date du 09/05/2021.

2.2. Analyse qualitative

Les résultats ont été exploités selon une analyse thématique déductive et inductive. La grille
d’analyse a reposé sur I'échelle d’intervention équilibrée de Griffiths et West [32]. Afin de
préserver I'anonymat des participants, leurs témoignages sont présentés avec leur genre, le
type d’établissement et la capacité d’accueil. lls sont présentés entre guillemets et en italique.
Un seul opérateur a réalisé les entretiens. Deux opérateurs ont contribué a l'analyse des

données.

3. Résultats

La totalité des 36 secrétariats des USLD a pu étre jointe et a permis d’identifier 35 médecins a
qui a été envoyé un mail d’invitation. Parmi ceux-ci, 20 ont accepté de participer a I'étude,
permettant de programmer les 20 entretiens nécessaires a I'étude. Tous les entretiens ont été
analysés méme si le point de saturation de I'analyse des données a été finalement rencontré
aprés l'analyse de 16 entretiens, justifiant de la taille de notre échantillon. Nous dénombrons 11
femmes et 9 hommes. L'age moyen des interviewés était de 48 ans (x 10). Parmi ces
personnes, 18 sont gériatres et 2 sont médecins généralistes dont une en cours de capacité de
Gériatrie. Les établissements sont publics de santé, pour 18 d’entre eux dont 3 publics de santé
mentale, et 2 sont privés d’intérét collectif. lls disposent en moyenne de 55 lits (+ 27) avec une

médiane a 49 lits. La durée moyenne des entretiens était de 42 min (£ 13 min).

3.1. Gestion clinique de I'épidémie de COVID-19

3.1.1. Anticiper les décisions

Nos informateurs insistent sur le fait que les directives concernant le niveau de soins ont été
anticipées par relecture de dossiers médicaux pour décider d’'un éventuel transfert en unité de

gériatrie aigué ou en réanimation médicale en cas d’insuffisance respiratoire aigué et/ou de
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sepsis par infection a SARS-Cov 2. La description du processus par nos informateurs semble
assez standardisée et traverse les différences organisationnelles. La pandémie COVID semble
avoir révélée a nos informateurs que, dans la plupart des cas, les dossiers manquaient de
données de directives sur le niveau de soins. Au début de I'épidémie puis au fur et a mesure
des nouvelles admissions dans I'établissement, le niveau de soins a été établi en se basant sur
I'état général, les antécédents et les comorbidités des résidents. Afin d’établir ces décisions de
fagon anticipée, nos informateurs signalent qu'une relecture a été opérée par les médecins
responsables d’USLD soit de fagon individuelle soit de fagon collégiale, mais il ressort des
entretiens que la décision a été quasi-exclusivement médicale sans donner un choix aux
résidents. Selon l'échelle de Griffiths et West, ces décisions relevaient d’'un niveau -4,
correspondant a « éliminer le choix ». A noter que les informateurs évoquent volontiers leur
questionnement portant sur les limitations et arréts des thérapeutiques actives, mais n’évoquent
pas la question plus globale du projet de vie des résidents.
Femme, 45-55 ans, EPS, petite capacité d’accueil : «... et j’ai repris seule les dossiers
pour des patients pour faire un point sur leurs statuts. » [classification GW : -4, «
Eliminer le choix »]
Dans certains établissements, la question de I'avis du patient avait été soulevée en amont de la
crise sanitaire lors de I'entrée du patient en établissement d’hébergement. Cette action s’integre
dans la classe + 2 pour « éduquer a I'autonomie ».
Homme, > 55 ans, EPS, grande capacité d’accueil : « ...et pour les résidents qui le
peuvent, ces questions avaient été abordées en amont de la crise COVID. »
[classification GW : +2, « Eduquer & 'autonomie»]
Toutefois, dans une circonstance particuliere I'avis du patient est spontanément évoqué dans
nos entretiens. Alors qu’elle s’oriente plutét vers une limitation de soins, la décision est
entérinée lors de réunions entre les médecins d’'USLD et des médecins de soins palliatifs
sollicités spécifiquement. Dans cette situation, l'avis du patient est évoqué. Il apparait
I'opportunité d’'une co-décision. Nous classons cette situation au niveau +3 pour « s’assurer que
le choix est possible ».
Femme, 30-45 ans, EPS, grande capacité d’accueil : « A été créé un document pour
évaluer en fonction des pathologies et de la fragilité, si en cas de COVID la personne
devait étre transférée ou restée au sein du service, décision pluridisciplinaire avec
plusieurs gériatres ou en fonction des cas parfois avec I'équipe de soins palliatifs. Et les
patients pouvaient donner leur avis sur leur transfert. Donc pour chaque dossier,
l'urgentiste, le SAMU pouvaient prendre des décisions en fonction de ces fiches. »

[classification GW : +3, « S'assurer que le choix est possible »]
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L'anticipation a été trés largement adoptée semble-t-il, mais pour une de nos répondantes c’est
au médecin de garde de décider du niveau de soins au moment ou I'urgence sanitaire apparait.
Dans ce cas, la place de l'autonomie du résident n’est pas assurée par les organisations
définies, méme si elle peut étre recherchée au moment de la décision. Le niveau d’intervention
équilibrée peut alors étre classé au niveau 0 pour « ne rien faire ou simplement surveiller la
situation ».

