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Le Comité d'éthique de santé publique a été institué par la Loi
sur la santé publique (L.R.Q., ¢. S-2.2), qui en précise le mandat
et la composition, et fait état de certains éléments relatifs a son
fonctionnement. Les articles 19 a 32, portant sur le Comité
d'éthique, sont entrés en vigueur le 26 février 2003. Le méme
jour, le gouvernement a procedé a la nomination des premiers
membres du Comité.

Le Comité d'éthique de santé publique agit a titre de conseiller
et son mandat comporte deux grands volets : un volet général,
qui consiste & répondre aux demandes qui lui sont adressées
par le ministre sur toute question d'éthique soulevée par
I'application de la Loi sur la santé publique, notamment au
regard des activités ou actions prévues par le Programme
national de santé publique ; et un volet particulier, qui consiste
en I'examen systématique des projets de plans de surveillance
ou d'enquétes sociosanitaires qui lui sont soumis par le ministre
ou les directeurs de santé publique dans le cadre de leurs
responsabilités de surveillance continue de I'état de santé de la
population et de ses déterminants. Conformément aux attentes
exprimées par le ministre, les demandes du directeur national
de santé publique sont considérées au méme titre que celles du
ministre lui-méme.

Le Comité privilégie I'accompagnement des responsables des
dossiers soumis & son attention, afin de favoriser 'intégration
d’'une perspective éthique dans la pratique de santé publique.
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Le volet santé publique? du Plan québécois de lutte & une pandémie d'influenza —
Mission santé (mars 2006), soumis a I'examen du Comité d’éthique de santé publique
(CESP), comporte deux caractéristiques distinctives. D’'une part, I'éventualité d'une
pandémie d’'influenza, telle qu’elle est appréhendée, souléve la perspective de choix
tragiques. Dans un contexte ou une maladie contagieuse dont la |étalité est élevée se
propage a un grand nombre de personnes et ol les ressources humaines comme les
ressources matérielles (notamment les médicaments antiviraux) sont limitées, le contrble
de la mortalité et de la morbidité se pose avec acuité. D'autre part, la situation est
marquée d’'une importante incertitude scientifique. Si, pour la premiére fois de I'histoire,
on se dit en mesure de « voir venir » la pandémie, il n'y a pas d’assurance que le virus
H5N1 sera vraiment celui qui conduira a une pandémie et, si c’'était le cas, des questions
subsistent encore, entre autres sur la nature du virus pandémique, le moment de la
survenue d’'une pandémie et sa portée en termes de gravité. En ce sens, bien qu’elle
puisse instruire la préparation a une telle situation de risque, la science ne peut suffire a
apporter des réponses aux choix qui se poseront, des choix qui mettent a I'épreuve les
liens sociaux.

Il apparait central, pour le CESP, de tenir compte du fait que la confiance et I'adhésion
nécessaires a |'efficacité des mesures proposées reposent en grande partie sur la
perception de justice des mesures et sur la perception que le processus de décision est
lui-méme juste (impartial, équitable) et transparent. L'avis met en relief la communication
comme dimension éthique d’une gestion démocratique des risques et des choix sociaux
gu'ils soulévent.

Le Comité a travaillé a partir du plan déposé au printemps 2006 et aussi a partir des
travaux plus détaillés et des échanges avec les professionnels responsables de ce volet.
Les échanges tenus lors d’un séminaire réunissant les directeurs de santé publique, les
professionnels responsables de I'élaboration du volet santé publique ainsi que des
partenaires nationaux et régionaux sur les Enjeux éthiques liés au volet santé publique
du plan de lutte a la pandémie d'influenza, le 20 janvier 2006, ont aussi alimenté la
réflexion du Comité.

Les premiéres préoccupations portées a I'attention du Comité ont concerné la stratégie
antivirale. Celle-ci a occupé une large part des discussions, au sein du Comité et avec
les responsables du volet santé publique du plan. L’examen de cette stratégie illustre
I'éventail des enjeux relatifs a la justice sociale et a la solidarité, en interface avec les
dimensions éthiques, scientifiques (efficacité, prudence) et opérationnelles de méme
gu’'avec les dimensions éthiques de nature procédurale (la communication et la
participation, en lien avec la transparence); des enjeux aussi présents, a différents
degrés, dans les autres stratégies soumises a I'examen du Comité.

2. Volet comprenant cing stratégies : vigie et surveillance épidémiologique, mesures de prévention et de
contrdle des infections en milieu de soins et autres milieux, stratégie antivirale, stratégie vaccinale,
mesures générales de santé publique.



Ainsi, chacune des stratégies souléve des préoccupations relatives a I'information, qu'il
s’agisse de I'information a la population ou a certains sous-groupes patrticuliers, tels les
gestionnaires ou les professionnels de la santé€, par exemple. Nécessaire, I'information
n'est cependant pas suffisante a répondre a certains enjeux, par exemple ceux liés a
I'établissement de priorités pour I'application des stratégies antivirale et vaccinale. Il
s’agit ici de choix sociaux qui dépassent le cadre d’application d’'une connaissance
scientifique, une science forcément incertaine face a ce risque appréhendé. Le CESP
recommande que des mécanismes de consultation permettent d’entendre ce que la
population saisit des enjeux et de discuter des avenues de réponse en vue de leur
ajustement éventuel. Ceci s’inscrit, pour le Comité, dans la volonté de reconnaitre et
renforcer la compétence des individus et dans celle de favoriser leur engagement
solidaire face a une éventuelle pandémie. La période prépandémique représente un
momentum pour une telle participation qui pourrait s’exercer via des mécanismes déja
en place, les forums de la population par exemple. La mise en place d’échanges et de
consultation avec les groupes d’intervenants concernés est aussi recommandée.

Dans I'éventualité ou I'utilisation des antiviraux a des fins de prévention (prophylaxie) est
retenue, le CESP aborde la question des priorités en recommandant que la priorité soit
donnée a certains professionnels de la santé; il recommande d’identifier plus
précisément les travailleurs visés et d’inclure les médecins de premiére ligne en cabinet
privé dans les scénarios des priorités. Le Comité recommande aussi de ne pas interdire
la constitution de réserves privées d’antiviraux a moins de démontrer que cela empéche
la consolidation nécessaire a la réserve publique. La consolidation de cette derniére,
recommande le Comité, devrait étre soumise a la consultation afin de mieux préciser le
niveau de protection attendu.

La stratégie relative a la vigie et a la surveillance épidémiologique donne lieu a un
ensemble de recommandations articulées autour des axes suivants : assurer une
surveillance la plus compléte possible, assurer le respect de la confidentialité et de la vie
privée, assurer la qualité et I'efficacité de la surveillance, de maniere équitable, entre les
régions et, enfin, assurer la diffusion adéquate de I'information et réduire le risque de
stigmatisation. D'autres recommandations du Comité ont un caractére plus pointu,
rappelant que le devoir d’anticipation exige de prévoir les éléments requis a I'application
des mesures (le matériel nécessaire a I'application de la stratégie vaccinale de masse,
par exemple). Deux derniéres recommandations concernent I'anticipation des enjeux
éthiques particuliers a la mise en ceuvre des mesures envisagees.

Enfin, le Comité situe ses recommandations dans une perspective évolutive, comme
celle dans laquelle se situe le plan lui-méme. Il rappelle qu’une perspective globale, qui
dépasse le mandat qui lui a été confié, nécessite de prendre en considération
'ensemble des volets du plan de lutte. D’autres aspects d’ordre macroscopique
soulévent aussi d'importantes questions éthiques parmi lesquelles : I'influence de
I'activité scientifique et celle de I'industrie pharmaceutique, incluant le respect de la
propriété intellectuelle et, enfin, I'iniquité entre les pays et les continents et la nécessaire
solidarité face a une menace qui les affecterait tous.
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Volet santé publique du Plan québécois de lutte a une pandémie d’'influenza — Mission santé Avis du CESP

INTRODUCTION

Le présent avis du Comité d’éthique de santé publique (CESP) répond au mandat qui lui
a été confié par le directeur national de santé publique au regard du volet santé publique
du Plan québécois de lutte a une pandémie d'influenza — Mission santé (mars 2006)
(PQLPI-MS)*. Ce mandat consistait & lui fournir un avis, mais aussi a mettre en ceuvre
un processus d’accompagnement des responsables de ce volet du plan pour les aider
dans l'identification des enjeux éthiques, la consolidation ou I'ajustement des choix
proposeés et la clarification des justifications morales de ces choix.

De fagon générale, le Plan de lutte & une pandémie vise a développer la capacité de
faire face a une situation de pandémie avérée. Toutefois, son élaboration et les actions
nécessaires avant la survenue d’'une pandémie (communication, constitution de
réserves de matériels ou médicaments, par exemple) sont aussi, en elles-mémes,
porteuses d’effets. Certaines mesures proposées au volet santé publique pour limiter les
impacts d’'une pandémie pourraient contribuer, appliquées lors de la saison réguliere
d’influenza, a en limiter la portée. Les mesures générales de santé publique, la
prévention en milieu de soins ainsi qu'une augmentation des taux de vaccination sont
des exemples de mesures « usuelles » qui pourraient étre influencées par I'attention
portée au Plan de lutte & une pandémie. Dans son examen du volet santé publique du
plan de lutte, le Comité d'éthigque s’est donc aussi intéressé a ces effets, notamment au
regard de I'information et de I'engagement de la population ou de différents groupes
concernés (travailleurs de la santé ou entreprises, par exemple).

Apres avoir identifié les éléments de contexte généraux et particuliers dans lequel

s'inscrit le plan de lutte, selon la lecture faite par le Comité, cet avis :

¢ identifie les dimensions éthiques de la planification, notamment du processus
d’élaboration du plan de lutte ainsi que des mesures qui y sont proposées;

e commente les choix que le plan propose et ceux qui ont été I'objet de discussions
portées a son attention” ;

e émet certaines recommandations.

Le plan de lutte se présente comme un outil de planification forcément évolutif, devant
s’adapter a I'évolution épidémiologique, a celle des connaissances et a celle des
développements technoscientifiques, entre autres pharmacologiques (futur(s) vaccin(s)
ou antiviraux), qui permettraient de lutter contre le virus. Les résultats de la réflexion du
Comité présentés ici correspondent a un moment précis de la planification du plan de
lutte; ils pourraient devoir étre révisés a la lumiére de I'évolution du plan.

3. Le texte utilise indifferemment le titre complet, des abréviations (plan de lutte, plan de lutte a une
pandémie, plan) ou le sigle PQLPI-MS ou PQLPI.

4. Le Comité ayant été en interaction avec les professionnels responsables de I'élaboration du volet santé
publique et ayant recu le rapport du Séminaire Enjeux éthiques liés au volet santé publique du plan de
lutte a la pandémie influenza, tenu le 20 janvier 2006 et réunissant les directeurs national et régionaux
de santé publique ainsi que certains de leurs partenaires.



Avis du CESP Volet santé publique du Plan québécois de lutte & une pandémie d'influenza — Mission santé

LE CONTEXTE

« Une pandémie d'influenza est une épidémie limitée dans le temps, mais illimitée en
étendue, affectant des populations réparties sur plusieurs continents. De tels
phénomeénes peuvent s'avérer dévastateurs pour les individus et les collectivités, en
générant potentiellement de la morbidité, de la mortalité, des impacts psychosociaux
importants et de multiples répercussions dans tous les secteurs de la société. » (PQLPI-
MS, Résumé p. 3)

Eléments généraux de contexte

La responsabilité de I'Etat, dans la préparation a une telle situation, s'inscrit dans un
contexte général de transformations rapides et complexes qui, depuis les deux ou trois
derniéres décennies, appellent un renouvellement en profondeur du fonctionnement des
institutions publiques, incluant celles de santé publique, et des pratiques de
gouvernance des Etats démocratiques. Il apparait utile d’identifier brievement les
éléments qui influencent la maniere d’appréhender des situations de gestion du risque et
qui refletent une possible évolution des valeurs chez les individus, les institutions et la
société.

Avénement de la mondialisation

L’intégration des économies engendre une situation d’interdépendance a I'échelle
internationale. On prend quotidiennement conscience de I'effet de gestes posés ou de
décisions prises localement sur I'’économie, I'environnement, la culture et la santé des
populations a travers le monde. Les probléemes environnementaux, notamment ceux qui
sont liés aux changements climatiques, ont des répercussions qui dépassent les
frontiéres; la technologie biomédicale, destinée a améliorer la santé de la population, se
voit détourner par des utilisations terroristes menacant des sociétés un peu partout dans
le monde; de nouvelles menaces a la santé émergent, comme celle d’'une pandémie
d’'influenza, associées notamment a la libre circulation des personnes et des biens a
travers le monde. Ces situations mettent aussi en lumiére la grande vulnérabilité de
certaines communauteés, les bénéfices et les torts associés a la mondialisation étant
inégalement répartis, compte tenu des capacités inégales entre les pays et a l'intérieur
des pays.

Transition vers une « société du savoir »

Des citoyens plus instruits, qui disposent d’un plus grand accés a l'information grace a
des outils comme Internet ou les nouvelles en continu, par exemple, forment un public
mieux informé qui est de moins en moins porté a accepter la direction des pouvoirs sans
la questionner, surtout lorsqu’elle touche leur vie quotidienne. La révolution des
technologies de 'information et des communications (TICs) transforme également la
fonction gouvernementale : la possibilité d’inter connectivité facilite mais crée aussi une
exigence plus élevée au regard de I'établissement de liens plus cohérents et plus solides
au sein méme des institutions, entre elles et avec les citoyens (Santé Canada 2000 : 9).
L'utilisation de ces nouvelles technologies, par ailleurs, met en lumiére la complexité des
enjeux reliés a l'utilisation et & la protection des renseignements personnels.

Les développements technoscientifiques repoussent les limites non seulement des
connaissances mais aussi des capacités d’agir, notamment sur le monde du vivant. Une
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plus grande maitrise conduit a des attentes de plus en plus élevées, a des possibilités
qui questionnent notre conception méme du vivant. Ces développements
technoscientifiqgues sont associés a la recherche bien sdr et aussi au développement
économique, la rencontre de ces deux univers soulevant des questions éthiques.