Femme, > 55 ans, EPS, petite capacité d’accueil : « Je n‘ai pas consulté les résidents ou

leur famille de maniéere préventive. J'ai peu de résidents qui sont en capacité cognitive

pour ce genre de décisions ; la décision revenait au médecin confronté au probleme. »

[classification GW : 0, « Ne rien faire ou simplement surveiller la situation »]

3.1.2. Questionner 'accompagnement des personnes en situation complexe

Un comité local d'éthique a pu étre sollicité concernant la stratégie a adopter pour
'accompagnement des personnes atteintes d’un trouble neurocognitif majeur d’intensité sévéere.
La question était posée par les médecins d’USLD et portait essentiellement sur la validation ou
non de contentions physiques et/ou médicamenteuses visant a limiter les déplacements de ces
résidents. Si les comités d’éthique n’ont pas validé ces mesures, la question portant sur
I'autonomie décisionnelle des résidents dans les processus décisionnels qui les concernent n’a
pas été abordée. Le niveau d’intervention est alors de -4 pour « éliminer le choix ».
Femme, 45-55 ans, EPS, grande capacité d’accueil : « On a sollicité un comité
d'éthique, par exemple sur fermeture de portes a clefs des cas COVID chez des patients
déments, sans [que le comité d’éthique valide la demande]. » [classification GW: -4, «
Eliminer le choix »]
En outre, dans le cadre de la campagne vaccinale anti-COVID, la démarche de recherche de
l'avis du résident a été jugée futile devant des troubles cognitifs rendant le jugement éclairé peu
probable, classant alors le niveau d’intervention a -4 pour « éliminer le choix ».
Homme, 30-45 ans, EPS, petite capacité d’accueil : « On a eu des difficultés avec les
consultations pré-vaccinales avec des patients qui ne sont pas accessibles a une
information claire et au recueil d’'un consentement clair et approprié. On avait souvent
recours aux organismes de tutelle et de curatelle avec une démarche surtout logistique

et administrative. » [classification GW : -4, « Eliminer le choix »]
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3.1.3. Informer pour permettre la participation

Dans la majorité des établissements, une information portant sur I'épidémie de COVID-19 et les
décisions médicales a été prodiguée auprés des usagers et de leurs proches. Cette information
était le plus souvent délivrée par le médecin responsable de l'unité. Certaines structures ont
mobilisé les membres de I'équipe de soin et les instances de I'établissement, et adapté le
discours selon les interlocuteurs, portant le niveau d’intervention équilibrée a +1 pour « fournir
des informations ; informer et éduquer le public ».
Femme, 45-55 ans, EPS, grande capacité d’accueil : « On s’est dit qu’on allait tous les
informer qu’il y avait des cas de COVID dans la structure, y compris les plus
dépendants, y compris ceux qui avait des troubles cognitifs évolués et I'annonce a été
faite par le psychologue et I'IDE coordinatrice, ils sont passés dans toutes les chambres.
Et toutes les familles ont recu un coup de téléphone aussi. » [classification GW : +1, «

Fournir des informations ; Informer et éduquer le public »]

3.2. Gestion organisationnelle de I'épidémie de COVID-19

3.2.1. Organiser les unités

La quasi-totalité des répondants souligne I'absence d’intégration des usagers ou de leurs
proches dans les processus décisionnels concernant I'organisation de l'unité. Les décisions de
gestion organisationnelle ont relevé quasi-exclusivement des pouvoirs médical et administratif.
Le niveau d’intervention équilibrée correspond a un niveau -4 pour « éliminer le choix ».
Femme, >55ans, EPS, petite capacité d’accueil : « Les familles et les patients ont été
mis au pied du mur, n‘ont pas participé aux décisions. » [classification GW : -4, «
Eliminer le choix »]
Des espaces accueillant des résidents atteints par le COVID-19, appelés “ailes COVID”, ont
parfois été organisés restreignant les déplacements possibles au sein des établissements. Ces
espaces ont été le plus souvent difficiles a mettre en ceuvre notamment devant les troubles de
la compréhension et du raisonnement sur trouble neurocognitif. L'absence d'intégration de 'avis
des résidents quant a la création de ces espaces porte le niveau d’intervention a -4 pour «
éliminer le choix » ; alors que la « restriction de choix » quant aux zones de déplacements
possibles des résidents porte le niveau d’intervention a -3.
Femme, 30-45 ans, EPS, grande capacité d’accueil : « Les ailes COVID [...] C'était trés

compliqué de le faire car si on changeait les résidents de chambre c’était changer leurs
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repéres ; on sait & quoi ga méne...» [classification GW : -4, « Eliminer le choix » et -3 «

Restreindre la zone de déplacement »]

3.2.2. Organiser les visites des proches

Assez précocement durant la premiére vague, les visites de proches en USLD ont fait I'objet de
recommandations nationales visant a les limiter dans I'objectif de controler I'épidémie. Parmi les
médecins interrogés, ces recommandations ont été instrumentalisées pour faciliter la mise en
ceuvre de limitations de visites qui leur semblaient de toute fagon nécessaires mais susceptibles
d'entrainer des réticences de certaines familles d’usager. Le niveau d’intervention était alors de
-4 pour « éliminer le choix ».
Femme, 45-55 ans, EPS, grande capacité d’accueil : « Les directives ministérielles [...]
Ca peut étre tres aidant quand ¢a nous est imposeé, ¢a évite les conflits, on ne négocie
pas, les décisions sont prises et on essaye de faire au mieux avec. » [classification GW :
-4, « Eliminer le choix » ]
Certains professionnels revendiquaient eux-mémes la décision de limitation des visites, sans
évoquer ces directives. Selon eux, la décision revenait essentiellement aux professionnels et ne
laissait d’autre place aux personnes concernées ou a leurs représentants que celle d’étre
informés de la décision. Le niveau d’intervention était de méme alors a -4 pour « éliminer le
choix ».
Femme, > 55 ans, EPSM, grande capacité d’accueil : « Les limitations de visites [...] On
est parti du principe que c’était une décision médicale et les patients ont été informés via
le [Conseil de vie sociale]. Un probleme médical doit étre traité par des médecins ! »
[classification GW : -4, « Eliminer le choix »]
Ces directives offraient la possibilité d’autorisations exceptionnelles qui pouvaient étre
accordées par le directeur de I'établissement aprés une appréciation au cas par cas. Pour nos
informateurs, ces autorisations ont été le plus souvent délivrées sur avis médical. Les directeurs
d’établissement n’ont fait que suivre ces décisions médicales. Dans le discours, nous notons
l'absence d’intégration des résidents dans le processus décisionnel, ainsi le niveau
d’intervention était « éliminer le choix ».
Homme, > 55 ans, EPS, petite capacité d’accueil : « En revanche, si les patients sont
considérés en fin de vie, on permet aux familles de venir tous les jours dans les
chambres. » [classification GW : -4, « Eliminer le choix »]
A la fin de la premiére vague le gouvernement frangais a autorisé la reprise des visites. Nous
remarquons que les médecins restaient a ce moment-la inquiets mais ont pu choisir une

politique plutdt de type « éducative » (+2). Cependant, certains médecins ont pu juger que le
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déroulement des visites n’était pas satisfaisant, ce qui a conduit dans un second temps a des

prises de position de « restriction » (-3) voire d’« élimination » du choix (-4).

Homme, > 55 ans, EPS, petite capacité d’accueil : « On faisait confiance aux familles
pour le masque et [la solution hydro-alcoolique] mais on a eu des soucis parce qu’on
s’est apergu que les gens dans les chambres faisaient n’importe quoi et ne respectaient
pas les mesures barrieres et on a eu des familles qui ont amené le COVID dans
I'établissement et du coup la direction a resserrer les boulons. » [classification GW : +2,

« Eduquer a l'autonomie », -3, « Restreindre le choix » ou -4, « Eliminer le choix » ]

A posteriori, I'organisation des visites a été questionnée par des médecins. Les idées évoquées

semblent renforcer 'autonomisation des résidents soit d’'un niveau +4 pour « permettre le choix

».

Femme, 30-45 ans, EPS, grande capacité d’accueil : « Finalement avec le recul, sur la
premiere vague tout le monde a été surpris mais apres la surprise, je pense qu’on aurait
pu avoir des décisions un peu plus démocratiques et pourquoi pas interroger les familles
sur ce qu’elles souhaitaient et sur les risques qu’elles étaient prétes a prendre pour elles
et pour leur proche par rapport a nous. Je pense que ¢a a manqué de concertation et
manqué d’explications aussi et peut-étre manqué de solutions intermédiaires. Par
exemple, des familles en souffrance sur le fait de ne pas pouvoir voir leur proche comme
elles voulaient. Peut-étre qu’on aurait pu discuter des retours a domicile. On aurait pu
désamorcer certaines crises avec certaines familles. » [classification GW : +4, «

Permettre le choix »]

3.2.3. Limiter les déplacements

Dans notre échantillon d’'USLD, la décision de limitation des déplacements des résidents a été

anticipée de quelques jours par rapport aux décisions nationales. A chaque fois, dans un

premier temps, cette décision a reposé sur les équipes de soin, puis a été appuyée dans un

second temps par les équipes de direction. En outre, la décision de limitation de déplacements

s’est majoritairement traduite par un isolement des résidents en chambre, y compris dans les

établissements non concernés par I'épidémie de COVID-19. Les usagers, leurs proches ou

d’autres instances de ces établissements n'ont pas été intégrés au processus décisionnel,

classant ce dernier a un niveau -4 pour « éliminer le choix ».

Femme, > 55 ans, EPS, petite capacité d’accueil : « La cadre a commencé seule a
confiner les gens dans les chambres. Je n’étais pas contente car la décision avait été

prise seule. On n'avait pas d’informations qui émanaient du gouvernement. Vous vous
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rendez compte ? Ca a des conséquences terribles ce genre de confinement ! »

[classification GW : -4, « Eliminer le choix »]

3.2.4. Informer les représentants

Par ailleurs, des informations ont pu étre communiquées a des représentants d’instance censés
les transmettre aux intéressés et faire valoir leur avis. Ces informations pouvaient étre
transmises de facon décalée dans le temps. Le niveau d’intervention équilibrée est classé a +1
pour « fournir des informations ».
Femme, 30-45 ans, EPS, grande capacité d’accueil: « Je sais qu’il y a eu un décalage ...
dans les rassemblements avec le conseil de vie sociale qui se sont faits plus tard...
Donc l'information aux familles a été un peu décalée car on était la téte dans le guidon,
et ca n’a pas été en premiere intention de se dire qu’il fallait communiquer et ¢a a été fait
dans un second temps. » [classification GW : +1, « Fournir des informations; Informer et