Nouveau contexte social et institutionnel

Les sociétés sont de plus en plus marguées par un pluralisme social et culturel qui
contribue a I'éclatement des modeles traditionnels et rend de plus en plus complexes les
questions sociales, posant avec acuité la question des bases sur lesquelles la recon-
naissance identitaire peut se conjuguer avec la solidarité entre les différentes
communautés d’appartenance. A un autre niveau, les progrés au regard de la recon-
naissance des droits et libertés de la personne ont pour effet d’amplifier 'importance des
droits constitutionnels et de la personne, amenant rapidement les débats dans 'arene
juridique.

Le nouveau contexte social est, par ailleurs, caractérisé par I'avénement de ce que
Beck (2001) appelle la « société du risque ». Alors que, dans le passe, les
gouvernements étaient principalement jugés sur leur capacité a distribuer des biens
(meilleurs revenus, meilleures conditions de travail et de vie, plus grand choix pour les
consommateurs), on s'attend d’eux, aujourd’hui, a ce qu'il protége les citoyens (et les
générations a venir) des menaces qui les guettent, fussent-elles de nature
environnementale, technologique, naturelle ou autre, (Murdock 2003 : 157). L’exigence
envers les gouvernants est désormais grande pour le risque zéro.

Avec la fin de I'Etat providence, on observe un nouveau contexte social caractérisé par
I'effritement du rapport de confiance de la population envers I'Etat et un questionnement
de la légitimité institutionnelle. Par contraste avec un désinvestissement dans la
participation aux affaires publiques, le faible taux de participation aux processus
électoraux en étant un exemple, on peut observer une méfiance des citoyens qui se
traduit par une volonté croissante a étre partie prenante des processus décisionnels
concernant les affaires du pays. Ces attentes au regard d’'une plus grande imputabilité
des pouvoirs publics sont aussi alimentées par la présence de groupes d'intéréts
organisés et articulés qui remettent en question des décisions gouvernementales ayant
des impacts sur la qualité de vie des citoyens ou sur la planete elle-méme.
L’identification plus fine des impacts des différentes décisions de I'Etat ou des
institutions augmente les attentes de la population envers la gestion des affaires du
pays, dont la gestion des risques.

Par ailleurs, la complexité des questions auxquelles doivent faire face les pouvoirs
publics fait en sorte qu'il n’existe aujourd’hui pratiquement aucun ministére ni organisme
ou les problémes surviennent en vase clos ou dont les solutions n’engagent pas plus
d’un secteur traditionnel de I'activité gouvernementale (Chartier et Gabler 2001). Le
caractére multidimensionnel des questions confére de plus en plus une nature

« horizontale » aux différents dossiers, représentant un défi de taille pour les pouvoirs
publics, notamment au plan des communications et de I'organisation du travail, voire en
termes de gestion du risque.

Contexte de rationalisation au sein des institutions publiques
Les principes de gestion des affaires publiques au plan de I'efficience, de I'imputabilite et
de I'innovation interpellent 'ensemble de I'Etat, incluant le systéme de soins et de
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services et la santé publique. Aprés des années d’'ajustement économique structurel en
vue d'accroitre I'efficience des bureaucraties, en réponse aux forces de la mondialisation
et a la nécessité de réduire les déficits, la pression exerce maintenant une tension entre
les mandats confiés aux institutions publiques et les ressources disponibles pour mener
a bien les dossiers (Santé Canada 2000 : 9). Un tel contexte nécessite une
réorganisation du travail et exige en outre pour les gouvernements (et institutions
publiques) d’effectuer des choix précis (priorisation), souvent difficiles, et d’en gérer les
conséguences.

La recherche de I'efficience comme principe premier de gestion tend a éloigner des
choix axés sur la prévention, I'efficience de ces actions étant plus difficiles a démontrer.
Cependant, malgré une présence accrue du discours des économistes, tout ne peut
s’évaluer sous I'angle du rapport comptable, 'humanisation des soins par exemple. Les
décisions ne peuvent dépendre des seuls impératifs économiques et ne prendre pour
unique appui que I'expertise scientifique ou technique. Elles appellent également la prise
en compte des valeurs que privilégient nos sociétés pour aménager le vivre ensemble.

Eléments de contexte particuliers

a l’éventualité d’'une pandémie

C’est dans ce contexte général que s'inscrit I'élaboration du PQLPI-MS. La gestion du
risque que constitue une éventuelle pandémie d'influenza représente une illustration

parfaite d’'un contexte singulier, traversé par les enjeux mentionnés plus haut. La
capacité d'anticiper une pandémie constitue elle-méme une situation inédite.

L’Organisation mondiale de la santé (OMS) a invité tous les pays a développer un plan
de lutte & une pandémie d'influenza, le risque d'une telle pandémie étant considéré
élevé, voire inéluctable pour certains. Trois des quatre conditions pouvant déclencher
une pandémie sont déja rassemblées °:
1. Depuis quelques années, un virus d’'un nouveau sous-type, le H5SN1, provoque
une épizootie chez les volailles domestiques et les oiseaux sauvages ;
2. L’humain n’a aucune immunité contre ce virus ;
3. Des cas humains ont été détectés a partir de 1997, principalement en Asie, et la
|étalité de 'atteinte est élevée, prés de la moitié des personnes atteintes étant
décédées®.

Au moment de rédiger cet avis, I'infection n’a toujours pas franchi I'étape de la
transmission interhumaine efficace et durable. Il s’agit de la derniere condition qui
pourrait transformer la menace appréhendée en une réelle pandémie.

La caractéristique fondamentale du Plan de lutte québécois a une pandémie d’influenza,
comme de tout autre plan de lutte élaboré ailleurs, est I'importante incertitude a laquelle
nous sommes confrontés : quand surviendra la pandémie ? Surviendra-t-elle

5. Plan québécois de lutte a une pandémie — Mission santé, résumé, p. 3. L'OMS parle de trois
conditions, regroupant I'existence d’'un nouveau virus et le fait que I'humain n’ait pas d'immunité face a
ce virus en une seule condition. Source : site Web de 'OMS (FAQ) Grippe aviaire : questions
fréquemment posées, Mise a jour 3 novembre 2005, site consulté le 8 février 2006.

6. Ce portrait sommaire porte les limites des systémes de surveillance en place; selon certains, ces taux
élevés pourraient étre surestimés en raison de la seule déclaration des affections mortelles ou tres
graves.
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seulement ? Quelle en sera la nature, I'ampleur’, la gravité ? Les stratégies mises en
place auront-elles I'efficacité escomptée ? Seront-elles suffisantes pour nous protéger ?
Comment évaluer le succes d’'un plan de lutte face a une telle menace : quel taux de
mortalité est acceptable, la saison réguliére d’'influenza étant déja marquée par un
certain nombre de décés ? Autant de questions en suspend qui révelent les limites de la
science a évaluer et a prévoir ce qui nous attend et dont les solutions, dans bien des
cas, reléveront de choix de valeurs (choix de société).

D’autre part, rarement la planification face a une menace a la santé a-t-elle eu une aussi
vaste portée. La préparation a une pandémie d'influenza est, a I'heure actuelle, une
préoccupation internationale qui engage tous les paliers de pouvoirs (fédéraux,
provinciaux, régionaux) et nécessite un effort de mobilisation et de coordination de
nombreux secteurs d’activité® (santé et services sociaux, sécurité civile, santé animale).

L'ampleur d'un tel projet met donc en lumiere des défis importants en termes de gestion
du risque, au cceur de laguelle la communication constitue une tdche complexe,
délicate, mais combien cruciale. Cet enjeu de communication tient aussi au mécanisme
méme de I'appréhension cognitive du risque. Une saisie du savoir (de I'information) est
filtrée par la perception du risque, perception alimentée d’a priori de divers ordres. Ainsi,
une plus grande information est essentielle mais non suffisante pour assurer plus de
savoirs et plus de compréhension.

LE VOLET SANTE PUBLIQUE DU PLAN DE LUTTE
ET SON EXAMEN PAR LE CESP

Le volet santé publique du plan de lutte vise a retarder I'émergence d’'une pandémie sur
tout le territoire québécois et, lorsqu’elle surviendra, a en minimiser I'impact. Ce volet
s’articule autour de cing stratégies : la vigie sanitaire et la surveillance, la prévention et
le contrble des infections en milieu de soins, la stratégie antivirale, la vaccination et les
mesures générales de santé publique.

Le Comité a rapidement constaté l'interdépendance de ces différentes stratégies, non
seulement entre elles mais aussi avec d’autres volets du plan d’ensemble, celui
concernant la santé physique®, par exemple. Elles sont aussi interdépendantes de
considérations externes au plan de lutte, notamment celles liées a I'industrie pharma-
ceutique de méme que celles liées aux interfaces des juridictions provinciales avec les
paliers fédéral et international et aux iniquités entre les pays.

7. Le taux d’'attaque utilisé pour estimer la portée de la pandémie est de 35 %, soit 2 260 000 personnes
malades au Québec, selon les données de population provisoires de I'lSQ en 2005.

8. De grandes entreprises et des institutions financiéres ont aussi emboité le pas dans la préparation de
plans de contingence.

9. Le Plan québécaois de lutte & une pandémie d'influenza — Mission santé comprend cing volets : santé
publique, santé physique, intervention psychosociale, communication et maintien des services; ces
volets correspondent, grosso modo, a la répartition des responsabilités entre les directions générales
du ministére de la Santé et des Services sociaux.
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Le Comité a amorcé ses travaux a partir de la version de juin 2005 du volet santé
publique®. Sa réflexion a été conduite en groupe de travail et en comité plénier. Le
groupe de travail a été formé de membres du Comité**, mais aussi, de septembre 2005
a la fin janvier 2006, de personnes de I'Institut national de santé publique®. L’Institut
ayant eu l'initiative de proposer I'organisation d’'une activité de sensibilisation et de
formation a I'intention des directeurs de santé publique, le travail a été conjointement
mené pour réaliser le Séminaire Enjeux éthiques liés au volet santé publique du plan de
lutte a la pandémie influenza, lequel a eu lieu le 20 janvier 2006. Au cours de leurs
travaux, le groupe de travail et le Comité ont eu des échanges avec les personnes
pivots, responsables des différentes stratégies du volet santé publique, et I'équipe de
coordination de I'ensemble du volet santé publique, au sein de la Direction générale de
santé publique du ministére.

Pour guider sa réflexion sur les dimensions éthiques des stratégies du plan de lutte, le
Comité a notamment élaboré un outil d’analyse™ (disponible & I'annexe 1 de cet avis).
Celui-ci lui a permis dans un premier temps, de placer les éléments de contexte
nécessaires a sa compréhension des enjeux, dont les mesures proposées par le plan,
en lien avec les finalités plus générales de santé publique et celles du volet santé
publique du plan de lutte lui-méme. La lecture de ces éléments s’est, ensuite, effectuée
a la lumiére de certains principes et valeurs privilégiés, tel le bien commun, I'autonomie
des personnes et la justice sociale.

Le Comité a aussi puisé des sources de réflexion dans certains textes cités dans la
bibliographie. Il a pris connaissance de réflexions d’éthiciens ou de comités de
bioéthique autour de certains aspects d'une éventuelle pandémie d’influenza. Notons
que le CESP se distingue de ces autres mécanismes éthigques du fait de sa composition
plus diversifiée, non strictement universitaire.

Soulignons enfin qu’au sein méme du Comité, on peut constater I'étendue des réactions
face aux informations regues et la variabilité de la perception du risque : pour certains la
menace est réelle et proche, sinon imminente; pour d'autres, la menace, bien que
possible, demeure d’'une occurrence peu probable. Ces différences de perception ne
peuvent étre réduites par les données scientifiques, les incertitudes demeurant trop
nombreuses. Quelle que soit leur perception du risque, les membres du Comité recon-
naissent la pertinence, voire le devoir, pour les autorités sanitaires et pour I'ensemble du
gouvernement, de gérer ce risque de maniére a protéger la santé de la population et a
protéger I'ensemble de l'activité sociale. Le Plan de lutte & une pandémie répond a ce
devoir d’anticipation.

10. L’information soumise au CESP est plus précise que celle contenue au Plan de lutte & une pandémie
d’influenza — Mission santé. Ce dernier, plus opérationnel, décrit 'ensemble des actions devant étre
réalisées, sans informer des étapes franchies (la constitution déja amorcée d'une réserve publique
d’antiviraux, ou I'état des travaux sur les scénarios de groupes prioritaires, par exemple). L'avis peut
donc, & certains égards, reposer sur des éléments non explicités dans la version rendue publique au
printemps 2006.

11. Le groupe de travail, présidé par Daniel Weinstock, était composé de madame Catherine Régis et du
Docteur Philippe Lessard. Madame Ghyslaine Cournoyer s’y est jointe. Les professionnelles du
Secrétariat du CESP ont accompagné les travaux du groupe de travail.

12. Docteure Isabelle Laporte et Docteur Richard Coté.

13. Outil ayant, par ailleurs, été proposé pour servir de canevas aux discussions tenues en atelier lors du
séminaire du 20 janvier 2006 et dont les participants avaient eu copie.
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DIMENSIONS ETHIQUES SOULEVEES DANS
LE VOLET SANTE PUBLIQUE DU PQLPI — MS

Certaines valeurs constituent une toile de fond des activités de santé publique. Tout en
les adaptant, le Comité regroupe en trois ensembles les repéres éthiques inscrits au
Programme national de santé publique 2003-2012 :

e le bien commun, la bienfaisance, la non malfaisance, la responsabilité et la
solidarité;

¢ |'autonomie, le respect de la vie privée et de la confidentialité, la liberté et
'autodétermination;

e lajustice sociale, I'équité et la transparence.

Dans un premier temps, le Comité présente les dimensions éthiques relatives a
I'exercice scientifique, sur lequel repose I'estimation du risque et les propositions de
mesures de santé publique. Au cours de ses travaux, le Comité a principalement retenu
les dimensions éthiques liées a la justice sociale, I'équité, 'autonomie (des personnes et
des communautés), la responsabilité et la solidarité. Ces dimensions sont brievement
présentées ici.

« Bonne science », efficacité des mesures et prudence

Pour étre justifiées, dans une perspective éthique, les mesures proposées doivent
d’abord assurer I'atteinte des finalités poursuivies. Il s’agit, ici, de retarder 'émergence
d’'une pandémie sur le territoire québécois et de contribuer a réduire I'impact, une fois la
pandémie avérée, soit réduire la mortalité et la morbidité dans la population®*.