éduquer le public »]

3.2.5. Apprendre de I'épidémie

Aprés les deux premiéres vagues, les décisions ont pu faire I'objet de processus d’évaluation de
la qualité et de la sécurité des soins et de I'organisation de 'unité. Elles semblent renforcer les
organisations professionnelles mais n’intégrent pas I'autonomie décisionnelle des résidents,
portant le niveau d’intervention a -4 pour « éliminer le choix ».
Femme, 45-55 ans, EPSM, grande capacité d’accueil : « On a mis récemment en place
un « processus patient transfert COVID ». On regarde sur I'exemple d’une personne
comment s’est déroulée I'épidémie, c’est un processus de certification ; on évalue le
parcours du patient, c’est des histoires de qualité, ca permet de réviser et repérer les

failles s’il y en a. » [classification GW : -4, « Eliminer le choix »]

4. Discussion

Notre étude a porté sur la place de l'autonomie décisionnelle des résidents d’'USLD dans les
processus décisionnels qui les concernent au cours de I'épidémie de COVID-19 en Bretagne,
France, en 2020 et 2021. Tout d’abord, notre étude a montré un ensemble de discordances

entre les décisions prises et les normes et pratiques médico-organisationnelles attendues.
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4.1. Discordance entre les décisions prises et les normes et pratiques attendues

Concernant les niveaux de soins, ceux-ci sont définis par I'Institut national d'excellence en
santé et en services sociaux au Québec comme « I'expression des valeurs et volontés du
patient sous la forme d’objectifs de soins, qui résulte d’une discussion entre le patient ou son
représentant et le médecin concernant I'évolution anticipée de I'état de santé, les options de
soins médicalement appropriés et leurs conséquences, afin d’orienter les soins et de guider le
choix des interventions diagnostiques et thérapeutiques » [37]. En France, la question des
niveaux de soins a notamment été portée par des réflexions sur 'accompagnement des
personnes en fin de vie dans les années 1980 pour les personnes malades du SIDA, puis au
début des années 2000 en service de réanimation sous le terme de « limitation et arrét des
thérapeutiques actives ». Quatre lois et rapport traduiront ces réflexions : Loi Kouchner 2002, loi
Leonetti 2005, rapport Sicard 2012 et loi Clayes-Leonneti 2016 [39-40-41-42]. Cette réflexion se
développe en paralléle dans d’autres spécialités comme la Gériatrie [43]. La place des usagers
de soins est progressivement affirmée, tendant vers un systéme centré sur le patient [44-45]. Le
processus décisionnel s’oriente vers un systéme intégré dans lequel le patient est acteur et
partenaire des décisions qui le concernent [46]. « Cette perspective vise a rééquilibrer les
rapports au savoir, au controle et au pouvoir entre les professionnels de la santé et les malades
; les savoirs expérientiels des patients deviennent complémentaires et interdépendants des
savoirs scientifiques des professionnels de santé » [46-47]. Dans notre échantillon, la place de
'autonomie décisionnelle donnée par les médecins aux résidents concernant les niveaux de
soins n’est peu ou pas intégrée aux processus décisionnels qui les concernent. Cette position
médicale correspond aux positions scientifique et politique apparues en Mars 2020 [48-49].
L'urgence sanitaire et la pression extérieure venant de différentes institutions (Organisation
mondiale de la santé, Ministére des solidarités et de la santé, Agence régionale de santé,
Conseil de I'ordre des médecins, direction d’établissement de santé) et de différents niveaux
(international, national, régional, local) semblent expliquer ce phénoméne, alors que ces
médecins avaient probablement une expérience antérieure importante dans I'élaboration des
niveaux de soins pour des patients atteints le plus souvent de maladies graves et évoluées a
I'entrée dans l'unité [50-51].

En outre dans notre échantillon, il semble que l'avis des résidents concernant le niveau de
soins est le plus souvent demandé pour valider un choix de traitement palliatif élaboré par le
médecin. Cette validation peut étre sollicitée en vue d’une réunion de concertation médicale

avec une équipe mobile d’accompagnement et de soins palliatifs. Elle ne semble pas requise
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pour une démarche non palliative. La encore, I'abord de la question du niveau de soins par les
limitations et arréts des thérapeutiques semble indiquer une priorisation des démarches par les
médecins. Ce phénomeéne est habituellement retrouvé dans les décisions d'admission en
réanimation du point de vue des réanimateurs, en dehors d’une situation de pandémie [52-53].
Le médecin chercherait plutét a valider son choix auprés des membres de I'équipe de soins,
des familles voire des patients, plutdét que d’exposer 'ensemble des choix disponibles.
Concernant 'accompagnement des personnes en situation complexe, l'introduction d’'un tiers
par le biais d’'un Comité local d’éthique dans la décision est susceptible d’améliorer le respect
de l'autonomie décisionnelle, bien que dans notre échantillon le niveau d’intervention évalué
reste a -4. En effet, les regles qui régissent les missions et le fonctionnement d’'un Comité local
d’éthique relévent de recommandations du Comité consultatif national d'éthique du 7 novembre
1988 [54-55]. Répondant prioritairement a des questions d’éthique portant sur la recherche et
des questionnements cliniques ou thérapeutiques, les comités locaux d'éthique n’ont pas
vocation a « intervenir dans la relation entre le praticien et ses patients ». En ce sens, la place
de lavis des usagers est implicitement questionnée dans les conseils donnés. Cependant,
'absence de questionnement explicite portant sur le respect de I'autonomie décisionnelle des
résidents dans notre échantillon pourrait s'expliquer la-aussi par un sentiment d’urgence
sanitaire et de priorisation des actes de soins et de prévention en situation de pandémie.

Par ailleurs, 'accompagnement des personnes atteintes d’'un trouble neurocognitif majeur
d’intensité sévére s’est heurté aux difficultés d’échange du fait d’'une possible atteinte du
langage, du raisonnement et du jugement des résidents. Des outils visant a évaluer les
capacités cognitives notamment exécutives des patients ont été créés visant a partager la
décision de traitement [27]. Ces outils ont été initialement développés pour des personnes
atteintes de schizophrénie, dans un objectif de recherche. lls ne sont a notre connaissance pas
recommandés en pratique clinique a destination des ainés atteints de troubles cognitifs
neurodégénératifs. Nonobstant, dans la majorité des cas, les acteurs professionnels dans notre
échantillon n’ont pas sollicité directement I'avis et I'aval de ces résidents du fait de leur maladie
concernant le niveau de soins ou la vaccination anti-COVID. L’évaluation médicale semble alors
prévaloir concernant les capacités de raisonnement et de jugement des personnes dans cette
situation, malgré les recommandations de bonne pratique portant sur la recherche systématique
de l'avis de ces patients [29] ou de leur assentiment [56].

Concernant I'information médicale, la loi relative aux droits des malades et a la qualité du
systeme de santé francgais dite “Kouchner” en 2002 consacre le droit des patients a l'information
[39]. La loi d’adaptation de la société au vieillissement en 2015 réaffirme les droits et libertés

des personnes agées en tant que citoyens et permet par exemple de désigner une personne de
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confiance en secteur médico-social pour une meilleure compréhension de leurs droits [57]. En
regard, le code de déontologie médicale stipule que le médecin doit au malade une «
information loyale, claire, appropriée sur son état, les investigations et les soins qu’il lui propose
» [58]. Notre étude fait état d'une information médicale délivrée auprés des usagers et de leurs
proches, correspondant a notre sens, au mieux a un niveau d’intervention + 1 pour « fournir
information » en I'absence d’éléments favorables a « I'éducation pour 'autonomie ». En effet,
Moulin souligne que « le médecin, dont le devoir est d’'informer exactement le malade, est
amené a s’assurer qu’il a retenu la legon, et méme qu'’il I'a faite sienne. [...] Il y a non seulement
adéquation mécanique des conduites [du patient] a la prescription, mais aussi continuité des
vouloirs, connivence, effacement des individus devant la transcendance de la science ».
L'objectif tient donc plus de I'observance que de I'autonomisation. Cependant, I'auteure atteste
que « les connaissances médicales sont plus accessibles que par le passé a tous les usagers,
par le jeu des nouvelles techniques de I'information et des progrés de la vulgarisation. [...] Et
'individu est désormais en téte a téte avec la science », transformant la relation traditionnelle
duale médecin-malade, qui plus est en situation d’'urgence sanitaire. « En cas de désaccord,
I'autonomie du patient I'emporte sur le devoir de bienfaisance du médecin, pourvu que, et c’est
évidemment le point délicat, I'information ait été correctement apportée. La pratique de traiter
un malade malgré lui subsiste cependant certainement et témoigne pour l'instant d’un certain
hiatus entre la réglementation officielle et les moeurs ». Le code de déontologie parlant de «
participation » aux choix, le malade est censé étre investi du role de « partenaire » [58-59].
L'absence d’intégration de l'avis des proches et des représentants des usagers sur
I'organisation des établissements, comme la suspension des visites ou les dérogations de
visites, est un autre exemple de la prédominance de la délivrance des informations au détriment
de I'éducation a l'autonomie. Dans les textes, « l'enjeu est de passer d’'une action subie
(respecter les obligations réglementaires) a la construction d’'une politique et la mise en place
d’organisations qui vont contribuer a faire évoluer ['établissement dans une démarche
participative » [60]. Comme expliqué plus haut, 'urgence sanitaire a eu pour conséquence une
prise de position traditionnelle paternaliste limitant la participation des usagers et de leurs
proches.

Par ailleurs, les privations de libertés individuelles décidées au niveau national ont été
traduites sur le terrain par des limitations de déplacement avec isolement des résidents en
chambre et suspension des visites de leurs proches. La mise en ceuvre de ces privations de
libertés au niveau local a reposé sur des recommandations émanant de différentes institutions.
La création d’« ailes COVID » proposée par le gouvernement a été appuyée par le Comité