L’exigence scientifique est confrontée a un contexte d’'incertitude trés élevée sur
plusieurs facettes du probleme : quant a la survenue prochaine d’'une pandémie
d’'influenza, a son association avec I'épizootie actuelle de grippe aviaire (H5N1), au
moment de sa survenue; a une importante incertitude quant a I'étendue et la gravité de
I'influenza pandémique : qui sera touché ? quelle sera la sévérité du taux de
complications séveres et du taux de |étalité? Et, enfin, quant a I'efficacité réelle de la
stratégie antivirale en période pandémique™, & son innocuité et aux risques de
développement d’une résistance.

La gestion du risque que représente la pandémie appréhendée est caractérisée par les
éléments suivants : la nécessité de prendre des décisions dés maintenant, I'existence
d’un risque de préjudice grave — en termes de mortalité et de morbidité et aussi en

14. Le maintien du systeme de soins, identifié€ comme une finalité dans la version soumise au Comité, lui
apparait moins comme une finalité que comme un moyen nécessaire a la réduction de la mortalité et
de la morbidité.

15. « Bien gu'il n’existe aucune preuve que ces médicaments peuvent prévenir I'infection par le
virus A (H5N1), des études réalisées par le biais du Global Influenza Surveillance Network (Réseau
national de surveillance de l'influenza) de 'OMS ont démontré que I'antiviral Oseltamivir pourrait étre
efficace dans le traitement de la souche A (H5N1). » Agence de santé publique du Canada (ASPC),
site Internet : http://www.phac-aspc.gv.ca/tmp-pmv/2006/h5n1060131_f.html,
consulté le 8 février 2006.
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termes socioéconomiques (ralentissement de I'activité économique lié a I'absentéisme,
par exemple) —, et I'absence de certitude scientifique absolue. Ce type de situation
apporte une pression supplémentaire a I'exercice du jugement professionnel. Jusqu’ou
la prudence peut-elle s’exercer de maniére a prévenir, autant que faire se peut, les
problémes, tout en évitant une possible attitude précautionneuse qui semblerait viser
l'impossible risque zéro?

Pour le Comité d’éthique, cette situation exige de porter une attention particuliére au
processus de décision lui-méme, a la transparence des critéres de décision (la donnée
scientifique ne pouvant étre I'unique base décisionnelle), de méme qu’a I'influence indue
que pourrait exercer l'industrie pharmaceutique et, plus largement, toute industrie liée au
matériel de protection présenté comme mesure de lutte a une pandémie (par exemple,
des masques) ou tout autre intérét d’un groupe particulier, sur la planification et les
priorités des mesures.

Le respect des principes d’équité, d’universalité et
du caractere public du systéme de soins et de santé

Le Comité est particuliérement attentif a ce que les mesures envisagées en situation de
pandémie soient équitables. Le respect de cette valeur, au-dela de sa justification
morale premiére dans le vivre ensemble, favorise I'adhésion de la population aux
mesures, augmentant ainsi leur potentiel d’efficacité. Assurer un accés équitable aux
soins et services, de méme qu’'établir une stratégie de communication ouverte et
continue, en période pandémique, devraient aussi permettre de réduire les risques liés
au développement de situations d’abus (marché noir et escroquerie, faux médicament,
par exemple).

La question de I'équité se pose a l'intérieur du plan de lutte a I'influenza comme dans
I'ensemble des choix de priorités de santé ou de priorités gouvernementales dans leur
ensemble. A l'intérieur du plan, la question de I'équité se pose bien sir au regard d’'un
acces équitable de la population aux mesures envisagées, mais aussi au regard de la
pondération entre chacune des grandes mesures, de maniéere a assurer une efficacité et
une efficience optimales. En dehors du plan, elle se pose entre les priorités de santé, au
regard du choix entre agir maintenant pour un risque potentiel dont I'occurrence est
incertaine (une pandémie), en soi et dans le temps, ou agir au regard de priorités
actuelles dont la réalisation insuffisante est déja porteuse de conséquences pour la
santé d'individus ou sous-groupes de la population (le soutien aux personnes souffrant
de troubles mentaux ou la prévention de I'obésité et des problémes de santé chroniques
associés, par exemple). Enfin, elle se pose au cceur des choix qui s'opérent dans
I'ensemble des priorités gouvernementales. C’est donc dés la planification des mesures
gue les considérations relatives a I'équité doivent étre considérées.

Pour étre équitable, I'acces aux mesures doit étre indépendant des capacités
financieres, de I'information ou des contacts privilégiés. Dans le fonctionnement usuel du
systéme, on peut cependant observer que certains écarts aux principes sont tolérés,
sans mettre en cause les fondements mémes du systeme. Il serait irréaliste d’exiger
gu’une situation de crise, comme la pandémie appréhendée, atteigne un niveau d’'idéal
plus élevé. Une accentuation des écarts n'est cependant pas justifiable. Les discussions
entourant la constitution de réserves privées d'antiviraux est une des illustrations de
I'enjeu relatif au principe d’équité.
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Transparence, autonomie des personnes et des
communautés et gestion démocratique des enjeux

Pour étre les plus efficaces possible, en situation de pandémie, les mesures qui seront
retenues doivent pouvoir compter sur I'adhésion de la population. Cette adhésion
repose, entre autres, sur la perception de justice/équité des mesures et sur un
processus de décision lui-méme percu comme étant juste (impartial, équitable) et
transparent. Ces éléments correspondent a une bonne pratique de la gestion du risque
telle qu’elle s’exerce aussi en santé publique.

Au-dela de ces objectifs d’efficacité, le Comité vise ici le respect et le renforcement de
I'autonomie des personnes et celles des communautés®®. La participation des profanes
apparait d'autant plus importante que les zones d’incertitude sont nombreuses; au-dela
du risque lui-méme, le vivre ensemble, notamment en période de risque, est la question
qui se pose ici et a laquelle chacun est appelé a répondre. L'information, a laquelle se
réduit souvent la communication, est essentielle mais insuffisante si elle ne permet pas a
la population de participer au débat soulevé par certaines questions de choix.

L'autonomie des personnes et leur autodétermination militent pour une application des
mesures sur une base volontaire. Tout en ne niant pas ces valeurs, le |égislateur a
cependant reconnu que certaines situations peuvent justifier le recours a la contrainte
pour assurer la protection de la santé de la population. La Loi sur la santé publique
conféere ainsi certains pouvoirs d’autorité au ministre et aux directeurs de santé publique.

La responsabilité et la solidarité,
une attention particuliére aux plus vulnérables

L'autonomie des personnes et des collectivités et la Iégitimité des élus et autorités de
santé publique de protéger la santé de la population impliquent des responsabilités
particulieres a chacun et la nécessité, pour contrer les effets d’'une éventuelle pandémie
comme pour déterminer le vivre ensemble plus usuel, d’'une responsabilité partagée.
Perrotin (1999 : 18) souligne que l'insistance mise sur le principe bioéthique
d’autonomie, « comme critére de libre détermination a été d’autant plus forte qu’elle s’est
développée au sein des sociétés industrielles, pluralistes, nettement marquées par
l'individualisme, soucieuses prioritairement de I'exercice des droits et des libertés
individuels. En valorisant la dimension communautaire, la santé publique continue
d’attirer notre attention sur la priorité de la solidarité, moyennant de multiples dispositifs
d’'information, de formation et d’actions adaptés. »

A sa préoccupation d’équité et a la reconnaissance de I'autonomie des personnes et des
collectivités, le Comité ajoute donc celles de la responsabilité et de la solidarité de
maniére a ce que les mesures de lutte a la pandémie permettent de protéger les popu-
lations les plus vulnérables a de telles situations.

16. L’autonomie de communautés (géographiques, culturelles, etc.) au regard de mesures particuliéres
adaptées a leur réalité particuliere. Lors du séminaire sur les enjeux éthiques du plan de lutte, le
20 janvier 2006, des exemples de communautés cries ou d’autres communautés géographiquement
isolées ont été donnés (mesures d’'isolement communautaire, adaptation de groupes prioritaires tenant
compte de I'importance des personnes agées, les sages de la communauté chez les Cris).
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Le caractére contagieux de l'influenza pose un défi particulier a la solidarité. L'autre est
ennemi potentiel, agent de transmission de l'infection; chacun risque ainsi d’étre
considéré et de considérer les autres comme une menace, méme les proches. L'épisode
du SRAS a montré comment l'identification du risque a une communauté, la
communauté chinoise dans ce cas, a pu avoir des effets de stigmatisation pour celle-ci;
la désertion des commerces montréalais situés dans le quartier chinois, alors qu’aucun
cas n'a été identifié a Montréal, illustre un tel effet.

La solidarité implique aussi, pour le Comité, que soit reconnu le fardeau particulier des
travailleurs de la santé qui seront affectés aux soins des malades atteints d’influenza et,
dans une perspective de soutien réciproque, que soit assurée leur protection. Les obli-
gations déontologiques demeurent, en période particuliere comme celle-ci, mais elles
peuvent étre modulées, pour ces travailleurs, par une légitime volonté de se protéger et,
surtout, de pouvoir répondre aux besoins de leurs proches sans étre un facteur de
risque pour eux.

Des dimensions éthiques a considérer
dans une perspective globale

Comme mentionné plus haut, les mesures du volet santé publique du plan de lutte & une
éventuelle pandémie d'influenza sont interdépendantes les unes des autres et avec
d’autres mesures du plan québécois d’ensemble. Si, au plan opérationnel, il peut étre
utile de considérer chacune des mesures en soi, comme le fait le plan, il apparait
important de resituer chacune dans I'ensemble du plan, au risque qu’une seule mesure,
la stratégie antivirale par exemple, ne soit présentée ou pergcue comme unique solution a
la situation.

Sur le plan macroscopique, une perspective globale conduirait aussi a considérer
l'influence de l'activité scientifiqgue (recherche, expertise-conseil, etc.) et celle de
I'industrie pharmaceutique (recherche, fabrication et mise en marché, incluant la
communication publique) et & considérer le recours aux balises juridiques qui y sont
reliées, notamment le respect de la propriété intellectuelle. Une juste contribution du
développement technoscientifique a la lutte a une pandémie exige de garder une
distance critique face a la séduction d’'une maitrise totale des risques, afin de ne pas
céder a l'illusion d’un risque zéro ou a celle d’'une pandémie sans mortalité.

Enfin, la pandémie dépasse largement les frontieres québécoises. La solidarité interna-
tionale devrait permettre de répondre équitablement aux besoins des différentes
populations. La situation mondiale actuelle est en elle-méme le reflet d'iniquités entre les
pays et entre les continents. Les pays les plus touchés sont ceux qui sont le plus
dépourvus au regard des infrastructures de santé publique. Les conditions de vie ne
sont pas qu’un choix culturel, elles sont directement liées a la situation socioéconomique
précaire des éleveurs domestiques de volaille. C’'est aussi la que I'accés aux mesures
de lutte sont les moins accessibles. Par ailleurs, la solidarité envers les pays touchés n’a
pas qu’une dimension altruiste, elle pourrait aussi permettre de mieux controler
I'’émergence ou du moins la propagation de l'influenza a caractére pandémique.

La question des limites a une action concertée entre diverses juridictions a été soulevée,
entre autres dans le cadre des travaux communs menés au palier pan canadien et des
relations entre le Québec, le Canada et I'étranger (OMS, Etats-Unis et autres pays),

10
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notamment au regard du respect de 'autonomie des nations et des juridictions. Tout en
reconnaissant la nécessité d’'une action concertée et solidaire, les membres du Comité
ont rappelé que chaque juridiction porte la pleine responsabilité des mesures qu’elle
adopte, eussent-elles été I'objet d'une recommandation d’une sommité internationale.

Tout en ayant conscience de ces dimensions macroscopiques, le Comité n’en a pas fait
une analyse particuliere, cela dépassant le mandat relatif au présent projet. Au-dela des
limites du mandat confié au CESP, les limites de temps et d’effectif du Comité, compte
tenu de la complexité méme des différents systémes impliqués dans la préparation a
une éventuelle pandémie, rendaient illusoire un objectif d’analyse exhaustive de
I'ensemble des dimensions éthiques particuliéres a chaque élément.

STRATEGIES DU VOLET SANTE PUBLIQUE DU PQLPI
ANALYSE ET RECOMMANDATIONS

Comme mentionné en introduction, le volet santé publique (protéger la santé de la
population) s’inscrit dans un ensemble de cing volets; les autres concernant la santé
physique (soigner les personnes), l'intervention psychosociale (assurer le bien-étre
psychosocial des personnes), la communication (offrir une information claire, valide et
mobilisatrice) et le maintien des services (maintenir le fonctionnement du réseau). Tous
ces volets visent, ensemble, a répondre a la mission du réseau de la santé et des
services sociaux, soit « préserver la vie, la santé et le bien-étre des personnes »."’

Nous aborderons ici chacune des cing™® stratégies comprises dans le volet santé
publlque du PQLPI-MS:

Assurer une vigie et une surveillance épidémiologique;

Appliquer les mesures de prévention et de contréle des infections;
Recourir aux antiviraux pour prévenir;

Vacciner la population;

Mettre en place les mesures de santé publique.

arwNE

La communication s’est vite imposée comme dimension éthique commune a chacune de
ces stratégies et, sans doute, a I'ensemble du plan de lutte. Cette dimension est
abordée ici, dans chacune des stratégies; elle est aussi I'objet du prochain chapitre.

Assurer une vigie et une surveillance épidémiologique

Cette stratégie est inscrite au plan de lutte comme « processus continu et intégré de
cueillette, d'analyse et de dissémination des données virologiques et épidémiologiques
permettant de guider I'action et d’en évaluer les impacts ». Cing composantes de la
surveillance de I'activité grippale sont identifiées : « 1) la surveillance virologique (de
laboratoire); 2) la surveillance des éclosions; 3) la surveillance des syndromes d’allure
grippale (SAG); 4) la surveillance des maladies respiratoires séveres (MRS) et enfin, 5)

17. Plan québécois de lutte a une pandémie d’'influenza — Mission santé, Résumé, p. 5.
18. Le plan d’ensemble en comprend un total de vingt-quatre.
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la veille épidémiologique et scientifique » *°. S’y ajoutent le monitorage des stratégies
antivirale et vaccinale et la surveillance des manifestations cliniques inhabituelles ou
indésirables liées a I'une ou l'autre de ces stratégies. Le monitorage des mesures de
santé publique est aussi envisagé, sans toutefois étre développé, au moment ou le
Comité a réalisé ses travaux. Par ailleurs, c’est par la surveillance animale que les
conditions d’émergence d'une souche pandémique de grippe aviaire peuvent étre
suivies; c'est par les renseignements transmis par les responsables du ministére de
I’Agriculture, des Pécheries et de I'Alimentation (MAPAQ) que cette surveillance est
réalisée.

L'analyse de la stratégie de vigie et de surveillance par le CESP a mis en lumiére les
dimensions éthiques suivantes: la distance entre la conception de la santé et de ses
déterminants généralement soutenue par la santé publique et celle qui s’opérationnalise
par la stratégie proposée ici, le respect de la confidentialité et de la vie privée, les
conditions pouvant assurer I'efficacité de la stratégie, les dimensions éthiques de la
diffusion de l'information par laquelle prend forme la finalité de surveillance et le risque
de stigmatisation.

La réflexion du Comité est présentée ici en fonction des axes de recommandations qui

résultent de cette analyse, soit :

* assurer une surveillance la plus compléete possible;

* assurer le respect de la confidentialité et de la vie privée;

* assurer la qualité et I'efficacité de la surveillance, de maniére équitable, & chacun
des paliers;

* assurer la diffusion adéquate de l'information et réduire le risque de stigmatisation.

Assurer une surveillance la plus compléte possible

La surveillance de I'état de santé de la population et de ses déterminants vise a soutenir
les décisions sur I'ensemble des déterminants qui influencent de maniére significative
I'état de santé de la population. Cette vision d’ensemble de la santé et, par conséquent,
de la surveillance, repose sur une approche intégrée et exige des interfaces
significatives entre les responsables des différentes stratégies, quel que soit le volet
d’intervention sous lesquels elles se rattachent.

Les éléments couverts par la proposition de surveillance du plan de lutte couvrent
I'essentiel des informations requises pour guider I'intervention directement liée a une
pandémie (notamment, pour permettre de détecter précocement les conditions pouvant
mener a I'émergence d’'une pandémie, d'identifier les phases de la pandémie et carac-
tériser la population affectée, facilitant ainsi l'identification de groupes a risque et des
zones géographiques les plus touchées). Ces objets de surveillance paraissent
cependant insuffisants pour rendre compte de I'ensemble des problémes de santé
associés a une éventuelle pandémie et de I'ensemble des facteurs qui peuvent
influencer la capacité de lutter contre une pandémie, au plan individuel, communautaire
ou institutionnel.

Les effets d’une pandémie d’'influenza sur la santé de la population ne se limitent pas a
la maladie ou a la mort causées par l'infection au virus pandémique; la mortalité et la
morbidité pourraient aussi étre indirectement associées a une pandémie par I'incapacité

19. PQLPI-MS, p. 33.

12



Volet santé publique du Plan québécois de lutte a une pandémie d’'influenza — Mission santé Avis du CESP

ou le délai a prodiguer les autres soins et services requis. Des problémes psychosociaux
sont aussi observés lors de catastrophes ou de crises sociales, qui peuvent influencer la
santé ou le bien-étre d’une population (détresse ou autres problémes découlant des
conséguences économiques d’'une pandémie trés sévere ou de manifestations
d’exclusion sociale ou de troubles sociaux, par exemple).

Le Comité recommande de considérer la surveillance d’autres manifestations des
effets d’'une pandémie sur la santé de la population (notamment les problemes
psychosociaux) pour ainsi permettre, aux décideurs concernés d’identifier les mesures
qui permettront de réduire la portée de ces conséquences et de mieux évaluer
I'ensemble des impacts sanitaires d’'une pandémie.

Le Comité recommande aussi de documenter les facteurs qui, au plan social ou
communautaire, influencent la capacité des communautés a faire face a des situations
de crise apparentées a une pandémie et identifier des indicateurs qui permettent d’'en
suivre I'évolution. Cette information vise a soutenir les décisions concernant le
renforcement de ces compétences collectives (ou communautaires), une perspective a
considérer dans les phases prépandémiques; la retombée d’un tel renforcement
pouvant, de plus, avoir des effets bénéfiques, gu'il y ait ou non pandémie.

Assurer le respect de la confidentialité et de la vie privée

Les pratiques usuelles de santé publique sont guidées par le respect de la confidentialité
et de la vie privée. C’est le cas pour I'exercice de la vigie sanitaire qui implique d’avoir
acces a des renseignements nominatifs afin d’assurer le suivi requis aupres des
individus dont la santé est menacée (lors du suivi des contacts, par exemple).

Au moment ou une pandémie serait déclarée, il sera sans doute difficile pour une
personne de garder confidentiel le fait d’étre infectée ou celui d’étre en contact étroit
avec une personne infectée. Dans un contexte pandémique, ou I'autre risque
rapidement d'étre soupconné de constituer une menace, diverses pressions pourraient
étre exercées pour que le statut des personnes affectées ou en contact étroit avec des
personnes affectées soit rendu public, auprés d’employeurs ou de premiers répondants
appelés a intervenir dans des ménages (les policiers, des travailleurs ayant a entrer
dans des domiciles)®. Jusqu’ou, dans des situations autres que celles précisément
prévues par les mesures législatives usuelles, la protection de la santé publique pourrait-
elle justifier la communication ou la divulgation d’'un renseignement personnel ou
confidentiel ?

Le Comité recommande aux autorités responsables de I'application de ces mesures
d’encourager le respect de la confidentialité et de la vie privée, comme exigence
éthiqgue, méme en temps de pandémie; cette recommandation invite a contrer une
attitude qui pourrait conduire a généraliser I'application des mesures Iégislatives
justifiant la cueillette et la circulation de renseignements personnels, du fait de la
pandémie appréhendée ou avérée, sans remettre en question I'application de ces
mesures, lorsque justifiées. Ici encore, la diffusion de I'information a la population ou aux
décideurs et intervenants doit permettre de les soutenir dans leurs responsabilités

20. Un tel cas estillustré par M. Bliss, dans un ouvrage intitulé Montréal au temps du grand fléau (1993).,
portant sur I'épidémie de variole de 1885.
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respectives, en assurant le respect des responsabilités institutionnelles et
professionnelles, incluant celles qui concernent le respect de la confidentialité.

Assurer la qualité et I’efficacité de la surveillance

de maniere équitable, a chacun des paliers

L’activité scientifique, ici considérée sous I'angle de I'efficacité des mesures, est en elle-
méme une dimension éthique en ce qu’elle permet de rencontrer les objectifs poursuivis.
En surveillance, il s'agit de pouvoir informer adéquatement population et décideurs de
chacun des paliers concernés (central, régional, local), en temps opportun?!, de maniére
a permettre les ajustements requis aux diverses interventions et, ultimement, ainsi
contribuer a réduire les conséquences d’'une pandémie sur I'état de santé de la
population. Par ailleurs, la disparité de la capacité des ressources pourrait rendre inéga-
lement possible I'atteinte des objectifs de surveillance, aux différents paliers.

Le Comité recommande aux autorités responsables de la surveillance d’explorer les
avenues? permettant d’exercer la fonction de vigie sanitaire et de surveillance de
maniére équitable, entre les régions. Cette perspective est cohérente avec le point de
vue exprimé par les autorités de santé publique voulant que les systémes de
surveillance, en période pandémique, reposent sur le moins de ressources humaines
possible, de maniére a pouvoir affecter le personnel a d’autres activités requises pour
lutter contre une pandémie.

La surveillance repose sur certains cadres normatifs définissant les indicateurs requis de
maniére a en assurer la validité et la fiabilité. Le respect de ces cadres normatifs assure,
en retour, la comparabilité des informations produites et, en conséquence, contribue a
rendre équitable ce facteur de décision. Le Comité constate que le Québec maintient
des indicateurs qui permettent la comparaison de sa situation avec celles des autres
provinces ou ailleurs dans le monde, tout en ayant développé des indicateurs qui lui sont
particuliers (I'indice d’activité grippale, par exemple).

Assurer la diffusion adéquate de I'information

et reduire le risque de stigmatisation

La diffusion, a la population et aux décideurs, des informations issues de la surveillance
vise a soutenir la prise de décisions favorables & la santé et au bien-étre. La fonction de
surveillance ne peut donc s’isoler de la communication requise pour diffuser I'information
produite puisque c’est par cette diffusion, prise dans son sens large, que l'information
issue de la surveillance pourra soutenir les décisions. Nous traitons ailleurs des
dimensions éthiques de la communication mais il apparait utile de mentionner ici la
question de la transparence, soulevée par la diffusion de I'information issue de la
surveillance. La transparence permet de batir la relation de confiance sans laquelle toute
gestion du risque peut échouer. Est-ce a dire que toute information doit étre transmise ?
Sans doute pas. Dans un premier temps, la pertinence et la qualité scientifique de
I'information diffusée doivent étre garanties. Dans un autre temps, certains objectifs
pourraient nécessiter de limiter la diffusion d’éléments d’information. L’expérience du
SRAS, par exemple, a démontré que I'information visant a identifier les caractéristiques

21. Ce quireprésente un défi important, le temps de réaction a une évolution de la situation
épidémiologique étant court pour rendre possible d’éventuelles modifications dans la détermination de
groupes prioritaires, par exemple.

22. Technologigues, informationnelles ou de partage de ressources humaines, par exemple.
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des populations affectées pouvaient avoir des effets stigmatisant, méme dans des lieux
non touchés par 'infection®.

Le Comité recommande de poser les limites des informations transmises, en
identifiant les incertitudes scientifiques, et rendre transparents, de maniere générale, les
éléments qui justifieraient de ne pas diffuser certaines informations.

Le Comité recommande aussi de déterminer et d’adapter les messages de maniéere
a réduire les risques d’effets indésirables sur certains groupes de la population; par
exemple, en considérant la nécessité de communiquer une information au potentiel
stigmatisant (nécessité d'identifier des sous-groupes sur la base de caractéristiques
ethnoculturelles, par exemple), ou en impliquant des sous-groupes, le cas échéant.

Appliguer les mesures de prévention
et de contrdle des infections
dans les milieux de soins et autres milieux publics

Les mesures de prévention et de contrdle proposées par cette stratégie visent principa-
lement les milieux de soins (hdpitaux traditionnels ou non traditionnels, centres
d’hébergement) mais elles s'appliquent aussi a différents milieux de travail particu-
lierement a risque parce que susceptibles d’accueillir des personnes malades (cliniques
médicales, pharmacies, ressources communautaires, etc.) ou des milieux plus propices
a la contagiosité (milieux de garde et écoles, par exemple). Ces mesures visent princi-
palement les employeurs responsables de ces milieux ainsi que les personnes quiy
travaillent. Les usagers (malades, résidents ou enfants et écoliers) y sont visés par le
matériel d'information et de sensibilisation présent dans ces milieux et par I'information
donnée par les travailleurs de la santé.

Ces mesures peuvent donc difficilement étre examinées sans penser aux
responsabilités des employeurs et des travailleurs au regard de leur application. En
situation de pandémie, I'exposition au risque, dans ces différents milieux et plus
particulierement pour les travailleurs qui seront en contact avec des personnes
affectées, dépasse le niveau usuel en termes combinés de gravité et d'intensité. Ces
travailleurs peuvent aussi craindre d’exposer leurs proches a un risque plus élevé. Les
experts estiment que ce ne sera pas le cas; une fois la pandémie d'influenza déclarée, le
fait d'étre proche d’un travailleur de la santé lui-méme exposé ne serait pas un risque
plus élevé que celui de toute autre personne en contact avec la communauté (par son
travail, ses études, ses déplacements, son ravitaillement, etc.). Les travailleurs peuvent
étre aux prises avec des choix difficiles, liés a leur engagement professionnel d’'une part
et a leur engagement personnel d’autre part (soutenir leurs proches malades). La
perception de représenter un risque plus grand pour leurs proches pourrait augmenter le
poids de ces choix.

Dans le secteur de la santé et des services sociaux, comme dans d’autres secteurs, le
défi de I'organisation des soins et services est de favoriser 'efficacité des mesures de

23. Atitre d’exemple, la désertion des commerces du quartier chinois de Montréal, du fait que I'émergence
du probleme (ailleurs au Canada) était identifiée, a juste titre par ailleurs, a des personnes en
provenance de Chine. Aussi, des personnes ont pu subir de I'exclusion de certains milieux
(professionnels, notamment) parce qu’elles avaient récemment voyagé a Toronto, alors qu’elles ne
représentaient pas un risque réel pour autant.
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prévention et de contréle de l'infection par une gestion responsable et équitable des
ressources humaines. Par gestion responsable, le Comité comprend toute mesure qui
participe a protéger le travailleur des risques de contamination, soit par I'organisation
des soins ou l'utilisation du matériel de protection approprié; employeurs et travailleurs
ont leurs propres responsabilités a cet égard, soit celle de rendre ces mesures
disponibles et de favoriser leur utilisation et celle de les appliquer consciencieusement.

Le Comité recommande d'assurer I'information et la participation des gestionnaires
et des travailleurs des différents milieux visés par ces mesures, notamment les
travailleurs de la santé, dés la phase de préparation a la lutte a une pandémie, de
maniére a renforcer leur autonomie personnelle et a favoriser leur engagement solidaire.

Le Comité recommande aux employeurs concernés par I'organisation des soins et
des services de santé, en période pandémique, d’établir des stratégies transparentes de
gestion des ressources humaines, entre autres sur leur affectation, permettant d’assurer
celle-ci de maniére équitable. Dans les faits, une telle gestion posera des tensions entre
un traitement équitable des employés et I'efficacité d’ensemble de la gestion. Par
exemple, considérant qu'il ne représenterait pas un risque accru de propagation de
I'infection, un traitement équitable pourrait signifier que tout professionnel qui en a la
compétence peut étre affecté aux soins des personnes atteintes, qu'il ait ou non
consenti a se faire vacciner. Toutefois, le risque personnel encouru pourrait faire en
sorte que cette personne soit atteinte et ne soit plus disponible ni pour les services aux
personnes atteintes ni pour tout autre type de services requis par la population.?

Enfin, le Comité recommande d’assurer l'information de la population, de maniére
générale et dans les lieux visés, pour soutenir la responsabilité citoyenne des individus
au regard de leur propre santé et au regard de celle des autres.