consultatif national d‘éthique car préservant « un espace de circulation physique, méme limité,
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[...] impératif en dépit des mesures d’isolement, afin d’éviter que le confinement, quelle que soit
sa justification au regard des impératifs de santé publique, ne devienne pour ceux qui n’ont plus
la liberté de choisir leur cadre et leur mode de vie, une mesure de coercition » [61-62]. En ce
sens, « le passage d'une pratique centrée sur le patient soutenu par I'éthique clinique a des
soins guidés par I'éthique de la santé publique crée une grande tension pour les cliniciens »
[63]. La place de I'individu s’efface au profit du collectif. Les décisions qui sont prises comme
l'isolement en chambre mettent a mal le bien-étre global de l'individu, notamment son bien-étre
mental et social, au bénéfice d’'une diminution du risque de propagation du virus aux autres
résidents. En effet, il nous apparait qu’en situation de pandémie, il n’est parfois pas possible
que chacun exerce son autonomie décisionnelle sans prendre en compte les conséquences de
ces décisions sur le collectif. Des décisions de restrictions de 'autonomie décisionnelle seraient
donc par nature souhaitables mais devraient partir d’'un paradigme d’expression de I'autonomie
décisionnelle plutét que d’'un paradigme de non-expression de celle-ci. Nous notons par ailleurs
que méme en situation d’évaluation des organisations a distance du début de I'épidémie,
'absence de place pour I'autonomie décisionnelle des résidents n'est pas ou peu remise en

cause.

4.2. Démocratie en santé

Dans notre échantillon, les décisions ont essentiellement relevé d’'une élimination du choix des
résidents au cours de cette période. Cette élimination de choix révéle une position paternaliste
médicale et politique. Le paternalisme étant « l'interférence d’un Etat ou d’un individu avec une
autre personne, contre sa volonté, et justifiée ou motivée par la croyance qu’elle s’en portera
mieux ou qu’elle sera protégée d’un mal » [64]. Selon Giwa et al., bien qu’ « il était peut-étre
nécessaire au début de la pandémie, l'isolement paternaliste a contrecarré les objectifs de soins
et les discussions de fin de vie, aggravant les difficultés et intensifiant la solitude et I'anxiété des
personnes agées vivant dans des établissements et dans la communauté » [65]. Cette attitude
paternaliste s’appuie sur des stéréotypes négatifs concernant la santé et le fonctionnement des
ainés, omettant I'hétérogénéité de la condition physiologique de ces individus et de leur
capacité de résistance face a une agression [66].

La présente étude nous améne a questionner la démocratie en santé, politique fondée sur les
preuves, issue d'un courant scientifique et politique de la promotion de la santé [67]. Elle
correspond a une « démocratie participative définie comme I'ensemble des dispositifs
institutionnels, officiellement mis en ceuvre par les autorités publiques, a toutes échelles, dans

le but d’associer tout ou partie d’un public a un échange de la meilleure qualité possible, afin
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d’en faire des parties prenantes du processus décisionnel dans un secteur déterminé d’action
publique » [68]. Elle vise a intégrer, dans toutes les situations, I'avis du patient dans une
perspective de soutien a I'autonomie et de réduction des inégalités sociales de santé. Aller vers
plus de démocratie en santé permettrait de concilier les impératifs de santé publique et de

respect des libertés individuelles [68].

4 3. Limites de 'outil

Premiérement, une des limites principales de cette échelle est le risque de biais de classement.
La position prise par les chercheurs quant a I'analyse des données peut faire varier les
résultats. Un extrait de verbatim peut étre classé dans plusieurs niveaux de I'’échelle de Griffiths
et West. Par exemple, la phrase d’'un enquété : « On faisait confiance aux familles pour le
masque et [la solution hydro-alcoolique] mais on a eu des soucis parce qu’on s’est apercu que
les gens dans les chambres faisaient n’importe quoi et ne respectaient pas les mesures
barrieres et on a eu des familles qui ont amené le COVID dans I'établissement et du coup la
direction a resserrer les boulons », peut étre classé en +2, -3 ou -4. L’analyse des résultats par
deux opérateurs et la recherche d’'un consensus en cas de désaccord a visé a contrebalancer
ce biais.

Deuxiémement, l'analyse par l'échelle semble manquer de nuances et tendre vers une
polarisation du niveau d’intervention, passant souvent de +3 a -4. Cet effet est probablement
observé du fait des capacités décisionnelles limitées d’'une partie des personnes accueillies en
USLD - I'échelle repose en effet sur le postulat implicite de I'intégrité des fonctions supérieures
des individus - ; du contexte d’urgence sanitaire amputant de facto une partie des libertés de
choix ; et d’un possible manque de précision de I'échelle quant a la fagon dont une information
est délivrée et quant aux intentions du médecin lorsqu’il délivre cette information. Par exemple,
un enquété exprime que les patients « pouvaient » donner leur avis, ce qui questionne sur
l'intention du médecin, a savoir, de recueillir 'avis du résident ou simplement de l'informer de la

décision.

4 4. Forces et limites de I'étude

Les points forts de cette étude reposent sur le fait qu’elle s'intéresse spécifiquement aux
médecins travaillant en USLD, accueillant des ainés malades et majoritairement en fin de vie,
population sous-représentée dans la littérature scientifique [69-70-71]. Par ailleurs, cette
enquéte étudie la place de I'autonomie décisionnelle des résidents d’'USLD peu abordée dans

la littérature. Les points faibles de cette étude reposent principalement sur un biais de
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mémorisation possible des enquétés quant a la précision du déroulé des événements au cours
d’'une période longue de mars 2020 a mai 2021. Des études plus précises en fonction des
périodes de la pandémie de COVID pourraient étoffer les données retrouvées dans la présente

étude.