Recourir aux antiviraux pour prévenir=

Les antiviraux peuvent étre utilisés dans deux perspectives : en prévention (prophylaxie,
réduire la propagation de la maladie) ou en traitement (prévenir les complications liées a
I'influenza). Dans le PQLPI-MS, ces deux perspectives d’une stratégie antivirale sont
respectivement inscrites au volet santé publique et au volet santé physique.

« En situation de pandémie avérée, particulierement avant que le vaccin ne soit dispo-
nible, une utilisation judicieuse des médicaments antiviraux pourrait contribuer a réduire
la morbidité au sein de la population et contribuer au maintien des services en diminuant
I'absentéisme au travail. Les antiviraux ne pourront cependant pas endiguer la trans-
mission et la circulation du virus dans une communauté ». (PQLPI-MS, p. 43)%

24. En pandémie, les personnes affectées seraient sans doute traitées dans des lieux les plus distincts
possibles des autres services; le risque de propagation ne serait donc pas a l'intérieur de ces services
mais a I'extérieur. Le fait de ne pas étre vacciné est un risque que la personne encoure surtout, si non
essentiellement, au regard de sa propre santé, les personnes traitées dans les services dédiés aux
personnes atteintes d'influenza étant déja touchées.

25. Les éléments traités sous cette rubrique ont fait I'objet d’'une communication aux autorités et
professionnels responsables du volet santé publique du plan, en février 2006, dans un document
intitulé Etat de la réflexion et recommandations du Comité d’éthique de santé publique sur les
questions touchant les réserves publique et privée d’antiviraux dans le volet santé publique du PQLPI.
Cette communication s'inscrit dans I'approche d’accompagnement du Comité, permettant des
échanges en cours d’'évolution de la réflexion.
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Il n"appartient pas au Comité de statuer sur la meilleure place qu'occuperait, au plan
scientifique, la stratégie antivirale, en période pandémique. Présentée comme « la seule
intervention spécifique disponible contre le virus pandémique en I'absence d’'un vaccin »
(PQLPI-MS, p.43)*’ et objet d’'une grande attention médiatique a 'automne et I'hiver
2005, il a semblé au Comité, & certains moments, que cette stratégie se présentait
comme la stratégie du volet santé publique du plan de lutte, voire du plan de lutte dans
son ensemble. Elle est celle qui, en termes d’investissement monétaire, semble
mobiliser le plus de ressources, a ce moment-ci a tout le moins. La réussite du plan de
lutte repose cependant sur I'ensemble des stratégies présentées et ne se limite pas a la
stratégie antivirale, aussi importante soit-elle.

La planification de la stratégie antivirale, au niveau central, souleve différents ordres de

guestionnements, interdépendants I'un de l'autre :

e Sur quelles bases établir le niveau total de la réserve publique ? Quel est le niveau
de risque acceptable ? D’une part, d’un point de vue opérationnel, il apparait
irréaliste d’envisager d’avoir suffisamment d’antiviraux pour tous; d’autre part, si cela
était possible, des questions subsisteraient au plan scientifique, économique, et
éthique.

¢ Quelle pondération faire entre les deux types d'utilisation possibles, la prophylaxie et
le traitement 228

e Sur quelles bases établir les priorités de distribution des antiviraux dans la
population (groupes prioritaires, selon le type d'utilisation) ?

e Quelle est la responsabilité de I'Etat au regard de la possibilité de constituer des
réserves privées ?

Ces questionnements sont a la base des recommandations du Comité, qui s’articulent
autour de la réserve publique d'antiviraux aux fins de prévention et de la question des
réserves privées. Les pistes de recommandations faites par le CESP ont été réfléchies
en pensant a la phase pandémique comme telle, non pas a des éclosions
prépandémiques ou a la phase dans laquelle une gestion de cas pourrait étre encore
possible?. Les pistes suggérées sont formulées dans la perspective d’'une prophylaxie
(ou traitement) volontaire (non obligatoire pour les individus).

Le Comité ayant le mandat d’examiner le volet santé publique du plan, ses recomman-
dations porteront sur la perspective préventive de la stratégie antivirale. Les éléments
portés a I'attention du Comité et ayant alimenté sa réflexion, et pouvant étre liés a I'une
ou l'autre perspective de la stratégie antivirale (prévention ou traitement), sont les
suivants :

26. En traitement, l'intérét des antiviraux repose principalement sur leur capacité a réduire les
complications; ils contribuent aussi a réduire la durée de I'affection d’environ un jour (cing jours au lieu
de six) ce qui pourrait réduire la durée de I'absentéisme lié a I'influenza.

27. EnTlabsence d'un vaccin et en référence aux mesures générales de santé publique ou de prévention
qui sont plus d’ordre de I'hygiéne (le lavage des mains par exemple) ou environnementale et
d’organisation du travail (limiter les rassemblements publiques, séparer les lieux de prestation de soins
selon que les personnes soient ou non atteintes ou soupgonnées d'étre atteintes par l'influenza,
assurer la protection individuelle des travailleurs, par exemple).

28. Le mandat du Comité portant sur le volet santé publique, le Comité n'est pas appelé a se prononcer
sur l'utilisation des antiviraux a des fins de traitement. Il lui apparait cependant impossible de ne pas
nommer le dilemme qui se pose a cet égard.

29. Dans ces situations, la question de choix entre des individus ou groupes ne se posent pas, en principe.
Le choix entre la prophylaxie et le traitement n’y présente pas non plus une tension exigeant de
trancher entre ces deux types d'utilisation.
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1. Au Québec comme ailleurs, la constitution d’'une réserve publigue est amorcée

(11M de doses, au début de 2006, pour un co(t total d’acquisition d’environ
27,5M$%) et on considére la possibilité d’en augmenter le volume®; 'Oseltamivir
(Tamiflu®) est I'antiviral privilégié, complété par le Zanamivir (Relanza®)3;

2. Le besoin, sur une base individuelle (en termes de nombre total de doses par

personne), est de 10 doses pour le traitement et de 56 doses pour la prophylaxie;
le nombre de doses pouvant étre révisé a la hausse;

3. L'efficacité des antiviraux, administrés en prophylaxie pendant toute la durée de

la vague pandémique (ou de I'éclosion), est d’environ 80 %, Le Tamiflu® est
approuveé pour usage en prophylaxie mais non homologué pour une
administration sur une longue durée. Les résultats sur I'efficacité des antiviraux
sont rarement issus d’études a large échelle®* ou sur des consommations
étendues dans le temps;

4. Pour pouvoir atteindre sa pleine efficacité, en traitement, I'antiviral doit étre

administré au plus tard 48 heures apreés le début des symptomes®;

5. Une limite importante des antiviraux est liée au développement de résistance; il

devient alors beaucoup plus difficile de lutter contre le virus, le médicament
n'ayant plus I'effet attendu;

6. Larareté de la matiére premiére du médicament et la complexité de la production

limitent la capacité a fournir le médicament. Malgré un accroissement de sa
capacité de production, la compagnie Hoffmann La Roche, seule détentrice du
brevet de fabrication, signale des délais pour répondre aux commandes de
réserves publiques en cours. La compagnie a toutefois quadruplé sa production
au cours de 2005. Méme en décuplant cette production, il est estimé que
seulement 20 % de la population mondiale aurait accés au Tamiflu®?¢;

7. Les antiviraux ont une date de péremption. Une entente avec le fabricant prévoit

des tests de stabilité sur les stocks de la réserve publique arrivant a échéance,
afin d’évaluer leur efficacité;

8. Les antiviraux sont peu prescrits par les médecins en saison réguliére

d’influenza. lls sont principalement utilisés pour contréler les éclosions en milieu
de soins de longue durée; les personnes hébergées, souvent des personnes
agées, étant plus susceptibles de développer des complications. Travailleurs et
résidents de ces lieux sont visés par cette stratégie antivirale, autant en
traitement qu’en prophylaxie;

30.

31.

32.

33.

34.
35.

36.
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Codt unitaire par dose : 2.50 $. Les co(ts sont partagés entre les paliers provincial (40 %)

et fédéral (60 %).

Le gouvernement fédéral et les provinces ont décidé, au printemps 2006, d’augmenter la réserve; la
réserve québécoise devrait, a I'automne 2006, atteindre 13 millions de doses. Ceci n’exclut pas la
possibilité d’autres propositions de consolidation, dans I'avenir.

Il est conseillé de varier la composition des réserves publiques. D’'une part de maniére a répondre a
I'ensemble de la population et d’autre part, pour diminuer le risque de développement de résistance.
En traitement, le médicament permettrait de réduire la durée de la maladie de un jour chez 70 & 80 %
des patients et de réduire la proportion des complications d’un ordre de grandeur d’environ 50 %.
Encore moins reliées a des situations pandémiques, celles-ci étant heureusement rares.

Les symptémes de I'influenza pouvant étre plus ou moins faciles a distinguer d'autres affections et
I'acces aux soins pouvant rencontrer des délais.

Rappelons que, dans une perspective globale, la réflexion éthique inclurait une réflexion sur la
question de la responsabilité des Etats entre la protection de la santé de la population, les conditions
socioéconomiques d’ensemble, la protection de la propriété intellectuelle et la liberté de commerce.
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9. A la suite de décision de pays européens®’ et en référence au développement
des connaissances, les propositions actuelles visent davantage I'utilisation dans
une perspective de traitement tout en maintenant l'identification de groupes
prioritaires pour 'une et l'autre utilisation;

10. La réserve publiqgue ne pouvant répondre a I'ensemble des besoins, des
individus, des entreprises et parfois méme des établissements publics souhaitent
faire une réserve privée d’antiviraux pour s’assurer qu'ils auront acces a ce
médicament, en cas de pandémie;

11. Les antiviraux n'apparaissent pas dans la liste des médicaments assurés par la
RAMQ, lorsqu’ils sont prescrits a des fins de prophylaxie. Le colt du marché est
estimé a environ 4 $ la dose.

Laréserve publigue d’antiviraux

La constitution d’une réserve publique d’antiviraux répond au devoir d’anticipation du
gouvernement dans la gestion d’un risque comme celui d’'une pandémie d’influenza.
Reconnaissant que la recherche d'un risque zéro est impossible, reconnaissant les
limites de la stratégie antivirale (hombre de doses requises pour une action a I'efficacité
limitée, aux effets secondaires potentiellement risqués) et tenant compte du contexte de
rareté des ressources®, il n’apparait pas moralement justifié, pour le Comité, d’investir
pour assurer une prophylaxie a I'ensemble de la population (nonobstant que cela serait
irréaliste au plan de I'approvisionnement).

Le Comité ayant le mandat d’examiner le volet santé publique du plan, ses recom-
mandations ne concernent que la perspective préventive de la stratégie antivirale. Il
apparait toutefois nécessaire de souligner le fait que le choix de recourir a cette
perspective ou a celle du traitement, a I'intérieur d'une réserve publique globale, souléve
des enjeux éthiques. Malgré un nombre total de doses qui parait élevé, les antiviraux
demeureront une ressource rare au moment d’une pandémie dont le taux d’attaque
serait élevé. Il importe donc que leur utilisation soit la plus équitable possible tout en
assurant I'efficacité et I'efficience de la stratégie. Les membres du Comité sont
conscients que, d'un point de vue clinique, il est difficile de penser refuser un
médicament & une personne atteinte pour prévenir la maladie chez une personne non
atteinte (privilégier le traitement a la prophylaxie). Ce choix, a premiére vue
incontournable du point de vue clinique, peut cependant soulever des questionnements
éthiques au regard de l'efficacité d’ensemble a sauver des vies, a la lumiere des
conditions d'efficacité nécessaires en traitement (le médicament doit &tre administré le
plus rapidement possible au cours des premiéres 48 heures ol se manifestent les
symptémes; des symptémes parfois difficiles a distinguer d’autres maladies
respiratoires). Dans la section de cet avis concernant la communication et la
gouvernance du risque, le Comité recommande que I'établissement des priorités
d’utilisation des antiviraux soit soumis a la discussion et a la consultation de la

37. La constitution d'une réserve publique, dans les pays européens, est souvent formulée de maniéere a
traiter un % donné de la population (entre 20 et 40 %, le plus souvent 25 %). Une telle approche
pourrait permettre de contrdler une situation pandémique. Il n'est cependant pas explicité si I'estimation
se base sur la population totale ou la population atteinte (par exemple, 25 % du 35 % atteint, sur la
base du taux d’'attaque estimé). Cette derniere lecture serait la plus plausible selon certains experts
québécaois : la sévérité de I'atteinte peut varier entre différents groupes de la population, en fonction de
conditions propres a chacun.

38. Rareté des antiviraux mais aussi rareté des ressources financieres pour répondre aux besoins actuels
tout autant que de I'ensemble des besoins futurs, qu'ils soient liés ou non a une pandémie d'influenza.
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population et de groupes concernés de professionnels de la santé. Ces discussions
devraient tenir compte des deux perspectives d'utilisation des antiviraux.

Le Comité recommande que la priorité, dans I'utilisation des antiviraux en
prophylaxie, soit donnée a certains travailleurs de la santé (et des services sociaux) qui
assurent des soins critiques, dans des conditions ou la protection personnelle peut étre
difficile, qui font partie d’équipes dédiées aux soins des patients atteints d’influenza ou
qui ont une responsabilité critique dans le contréle de la pandémie. Sur le plan de la
justice, ce qui pourrait apparaitre comme un privilege n’est pas tant lié a la qualité soit
mise a profit pour soutenir des personnes vulnérables. Ainsi, ce choix rejoint des valeurs
de justice et de solidarité tout autant que d’efficacité, en contribuant a assurer le
maintien des services qui permettront de multiplier les chances de sauver des vies et en
assumant la protection des travailleurs de la santé.

Pour étre juste, cette mesure de prophylaxie doit viser une identification la plus précise
possible des travailleurs ainsi visés. Il n'apparaitrait pas justifié qu’'une personne qui
travaille au sein du réseau de la santé sans cependant avoir de role particulier dans le
contrble de la pandémie (par exemple, ceux qui assurent la gestion du plan de lutte :
directeurs de santé publique, responsables nationaux et régionaux, ministre) ou le soin
aux personnes atteintes, regoive des antiviraux, par rapport a toute autre personne de la
société qui pourrait étre en situation de contact étroit avec des personnes atteintes dont
elles prennent soin, a leur domicile, par exemple.

Le Comité recommande, dans I'éventualité d’une prophylaxie chez les travailleurs de
la santé, de réviser les scénarios de priorité afin d’inclure les médecins de premiére ligne
travaillant en cabinet privé ou, le cas échéant d’en préciser la justification. Un tel choix
étonne le Comité, compte tenu que I'efficacité d’ensemble du plan repose sur 'efficacité
de la premiére ligne. Il apparait par ailleurs raisonnable, a premiere vue, que les
travailleurs de services essentiels au fonctionnement de la société (eau, électricité, etc.)
ne soient pas visés par la prophylaxie mais plutdt au niveau des groupes prioritaires
pour le traitement.

La priorité accordée aux travailleurs de la santé par les différentes instances qui ont
travaillé & des plans de lutte a une pandémie repose, comme mentionné plus haut, sur
une perspective de maintien des services de santé afin de contribuer a sauver le plus de
vies possible et & réduire les complications possibles de la maladie. Pour certains, le
fardeau des travailleurs vient aussi de la tension gu’ils subissent entre leur devoir
professionnel et leur attachement a leur famille pour laquelle ils ne pourraient éventuel-
lement pas assumer la présence souhaitée ou pour laquelle ils pourraient craindre d’étre
un facteur de risque supplémentaire (malgré que ce ne soit pas le cas, selon les experts
qui distinguent le risque lié a une pandémie d'influenza du risque présent durant le
SRAS, par exemple).

Cette situation a conduit & soumettre au Comité la question de la place des proches des
soignants parmi les groupes qui pourraient étre prioritaires. Sans formuler de
recommandations directement sur cette question, le Joint Center for Bioethics de
I'Université de Toronto® a proposé des valeurs de réciprocité et de solidarité qui

39. Stand on guard for thee Ethical considerations in preparedness planning for pandemic influenza,
November 2005, A report of the University of Toronto Joint Centre for Bioethics Pandemic Influenza
Working Group.
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pourraient étre percues comme un appui a une telle perspective (priorité pour les
familles des soignants).

Les membres du Comité ne croient pas qu’une perspective de justice ou d’'équité appuie
I'identification des familles des soignants comme groupe prioritaire. Les travailleurs de la
santé ne constituant pas un risque supplémentaire pour leur famille, les inquiétudes fort
légitimes qu’ils peuvent avoir pour la santé et le bien-étre de celle-ci ne les distinguent
pas significativement d’autres travailleurs de la société dont on s’attend a ce qu'ils
assument aussi leurs responsabilités professionnelles en période de crise®. Comme
mentionné dans la section précédente, la gestion des ressources humaines posera un
défi particulier en période de pandémie. Les échanges et I'information préalables, avec
les groupes de travailleurs de la santé, devront inclure une information qui permette aux
travailleurs de mesurer le plus justement possible I'impact relatif de leur travail sur leur
famille.

Le Comité recommande que la décision de consolider la réserve publique** s’ouvre
a une participation sociale permettant de discuter du niveau de risque acceptable. Pour
le Comité, si l'investissement consenti pour consolider la réserve publique d'antiviraux
devait signifier une réduction significative au niveau des autres mesures (la capacité de
soutenir les efforts relatifs a la mise au point d’un vaccin, sa production ou son achat ou
la capacité a déployer I'ensemble des activités requises pour une promotion de la santé
efficace pour soutenir les individus dans I'adoption de comportements aptes a les
protéger), la justification de consolidation pourrait s’en trouver affaiblie.

Le Comité recommande, de maniere plus opérationnelle et le cas échéant, qu'une
éventuelle consolidation de la réserve publique assure une diversification des médi-
caments antiviraux et tienne compte des dates de péremption du produit. Malgré la
pression exercée par la crainte d’'une pandémie tres prochaine, une acquisition
d’antiviraux supplémentaires étalée dans le temps apparait étre justifiable, permettant de
soumettre la décision a la consultation et permettant aussi, éventuellement, I'acces a de
nouveaux antiviraux plus performants et plus sécuritaires, moins a risque de développer
de la résistance.

Enfin, le Comité recommande de réfléchir aux dimensions éthiques relatives a
I'application de cette stratégie, au moment d’'une éventuelle pandémie. La nature des
questionnements s’y présentera differemment, aux différents paliers, par exemple :
Comment garantir une gestion la plus efficace et équitable possible entre les types
d'utilisation ? Jusqu’ou aller dans I'exigence de la démonstration d’éligibilité aux
antiviraux pour les individus s’identifiant comme appartenant a un groupe prioritaire ?

La constitution de réserves privées d’antiviraux

A l'automne 2005, au Québec comme ailleurs, une demande d’antiviraux de la part
d’individus a été observée, notamment par les pharmaciens et les médecins; les offres
de Tamiflu® sur Internet se sont multipliées. Au Québec et ailleurs, la compagnie
produisant le Tamiflu® a limité la distribution de son médicament aux seules demandes

40. On peut penser aux enseignants ou a des travailleurs d’autres secteurs qui sont en contact avec la
population, tels les policiers, les commergants, etc.
41. Dans son ensemble, incluant 'utilisation en traitement et en prophylaxie.
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provenant des milieux de soins, de I'automne 2005 jusqu’a la fin de la saison réguliére
d'influenza. La levée de cette limitation pourrait donner lieu a de nouvelles demandes
individuelles visant la constitution d’'une réserve privée.

Par ailleurs, les entreprises sont devenues de plus en plus sensibles aux répercussions
d’'une éventuelle pandémie d’influenza sur leur fonctionnement et leur performance
(absentéisme, pertes économiques) ainsi qu’a leurs responsabilités a I'égard des
employés, notamment les employés qui seraient affectés a I'étranger, dans des pays
touchés par la grippe aviaire. Le monde des affaires a commenceé a se préparer a
I'éventualité d’'une pandémie d’influenza; la constitution de réserves privées d’antiviraux
étant une mesure envisagée dans le plan de lutte d’entreprises pour assurer le maintien
de leurs activités.

Ainsi, au Québec comme au Canada ou ailleurs dans le monde, la question se pose aux
autorités de santé publique sur la position & adopter quant a la constitution de réserves
privées.

e D'un point de vue de santé publique et dans une perspective éthique, est-il mieux de
tolérer la constitution de réserves privées sans formellement se prononcer a ce sujet
(position de «neutralité»), de I'encourager ou de la décourager ?

e Comment informer adéquatement la population au regard de la pertinence, du point
de vue de santé publique, de réserves privées ? Comment soutenir les médecins
dans la réponse aux demandes de leurs patients ?

Le Comité considere deux types de réserves privées pour répondre a ces questions :

0 Réserves individuelles : des individus qui achéteraient des antiviraux pour
leur propre utilisation ou celle des membres de leur famille;

O Réserves corporatives : des entreprises ou organisations privées qui, a partir
de leur budget (marge de profit ou autre), achéteraient des antiviraux pour
réduire les effets sur la productivité (absentéisme) ou permettre de poursuivre
des activités dans des pays considérés a risque tout en protégeant leurs
employés.

A premiére vue, deux aspects distinguent ces types de réserves, entre elles et avec la
réserve publique : la source de financement permettant d’assumer le codt des antiviraux
et la capacité de supervision de I'utilisation des antiviraux ainsi stockés. Le premier
aspect souléve la question de I'équité comprise comme la présence égale de conditions
qui permettent I'accés aux antiviraux (ici, la capacité financiére des individus incluant la
capacité liée au fait d’avoir une assurance privée pouvant compenser en partie le colt
du médicament ou I'appartenance a un groupe de travailleurs qui ont accés aux
antiviraux par leur entreprise*?). Le second aspect pourrait influencer la capacité de
réduire un mésusage du médicament® et les conséquences indésirables qui y sont
liées, principalement le développement de résistance.

42. Pourrait s'ajouter I'accés a l'information nécessaire a la décision et I'accés a une ressource médicale
pouvant prescrire le médicament ainsi que I'accés au médicament lui-méme; a ce moment-ci,
cependant, cet accés semble également compromis, a tout le moins par le mécanisme usuel qu’est la
pharmacie.

43. Parmiles mésusages possibles, on note : utiliser le médicament de fagon non pertinente (alors que le
virus pandémique ne circule pas encore, par exemple) ou inappropriée (non respect de la posologie ou
de la durée prescrites).
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Comme mentionné dans la présentation des dimensions éthiques soulevées par
I'examen du volet santé publique, le systéme actuel tolére certains écarts sans remettre
en cause ses fondements, celui d’assurer un acces équitable aux soins et services a
I'ensemble de la population, par exemple. Sur le plan juridique, le récent jugement
Chaoulli a indiqué qu’il n'est pas acceptable de limiter la capacité d’'un individu de
contracter une assurance privée lui permettant d’accéder a certains services médicaux
et ce, dans la mesure ou le gouvernement ne respecte pas son propre engagement de
fournir des soins de qualité en temps adéquat. L’examen éthique de ce jugement n'est
bien sir pas le propos de cet avis. Il donne un exemple de 'ampleur des
guestionnements entourant un débat sur la définition & donner a I'équité et a la justice,
ces valeurs se définissant concrétement selon les milieux et les époques.**

Le Comité recommande de ne pas interdire la constitution de réserves privées a
moins de pouvoir démontrer que cela empéche la consolidation nécessaire a la réserve
publique, seule justification qui lui paraisse raisonnable pour contraindre les libertés
individuelles.

Le Comité recommande d’assurer une information juste a la population et aux
travailleurs de la santé répondant aux demandes de la population, leur permettant de
porter un jugement éclairé sur les avantages et les risques de constituer une réserve
privée, compte tenu des autres mesures qui pourraient étre prises pour se protéger de la
maladie.

Les risques d’un mésusage de médicaments par les individus ne pourraient suffire, au
plan moral, a limiter les libertés individuelles. Ce risque doit cependant étre considéré,
notamment par la formation adéquate du personnel médical et par une information
soutenue a la population. Cette information devrait soutenir les choix que les individus
feront, et non les dicter. Des justifications de santé publique pourraient toutefois
conduire a des recommandations précises (qui ne sont pas des obligations) au regard
des meilleurs choix sur le plan populationnel.

Les mémes justifications valent pour la constitution de réserves privées corporatives.
Pour le Comité, I'iniquité dans I'accés a la prophylaxie, basée sur la position occupée et
la capacité de I'entreprise a financer cette stratégie, ne rompt pas le contrat social tacite
actuel qui tolére déja des différences dans la couverture d’'assurance liées a la fonction
ou a I'employeur, par exemple. Une telle utilisation devrait cependant répondre aux
conditions nécessaires pour assurer un usage approprié et sécuritaire des antiviraux. Il
apparait donc justifié que des conditions soit établies pour assurer cet usage (qu’'une
supervision médicale soit garantie, par exemple).

Une demande individuelle élevée pour I'obtention d’une prescription d’antiviraux accen-
tuera la pression sur un systeme qui répond déja difficilement aux demandes de soins et
services actuels. Le Comité n'a pas la compétence pour se pencher, a ce moment-ci du
moins, sur les dimensions éthiques qui pourraient étre soulevées par la mise en place
de moyens alternatifs, la prescription déléguée ou collective, par exemple. La rareté du

44. Pour Hume, «il n'existe pas de critéres indépendants et extérieurs de ce «qui est di a chacun» [...] le
sens de la justice nait artificiellement de I'éducation et des conventions humaines [...] seules les régles
définissent ce qui est juste [...] bien qu’elles soient artificielles, les regles de justice ne sont pas
arbitraires» Arnaud, C. Justice in Dictionnaire d’éthique et de philosophie morale, Tome 1, éditions
«Quadridge», PUF, 2004, p. 1004.
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médicament pourrait aussi donner lieu a des situations de fraudes ou de marché noir.
L'information jouera un rdle crucial pour prévenir la population des abus possibles et de
leurs conséquences sociales et sanitaires.

Vacciner la population

La stratégie vaccinale est la mesure de prévention jugée la plus efficace par les experts
scientifiques. Toutefois, devant étre produit a partir de la souche confirmée de la
pandémie, le vaccin ne deviendra disponible qu'apres le début de la pandémie, dans un
délai difficile a estimer (actuellement estimé en termes de mois). Des mesures sont déja
envisagées dans les contrats entre Santé Canada et un fabricant canadien afin
d’accélérer la préparation du vaccin lorsque la souche pandémique sera identifiée.

En phase pandémique, il est envisagé de vacciner 'ensemble de la population, sur une
base volontaire. Au total, on envisage donc d’acheter le nombre de doses de vaccin
permettant de couvrir 'ensemble de la population. La disponibilité du vaccin et la
capacité méme de I'administration de masse font en sorte que la population sera
vaccinée sur une période de temps plus ou moins longue. La détermination de groupes
prioritaires vise a gérer I'administration du vaccin. Ainsi, certains groupes bénéficieront
plus rapidement du vaccin que d’autres.

Les discussions du Comité sur la stratégie vaccinale ont soulevé des questionnements
de différents ordres : les critéres a partir desquels I'offre de vaccination sera priorisée
lorsque le vaccin sera disponible, I'efficacité et la sécurité du vaccin, et, enfin la
possibilité de rendre la vaccination obligatoire (une possibilité non envisagée a ce
moment-ci).

L’Agence de santé publiqgue du Canada conduit des travaux associant les autorités des
provinces et des territoires sur la détermination de groupes prioritaires. Ces travaux, en
lien avec ceux qui se déroulent au plan international, notamment ceux de I'Organisation
mondiale de la santé, ont amené a suggérer une liste basée sur la capacité a rencontrer
les buts suivants : assurer les soins de santé, les services essentiels et réduire les
risques pour les groupes a haut risque de mortalité et de morbidité. Ainsi, les travailleurs
de la santé, ceux des services essentiels et la population a risque (soit en raison de
I'age — personnes agées ou enfants de 6 a 23 mois — ou en raison d’'une maladie
chronique) seraient parmi les premiers groupes visés par la vaccination.