5. Conclusion

En situation de crise intense et de grande incertitude, les décisions cliniques et
organisationnelles en USLD semblent prises sans intégration de I'avis des résidents, portant
atteinte a leur autonomie décisionnelle. Dans ce contexte, ce sont les médecins eux-mémes qui
se sentent investis du réle décisionnaire, relevant d’'une approche traditionnelle et paternaliste
de l'exercice de la profession médicale. Cette posture, qui est apparue comme largement
dominante en situation de crise, nous donne une image de la fragilité de la mise en ceuvre de la
démocratie en santé méme en dehors des crises. Nos constats plaident en faveur de
programmes visant a identifier des moyens de préserver I'autonomie décisionnelle en situation

de crise y compris dans des populations ou ce respect est particulierement complexe.
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Annexe 1. Echelle d’intervention équilibrée : promouvoir I'autonomie a travers les

politiques de santé

(traduction personnelle) adaptée de Griffiths PE, West C. A balanced intervention ladder:

promoting autonomy through public health action. Public Health. 2015 Aug;129(8):1092-8. doi:

10.1016/j.puhe.2015.08.007. Epub 2015 Aug 29. PMID: 26330372

Eliminer le choix ; réglementerréguler de maniére a édliminer totalement le
chalkx

Par exemple, par lsclement obligatoire
d'un patient atteint d'une maladie

infectieuse

Restreindre le cholx | réglementer de maniére 4 restreindre les possibilités
offertes aux perscnnes dans le but de les protéger

Par exemple, en supprimant les
ingrédients peu favorables 4 la santé

Orienter le cholx par des mesures dissuasives | des mesures fiscales ou
d'autres mesures dissuasives peuvent dtre mises en place pour inciter les
gens a ne pas mener ceraines activités

Par exemple, en imposant une taxe sur le
tabae, ou en décourageant lutilisation
des voitures dans les centre-villes par
systéme dimposition ou la limitation du
nombre de places de stationnement

Guider le cholx par des incitations | il est possible de proposer une
réglementation qul orlente les cholx par des incitations financiéres ou autres

Par exemple, en offrant des réductions
d'impdits pour Machat de bicyclettes pour
le trajet domicile-travail

Ne rign falre ou simplement survelller fa sifuation

Guider les cholx en modifant la politigue par défaut

Par exemple, dans un restaurant, au Heu
de proposer des frites comme plat
standard d'accompagnement {avec une
oplion plus saine disponible), les menus
pourralent étre modifidés pour proposer
une option favorable & la santé (avec des
frites comme cpticn disponible)

+1

Fournir des informations | Informer et éduguer le public

Par exemple, dans le cadre de
campagnes dinformation sur les
bénéfices des comporternants favorables
4 la santé

+2

Eduguer & l'autonomis

Par exemple, par l& blals d'un programer
d'études des médias qui enseigne aux
anfants comment reconnaitre les
techniques utilisées par le marketing pour
manipuler leufs cholx, ow en interdisant ke
marketing destinég aux enfants

+3

Sassurer gue le cholx est possible

Par exemple, en exigeant que les

personnes puissent choisir au sein d'un
menu des aliments favorables A leur

santé

+4

Parmelire le choix | permatire aux individus de changer leurs
comportaments

Par exemple, en proposant aux
personnes de participer A la création d'un
programme national de réduction de la
consommation du tabac, ou de
développament de pistes cyelables
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Annexe 2. Guide d’entretien

e Présentation de I'enquété.ée :

o

Pour commencer, pourriez-vous vous présenter ? Pouvez-vous me parler de
votre parcours ?

e Gestion médicale et organisationnelle de I'épidémie de SARS-Cov2 dans le
service :

@)

Comment s’est déroulée la gestion de I'épidémie sur le plan médical ?

Concernant les informations et formations sur le sujet dans votre exercice
professionnel, que pouvez-vous m’en dire ?

Relances :Quelles sources pendant la crise ? Sources habituelles ? Depuis avez-vous
changé vos habitudes de ressources d’information ? (Revues médicales ? Presse
nationale, régionale ou locale ? Documents fournis par les instances Agence régionale
de santé, Haut comité de santé publique, Conseil national et départemental de I'Ordre,
Ministére des solidarités et de la santé ?)

Comment s’est déroulée I'application des recommandations proposées par vos
formations au sein de 'USLD ?

Relances : Difficultés d’appropriation des recommandations par I'équipe de soin ?
Impossibilités du fait de I'aspect structurel de votre USLD ?

Quelles sont les personnes qui ont pris part aux décisions dans la gestion de
I'épidémie et quels types de relations avez-vous entretenu avec elles ?
Relances :

- Vous, équipe de soins, direction de [I'hdpital, instances départementales ,
régionales ou autres, usagers ou proches ...

- Relation avec I'équipe de soin : informations, formations/échanges, négociations
sur l'organisation/recrutement, rotation de I'équipe, etc ?

- Relation avec la direction : les principes et les modalités de « management de
crise » ? (ceux de la procédure/d’autres ? Une cellule de crise/des échanges
entre professionnels/ typologie de communication/rien du tout...)

- Relation avec les instances (usagers, ARS, etc) : selon vous, quel a été le réle
des institutions extérieures a votre USLD dans la gestion de la crise par votre
USLD (ARS, Conseil départemental, CHU, CH de référence...) ?