Ces choix sont cohérents avec des objectifs de santé publiqgue (multiplier les chances de
sauver des vies en assurant la disponibilité des travailleurs de la santé, réduire les
risques les plus élevés de morbidité associée a des complications en visant les
personnes vulnérables) et des objectifs combinés de santé et de société en assurant
des services essentiels. lIs reposent sur une identification des facteurs de risque
présents lors des saisons régulieres d’influenza et devront étre adaptés, comme le
prévoit le plan, selon les facteurs propres a I'éventuelle pandémie. Ainsi, actuellement,
les personnes les plus touchées par la grippe aviaire sont des jeunes ou de jeunes
adultes, ceci étant lié aux conditions particulieres d’exposition aux volailles malades,
dans les pays concernés. Si le virus pandémique touchait ici aussi ce groupe de la
population, il faudrait rapidement revoir les stratégies. Sur le plan éthique, I'exigence
d’efficacité pose un défi majeur, du systéme de surveillance a celui des communications,
a tous les paliers (politique, organisationnel, professionnel et populationnel), afin de
garantir une adaptation tres rapide du plan.
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Au-dela des considérations épidémiologiques, les choix de priorité sont des choix de
valeurs. Comme le rapportaient des participants au séminaire de janvier 2006, dans
certaines communautés autochtones, par exemple, les personnes agées ont une valeur
importante; une priorisation imposée qui irait a I'encontre de cette valeur risquerait de
créer des tensions. Cet exemple illustre la nécessité de soumettre I'échange a un forum,
permettant a différents groupes, voire la population, de comprendre la situation et de
participer aux choix. A cet égard, le Comité a aussi soulevé des préoccupations au
regard de I'application de la stratégie vaccinale auprés des travailleurs de la santé. Le
taux de couverture vaccinale serait sous optimal dans ce groupe, en saison réguliére.

Le Comité recommande de favoriser la participation de différents groupes profes-
sionnels (travailleurs de la santé) et de la population afin de permettre une participation
aux choix collectifs de priorités et mettre en place des mécanismes de consultation avec
les travailleurs de la santé au regard des mesures qui leur permettraient d’assurer le
maintien de leur engagement professionnel tout en les protégeant.

Le Comité recommande aux responsables de I'application de la stratégie vaccinale
de considérer les enjeux éthiques particuliers & ce moment: comment s’assurer du
respect des priorités établies ? L'exigence d’'une preuve d’éligibilité (faire partie d’'un
groupe prioritaire, en raison d’'une maladie chronique, par exemple) est-elle réaliste a
envisager ? Sur le plan moral (et déontologique), comment justifier le refus de vacciner
une personne qui ne rencontrerait pas les éléments de preuve nécessaire ? Ces
questionnements dépassant le cadre du plan de lutte, le Comité offre toutefois son
soutien pour les aborder ultérieurement au présent avis.

Bien que la vaccination soit reconnue comme la mesure la plus efficace de santé
publique, pour prévenir la propagation de maladies infectieuses comme l'influenza, elle
n'est pas exempte d’effets indésirables, comme toute intervention d’ailleurs. Sur quelles
bases pondérer la possibilité d’autoriser I'administration d’'un vaccin pour lequel toutes
les études n’auraient pu étre assurées (incertitude quant a I'efficacité réelle et quant aux
effets adverses potentiels) par rapport & celle de laisser une population exposée a un
virus pour lequel il y a un vaccin, potentiellement imparfait, mais ayant été élaboré dans
des conditions convenues a I'avance ? Le Comité partage le résultat issu des
discussions tenues par les directeurs de santé publique, les responsables de plan de
lutte et leurs partenaires, lors du séminaire sur les enjeux éthiques reliés a une
pandémie d’'influenza : les attentes de sécurité et d’efficacité au regard du vaccin se
modulent en fonction de la phase pandémique. En phase prépandémique, alors que le
risque lié a un vaccin possiblement «imparfait» est plus grand que le risque de la
maladie (la pandémie n’étant pas déclarée), I'attente de sécurité est prédominante. En
situation de pandémie, au contraire, lorsque le risque associé a la maladie dépasse celui
lié au vaccin, c’est son efficacité a réduire la propagation de la maladie qui justifie son
recours, malgré de possibles effets secondaires.

Mettre en place les mesures de santé publique

Les mesures de santé publique, identifiées aussi sous « mesures générales de santé
publique », comprennent I'éducation sanitaire, les mesures de contrdle a I'échelle
communautaire, la limitation des rassemblements publics et les mesures particuliéres
aux voyageurs. Au tout début d’'une pandémie d’influenza, il sera aussi possible
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d’effectuer une gestion des cas et de leurs contacts; cependant, rapidement, les cas se
multiplieront et un tel mode de gestion sera impossible a appliquer.

Le Comité recommande de développer ces mesures dans une perspective de
renforcement du potentiel des personnes et de solidarité, au sein des communautés
d’appartenance. Autrement, il pourrait y avoir risque d’'un glissement a un paternalisme
cherchant a imposer 'idée de ce qui est bon.

De maniére générale, les mesures proposées au volet santé publique, comme dans
I'ensemble du plan de lutte, sont des mesures volontaires, non imposées par I'exercice
d’'un pouvoir d’autorité. Les mesures de contrdle a I'échelle communautaire et la
limitation des rassemblements peuvent donner lieu a I'exercice d’un tel pouvoir
(ordonner la fermeture d’une école, interdire un rassemblement public). Une telle
contrainte, dont la Iégitimité juridique est déja reconnue, peut étre moralement justifiée
pour protéger la santé de la population. Elle le sera d’autant plus si les « regles du jeu »
ont été annoncées et justifiées de maniére transparente a la population.

Le Comité recommande aux autorités de santé publique d’identifier a 'avance et de
maniére transparente les situations qui pourraient justifier le recours a des mesures plus
contraignantes ou a des mesures encore plus exceptionnelles (vaccination obligatoire
par exemple).

DIMENSION TRANSVERSALE
COMMUNICATION ET GOUVERNANCE DU RISQUE

La prise en compte de voix autres que celles de I'expert fait, de I'avis du Comité, partie
d’'une gestion éthiguement saine des problemes de santé publique. Cette exigence
apparait encore plus incontournable dans le contexte de la gestion d’un risque tel qu'une
pandémie appréhendée. Trois dimensions de la stratégie de communication a
développer ont particulierement retenu l'attention du Comité :

1) La diversité des interlocuteurs potentiels

2) L’ensemble des valeurs qui modulent la perception que différentes parties
prenantes ont du risque

3) L’importance de mettre en place un véritable processus de dialogue entre la
population et les autorités de santé publique.

Tel que posé en introduction de cet avis, la gestion du risque s’inscrit dans un contexte
inédit qui appelle de nouvelles conditions d’exercice du pouvoir et passe hotamment par
une redéfinition du rapport qu’entretient I'Etat avec ses citoyens. Au coeur de cette
nouvelle donne, la participation active des citoyens doit faire partie intégrante tant de
I'évaluation du risque, en général, que des décisions prises pour gérer le risque, en
particulier.
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Une telle perspective amene un changement de culture de gouvernance, posant aux
pouvoirs publics des défis autant au regard du lien avec la population qu’en termes
d’organisation interne du travail. Elle suppose, en outre, la mise en valeur de principes
tels que la responsabilité, la transparence et I'engagement citoyen, qui forment par
ailleurs I'assise de nos systemes démocratiques.

Ces principes sont doublés d’une portée plus stratégique en ce que leur actualisation
permet de renforcer la crédibilité nécessaire aux pouvoirs publics, de méme qu’'a
resserrer la confiance entre I'Etat, les intervenants et les citoyens, indispensable a
I'exercice de gouvernance du risque et a la gestion de son enjeu le plus pragmatique :
I'adhésion de la population et des intervenants aux décisions qui seront prises.

Cet horizon, dont la portée est a la fois éthique et politique, s'impose, croyons-nous,
comme trame de fond a toute stratégie de communication. Plus concrétement, cette
derniére devrait ainsi assurer une triple démonstration de compétence, d’ouverture dans
l'information et d’ouverture dans la procédure sociale suivie*®. Ces trois dimensions,
étroitement liées, forment un tout dynamique.

Compétence et responsabilité partagée

Outre la |égitimité reconnue a I'Etat dans la gestion des affaires du pays, la confiance de
la population repose en grande partie sur sa perception de la compétence démontrée
par les dirigeants a conduire les différents dossiers. Une démonstration de compétence
qui s’exprime tant au plan scientifique — en ce que les décisions s’appuient sur les
meilleures données disponibles — qu’au plan politique, dans la capacité de I'Etat
d’assurer la sécurité des citoyens, mais aussi d’étre en relation avec la population, d’étre
ouvert & la contribution qu’elle peut apporter et par |a, de favoriser 'inclusion d’'une

« compétence profane » dans la prise de décision.

Ainsi est-il est reconnu®®, en corollaire, qu’en situation de menace, I'acceptabilité d’un
risque par la population dépend de la confiance que celle-ci porte a la capacité de
gestion des autorités et au systéme de gestion du risque en place. Le sérieux avec
lequel les autorités sanitaires se préparent a une pandémie appréhendée d’influenza —
notamment par I'élaboration et la diffusion du Plan de lutte —, démontre que le cas les
préoccupe, gu’ils sont engagés dans I'action et que, malgré l'incertitude entourant sa
survenue et le caractére labile de la situation (Moving target), les scénarios
hypothétiques formulés ne relévent pas de I'improvisation.

S'’il a la responsabilité d’assurer la gestion du risque — en termes de protection de la
santé et de maintien de I'activité sociale — I'Etat doit en retour reconnaitre et faire
reconnaitre que, face a une éventualité de I'ampleur d’une pandémie, il ne pourra tout
assumer. En conséquence, il doit faire appel a la solidarité de I'ensemble de la société,
particulierement envers les groupes qui apparaitront plus vulnérables (entre autres, a la
lumiére des données épidémiologiques), mais aussi a I'endroit de ceux et celles qui, en
raison du réle gu'ils tiendront dans le cas d’'une éventuelle pandémie, seront davantage
exposeés a l'infection (travailleurs de la santé de premiére ligne).

45. Trois dimensions, que distinguent Godard et coll. (2002 : 247), dont nous nous sommes inspirés.
46. Slovic (2000), Duncan (2004).
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La responsabilité partagée, avec les citoyens et les intervenants, constitue également
une voie privilégiée, par laquelle I'Etat invite ces derniers a jouer un role plus actif dans
leurs communautés ou leurs organisations, notamment dans la phase de préparation a
une pandémie (la planification de services de livraison de repas aux personnes qui
seront en isolement volontaire, par exemple). L'imminence d’'une pandémie, qui pourrait
durement affecter la dynamique sociale, est certainement I'occasion de se questionner
sur le réle plus actif et la responsabilité (individuelle et collective) des citoyens. Le vivre
ensemble, dont I'Etat peut étre vu comme le « facilitateur », est la responsabilité de tous
et chacun.

Cependant, les attentes exprimées envers la population et les intervenants — au regard
de leur adhésion aux mesures retenues pour faire face a une pandémie, de leur
coopération et de I'exercice de leur responsabilité — ne peuvent s’actualiser qu'a
condition que les moyens leur en soient donnés. Informer la population et les groupes
concernés par la situation de risque constitue en soi une étape clé.

Ouverture dans I'information : transparence

et renforcement de I'autonomie des citoyens

De nombreux chercheurs ceuvrant dans le domaine de la gestion de I'information et de
la communication dans le contexte de risques sociétaux ont insisté sur le fait que I'amont
d’une crise représente un « moment pédagogique » (teachable moment*’). Il s’agit d’'une
précieuse opportunité a la fois d’informer la population et les intervenants (tout en
estimant leur compréhension du sujet et leurs sentiments par rapport a celui-ci), de les
mobiliser et de renforcer leur autonomie au regard de ce qui pourrait étre fait ou préparé
localement en prévision de la crise.

Dans le cas d'une éventuelle pandémie, ou les inconnus sont nombreux, informer
consisterait d'abord a reconnaitre les zones d'incertitudes liées a la situation de risque
en soi et a la maniére dont celle-ci est envisagée; ce qui constitue un effort de
transparence de premier ordre*®. A une époque ol I'exigence de la population pour le
risque zéro est considérable, le fait pour I'Etat de reconnaitre un probléme, ou sa
possibilité et expliquer la difficulté d’en préciser les contours est un acte non seulement
responsable — en ce qu'il expose par le fait méme ses propres limites a intervenir —
mais la transparence qu'il suppose laisse entendre a la population et aux intervenants
que la confiance est partagée. L'effort de transparence viendrait exprimer, en quelque
sorte, une volonté de rapprochement entre les pouvoirs publics et les citoyens, montrant
que les premiers considérent les seconds comme des interlocuteurs tout a fait Iégitimes.

Cependant, si la transparence attendue de la communication permet de renforcer la
confiance et 'adhésion des citoyens et intervenants aux orientations et mesures
proposées, elle ne constitue pas un critére suffisant & une communication efficace et
respectueuse de son auditoire. La qualité de I'information transmise a aussi une valeur
éthique en méme temps que pragmatique. La diffusion d’une information claire, juste,

47. Sandman et Laynard (2004).

48. Tout en reconnaissant I'importance de présenter a la population les incertitudes scientifiques, en lien
avec les différents choix a faire, les participants au séminaire portant sur les Enjeux éthiques liés au
volet santé publique du PQLPI (20 janvier 2006) ont, par ailleurs, précisé que I'un des grands défis
résidait dans le fait d’avoir a communiquer des positions qui sont en constantes évolution (évolution
des pratiques et des découvertes scientifiques, nouvelles incertitudes).
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cohérente et transmise en temps opportun permettra, en effet, d’'insuffler aux différents
acteurs I'autonomie nécessaire pour exercer des choix, s’organiser dans leurs milieux
(de vie, de travail), voire réagir a ce qui leur est transmis ou proposeé.

Par information claire, le Comité référe a la qualité d’'un message facilement
compréhensible par I'auditoire auquel il est destiné. En ce sens, le CESP souhaite porter
une attention particuliere a la diffusion des messages grand public, & leur adaptation
(contenu et format) et & leur accessibilité*® pour certains groupes de la population
consideéreés plus vulnérables — par exemple, en raison de difficultés liées a la
compréhension de I'une ou l'autre des langues officielles, a de I'analphabétisme, ou
encore qui concernent des personnes souffrant d’isolement — pour qui cela constitue un
enjeu d'équité au regard de l'accés a I'information et de la possibilité d’étre également

« outillé » en cas de pandémie. A cet égard, les organismes communautaires pourraient
notamment jouer un role tant pour identifier ces groupes et personnes, que pour agir
comme « relayeurs » (ou personnes soutien) auprés d’eux®.