- Quelle place les instructions du Ministére ou de I'ARS ont pris sur les décisions
de management de la crise a lintérieur de I'USLD ? (bon éléve/rebelle ; par
exemple suivi de la recommandation de déclarer tous les cas suspects...)

Quelles sont les personnes qui ont pris part aux décisions de limitation de sorties
de chambres/limitation de visites ?

Quelle a été la place des usagers, des proches, des personnes de confiance, du
comité d'éthique, des professionnels de santé dans cette prise de décision ?
Relance : Quelle place a été donnée aux usagers, proches (échelle de Griffiths) ?

Ces décisions ont été évaluées (efficacité, pertinence, tolérance, effets
indésirables) voire réévaluées ?
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o Quelles ont été les interactions et l'organisation avec les autres services?
Relances : échanges, négociations autour du diagnostic (clinique et paraclinique),
thérapeutique, décision de LATA, éthique, transfert des résidents ? UGA ? Pneumologie
? Médecine interne, etc ? Soins palliatifs ? Comité consultatif national d’éthique ?

o Pensez-vous que la gestion est difféerente en EHPAD ?

e Gestion organisationnelle de I'épidémie :
o Structure, architecture : Quels sont, selon vous, les facteurs structuraux qui ont
eu une influence notable, positive ou négative, dans la gestion de la crise ?

Relance: Facteur structurel = des facteurs tels que [architecture (plusieurs ailes),
I'implantation géographique, I'environnement, ou encore le profil des résidents, qui ne
sont pas de l'ordre de I'organisation de I'établissement, ...

o Quels ont été les moyens humains développés lors de la crise ? Pouvez-vous
décrire les questionnements relatifs a la gestion des ressources humaines
auxquels votre établissement a été confronté durant la crise Covid-19 ?
Relance:Absentéisme / probléeme de souffrance psychologique / manque de formation ou
de compétence / conflits sociaux

o Que pensez-vous de I'état de préparation des USLDs en général a faire face a
une crise de type SARS-Cov 2 en Février 2020 ? A ce jour ?

e Freins et leviers a une organisation favorable a la lutte contre le SARS-Cov 2
o Freins : selon vous, quels ont été / quels sont les freins a une organisation
favorable a la lutte contre I'épidémie de SARS-Cov 2 ?
o Leviers : selon vous, quels ont été / quels sont les leviers a une organisation
favorable a la lutte contre I'épidémie de SARS-Cov 2 ?

e Idées innovantes dans la lutte contre le SARS-Cov 2 : selon vous, qu’est ce qui
pourrait étre amélioré/modifié/ajouté/supprimé afin d’aller vers une organisation
favorable a la lutte contre I'épidémie de SARS-Cov 2 ?

e Questions de données quantitatives pour finir:

Age

Sexe

Formation diplémante

Lieu d’exercice, Fonction au sein de I'établissement ; Le nombre d’année que
vous exercez cette fonction ; Le nombre d’année dans I'établissement

Taille de 'unité

Type d’établissement (Etablissement public de santé, établissement de santé
d’intérét collectif ESPIC, établissement privé de santé)

o Taille de I'équipe

o O O O
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Résumé:

Introduction : En France en 2015, les 597 unités de soins de longue durée (USLD) accueillaient 4% (26
795) des ainés résidant en établissements d’hébergement. Dans le cadre de la lutte contre I'épidémie de
COVID, des modifications d’organisation ont pu étre opérées. Nous nous sommes intéressés a la place de
'autonomie décisionnelle des résidents d’'USLD dans les processus décisionnels cliniques et
organisationnels qui les concernent, au prisme de I'échelle d’'intervention équilibrée de Griffiths et West.
Méthodologie : Nous avons réalisé une étude prospective, multicentrique, qualitative par entretiens
semi-dirigés, auprés de médecins responsables ou travaillant en USLD, en région Bretagne, France, en
2020 et 2021. Résultats : Vingt entretiens ont été réalisés auprés de médecins responsables d’USLD
bretonnes parmi les 36 établissements existants dans la région. Les décisions de gestion clinique -
concernant notamment les niveaux de soins - ont quasi-exclusivement relevé du pouvoir médical, portant le
niveau d’intervention a -4 pour « éliminer le choix ». Une information pouvait étre fournie quant aux
décisions prises, classant le niveau d’intervention a +1 pour « fournir des informations ». En parallele, les
décisions de gestion organisationnelle - concernant notamment les déplacements possibles dans les unités
- ont relevé quasi-exclusivement des pouvoirs médical et administratif. Le niveau d’intervention équilibrée
correspond a un niveau -4 pour « éliminer le choix ». La suspension des visites des proches décidée par le
Ministére des solidarités et de la santé a été relayée dans les USLD par les médecins et directeurs
d’établissement, portant le niveau d’intervention a -4 pour « éliminer le choix ». Conclusion : En situation
de crise intense et de grande incertitude, les décisions cliniques et organisationnelles en USLD semblent
prises sans intégration de I'avis des résidents, portant atteinte a leur autonomie décisionnelle. Dans ce
contexte, I'approche traditionnelle et paternaliste de I'exercice de la profession médicale semble dominer.
Nos constats plaident en faveur de programmes visant a identifier des moyens de préserver I'autonomie
décisionnelle en situation de crise y compris dans des populations ou ce respect est particulierement

complexe.
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