Une information juste (et suffisante), pour sa part, exposerait « au mieux » la situation de
risque a la population et aux intervenants, c'est-a-dire, en s’appuyant sur les meilleures
données disponibles et en précisant, par ailleurs, les limites d’une telle information (en
exposant, de fait, les zones d’incertitudes). La tentation d’'user de « raccourcis » existe,
pour « frapper » I'opinion publique, ou pour simplifier les faits, en transformant en une
certitude ce qui reléve de lincertitude; par exemple, dire que la pandémie « est
inévitable » participe de ce subterfuge et nous écarte de la juste information.

Par ailleurs, est-ce a dire que toute information doit étre transmise ? Le Comité en
doute. Etablir une communication transparente, dans une relation de confiance,
supposerait plutdt d’identifier, de fagon générale, les limites a cette transparence. La
sécurité des réserves publiques d’antiviraux exige, par exemple, que I'emplacement
précis des entrepdts ne soit pas divulgué. Une telle justification apparait tout a fait
raisonnable dans les circonstances, et il appert au Comité qu’elle pourrait étre 1égitimée
aux yeux du public dans un processus de dialogue et d’échange. Il en serait cependant
autrement si les limites a la transparence reposaient sur une approche uniqguement
paternaliste du type « C’est pour son bien qu’on ne lui dit pas ».

Dans un monde interdépendant et interconnecté, savoir gérer I'information dans la durée
et dans I'espace releve de la plus haute exigence. Il en va ainsi tant sur un plan
strictement organisationnel — nécessaire a la coordination entre les différentes cellules
opérationnelles et de gestion de crise déployées sur le terrain, y compris les différentes
directions de santé publique du territoire — que sur le plan de la communication a la
population, dans le cadre de laquelle, des messages inconsistants provenant de
diverses sources, et présentés par des porte-parole mal préparés ou mal informés,
peuvent nuire a la cohérence d’ensemble et risquent davantage d’alimenter la confusion
et 'anxiété dans la population; les médias pouvant facilement participer a I'exacerbation
d’une telle confusion (Wray et coll. : 2004 : 233). Pour éviter I'anxiété engendrée par une
telle profusion de messages médiatiques, il importe que les autorités de santé publique
prennent un réle actif dans la formulation et dans 'organisation de la communication

49. Les mesures d’auto-soins, par exemple, auront-elles fait I'objet d’'une telle attention ?

50. A condition que les représentants de ces organismes aient une bonne compréhension de la situation et
du rdle attendu dans ce dossier, et que les conditions minimales pour assumer ce role soient assurées
(notamment au plan de la formation).
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avec la population. L'alternative serait d’étre constamment a la remorque des médias et
des finalités trés différentes qui sont les leurs dans un contexte d’appréhension de
pandémie.

Enfin, une diffusion de I'information en temps opportun suppose, le plus souvent et dans
la mesure du possible, que celle-ci soit livrée suffisamment tdt (ou promptement) pour
permettre a la population et aux intervenants de s’approprier le contenu et de
commencer a réfléchir a des solutions en vue d'une situation de risque qui pourrait
affecter leur vie et celle des leurs. En outre, plus l'information est diffusée tot et plus il
sera possible d’obtenir, le cas échéant, une implication significative des citoyens dans
les processus-décisionnels. La transmission d’information en temps opportun est
finalement fonction du lien de confiance que les pouvoirs publics souhaitent établir avec
la population.

C’est a la lumiére de ces précisions sur les critéres favorisant une communication a la
fois efficace et respectueuse de I'autonomie des individus et des communautés, que le
Comité recommande d’agir entre toute transparence, par la diffusion d’une
information claire, juste et transmise en temps opportun.

Dans une optique de cohérence des messages diffusés a la population et aux divers
groupes concernés, le Comité recommande d’adopter une démarche proactive au
regard de la diffusion de l'information'. Tout en permettant d’exercer un meilleur
contrble sur la qualité des messages livrés, une telle approche peut contribuer a
resserrer le lien de confiance avec la population et a positionner la santé publique
comme source d'information crédible, notamment pour ce qui concerne la pandémie
appréhendée. Et parce que les responsables régionaux seront aussi appelés a
communiquer publiqguement de I'information sur I'évolution de la situation et sur les
décisions qui auront été prises localement, le Comité est d’avis que des porte-parole
désignés devraient étre formés adéquatement pour faire face aux médias.
Reconnaissant, par ailleurs, les médias comme un acteur incontournable, par I'influence
qgu’il peuvent exercer sur I'opinion publique, mais aussi comme canal de transmission de
I'information efficace, le Comité insiste sur I'importance de créer un partenariat avec ces
derniers permettant de développer un rapport de confiance, par la reconnaissance et la
valorisation des compétences de chacun (médias, santé publique). La réalisation de
séances d’'information (et de formation), par exemple — sur la situation de haut risque
que présente une pandémie d’'influenza et plus particulierement sur les enjeux que
souléve, a cet égard, la diffusion de l'information a la population — pourrait favoriser
cette ouverture.

Enfin, informer et dire l'incertitude c’est avant tout reconnaitre la complexité des
guestions et les limites de la science a en fournir les réponses; c’est reconnaitre que la
voix des experts constitue, certes, un parametre important parmi d’autres dans la prise
de décision, mais que d’autres voix doivent aussi étre prises en compte; c’est, par
conséquent, se préparer a les entendre.

51. Le Comité retient la proposition d’adopter une attitude proactive a I'égard des médias, formulée par les
participants au séminaire du 20 janvier 2006, qui portait sur les enjeux éthiques du volet santé publique
du PQLPI.
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Ouverture dans la procédure sociale suivie :
I’engagement C|toyen

L'ouverture et la transparence impliquent davantage qu’un simple transfert d’information.
Pour les pouvoirs publics, la gestion du risque comporte une importante dimension
politique en ce que la prise de décision, qui s’incarne toujours dans un contexte social
donné, doit tenir compte des multiples forces et intéréts en présence (qu'ils soient
scientifiques, économiques, médiatiques, communautaires ou autres). En ce sens, la
gestion du risque met a I'épreuve le vivre ensemble et, par 13, la « validité du lien
social® »; ce serait moins I'en-soi du risque qui est ici en jeu, que le rapport social
institué entre ceux qui prennent les décisions et ceux qui, éventuellement, en subissent
les effets®®. En temps de pandémie, les décisions qui seront prises ne pourront
empécher gu'il y ait des victimes, mais le fardeau sera-t-il porté par un groupe en
particulier ? Les mesures choisies favoriseront-elles certaines personnes plutdt que
d’autres ? Y aura-t-il des laissés pour compte ?

Précisément parce qu’elle met a I'épreuve le vivre ensemble, la gestion du risque reléve
autant du débat social que du débat scientifique®*. Autrement, réduire la gestion du
risque a l'avis du scientifique reviendrait a lui conférer la responsabilité des décisions qui
concernent I'ensemble de la société, privant de fait, les intervenants impliqués dans les
décisions retenues, aussi bien que les citoyens, de leur Iégitimité.

Gérer le risque comporterait, en ce sens, une importante dimension liée a la mise en
lumiére des conflits de valeurs — exprimées par les différents acteurs concernés —, au
regard desquels I'expertise scientifique ne peut fournir de solutions satisfaisantes. C’est
particuliérement a ce chapitre que la contribution des citoyens, aussi bien que des
intervenants, prend toute sa valeur. En consentant a faire une place aux citoyens dans
le débat, évaluateurs experts et gestionnaires du risque peuvent apprécier ces derniers
non plus comme de simples objets (de connaissance, d’intervention), mais comme
sujets du savoir, comme détenteurs d’'un savoir « terrain » — concret et pratique —
gqu’aucune expertise technique ne peut combler. Loin d’étre irrationnelles, les
préoccupations exprimées par la population, face a une menace appréhendée,
s’inscriraient plutdét dans un registre qui pourraient davantage reposer sur une sensibilité
particuliere aux dimensions sociales et psychologiques des dangers; dimensions
difficilement modélisées (ou appréciées) dans les analyses économiques, techniques et
scientifiques habituelles des risques (Slovic 2000). Par exemple, des iniquités peuvent
étre percues dans la distribution du fardeau encouru, ou encore, des mesures, reflétant
une gestion a courte vue des ressources disponibles peuvent étre pointées du doigt.
Ces situations révélent 'importance du role des valeurs sociales, dans la perception du
risque et dans I'acceptabilité des scénarios retenus pour faire face a la menace (How
safe is safe enough ?). Le dialogue avec la population et les intervenants constitue, dés
lors, une approche (participative) qui permet de voir émerger les valeurs en jeu, de
mieux comprendre les préoccupations des citoyens et de mieux saisir le contexte dans
lequel les décisions seront prises.

52. Beauchamp (1996).

53. Inspiré de Beauchamp (1996 : 92).

54. La science peut forger de multiples scénarios en réponse a une menace appréhendée, leur
acceptabilité demeure une question sociale, voire morale.
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De facon générale, I'approche participative (Slocum et coll. 2006), ou la participation
citoyenne, préconise une implication active de la population et des intervenants aux
divers processus décisionnels. Cette contribution au débat et & la prise de décision est
de plus en plus souhaitée par les citoyens qui désirent jouer un réle plus actif dans la
gouvernance des affaires de I'Etat. Contribution qu’ils considérent non seulement
comme un droit, mais aussi comme une responsabilité (Abelson et coll. 2004); leur
participation étant vue comme une possibilité d’introduire une voix complémentaire a
celle des experts pouvant influencer la décision. En contrepartie, de nombreux systemes
publics cherchent aujourd’hui & intégrer une voix citoyenne a la prise de décision, y
voyant une occasion socialement et politiquement profitable d’améliorer leur
gouvernance (tant sur le plan de I'élaboration de programmes d’intervention, du
développement de politiques publiques qu'au regard de I'établissement des priorités).

Bien entendu, pour des raisons évidentes tant logistiques, que morales et politiques,
toutes les questions n'appellent pas systématiquement I'éclairage du débat public. Pour
les membres du Comité, deux ensembles de caractéristiques servent a déterminer les
théemes ou questions pouvant étre soumis a la consultation et a la délibération
publiques : 1) I'incertitude scientifique entourant les scénarios liés au risque, de méme
que l'incertitude relative a I'efficacité précise des mesures retenues et 2) les
conséquences possibles des décisions sur les liens sociaux, c’est-a-dire, le potentiel
d’'atteinte a des valeurs, notamment celles de justice sociale et de liberté. Par
conséquent, il se pourrait que certains aspects de la problématique de la pandémie ne
répondent pas a ces exigences, soit en raison de I'absence de tout dissensus parmi les
experts, soit parce que les désaccords qui pourraient se manifester entre experts et
membres de la population reléveraient davantage des limites épistémiques® de ces
derniers.

Vu sous cet angle et constatant que la question de I'équité est au caeur du débat
concernant la gestion de risque et pourrait soulever les plus vives préoccupations au
regard des mesures de santé publique retenues dans le cadre du PQLPI-MS, le
Comité recommande que les questions relatives a la détermination des groupes
prioritaires (notamment en ce qui concerne les stratégies antivirale et vaccinale) et a la
consolidation de la réserve publique d’'antiviraux soient éclairées par un débat public. De
la méme maniére, le Comité est d’avis que les questions relatives aux mesures de
prévention des infections (incluant la possibilité de mesures de contrainte imposées
d’autorité), a I'affectation des ressources professionnelles de santé publique et a
I'obligation de travailler, en temps de pandémie, doivent préalablement étre discutées
avec les groupes d’intervenants concerneés.

La forme que prendra I'approche participative (méthodes et stratégies de participation®)
sera modulée en fonction des finalités poursuivies®’, de la complexité des questions a

55. C'est-a-dire des erreurs courantes auxquelles les gens sont en proie lorsqu'ils réfléchissent aux
risques.

56. Pour un tableau exhaustif des méthodes et stratégies de participation de la population en fonction des
finalités poursuivies, nous vous invitons a consulter les ouvrages de Santé Canada (2000), Sterne et
Zagon (pour le compte du Centre canadien de gestion, 1997), Frémont (pour le compte de la CEST,
2002), Slocum et coll. (2006) et le CSBE (2004).

57. Veut-on informer et sensibiliser la population ? Recueillir de I'information sur les valeurs, les opinions et
les points de vue des citoyens ? Faciliter le dialogue (par exemple, entre groupes exprimant des
positions, a premiéere vue, antagonistes — Slocum et coll. 2006) et consulter la population ? Engager
les citoyens de fagon plus active dans le processus décisionnel ? Créer des partenariat ? (Santé
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soumettre et de I'étendue de la participation citoyenne® attendue par l'initiateur du
dialogue. De plus, il faut insister sur le fait que I'acceptabilité et I'appropriation, par la
population, et les groupes d’intervenants concernés, des décisions qui seront ultimement
prises, dépendent de la Iégitimité méme du processus participatif : il est plus facile
d’accepter une décision qui differe de notre opinion lorsque celle-ci est le résultat d’'un
processus que I'on percoit juste, équitable et transparent.

La consultation, par exemple, dans sa forme démocratique et pluraliste, se caractérise
notamment, par une circulation d’'information entre les partenaires, une période
délibérative guidée par des régles respectant une éthique procédurale®, dont la
participation de toutes les parties concernées et intéressées® au débat et au processus
décisionnel et I'absence de technique de persuasion (Chartier et Gabler 2001). Réalisée
dans un esprit d’ouverture, de solidarité, de responsabilité partagée et de renforcement
du potentiel61 et de l'autonomie des individus et des communautés, la démarche méme
de consultation devrait étre envisagée comme un possible catalyseur dans
I'établissement d’une relation de confiance entre I'Etat et ses citoyens, aussi bien
gu’entre les citoyens eux-mémes. A ce titre, la consultation devrait étre appréciée tant
en termes de processus qu’en termes de résultats obtenus®?.

Ces principes, qui sous-tendent le processus de consultation, sont également inscrits au
coeur du discours de santé publique®®, qui explicite, par ailleurs, les moyens par lesquels
elle entend notamment actualiser ces principes, soit par la mise en place de
mécanismes de consultation, tels que les forums régionaux de la population®.

Tout en renouvelant la confiance de la population — et son adhésion — dans les
institutions publiques, I'approche participative favoriserait I'émergence d’acteurs sociaux
mieux informés et plus engagés, mieux a méme d’agir pour leur mieux-étre et celui de
leur communauté. En outre, on peut penser que « I'ouverture dans la procédure sociale
suivie » puisse faciliter la promotion d’approches axées sur la prévention — en ce qu'elle
invite préférablement au dialogue en amont des problémes et vise une compréhension

Canada 2000 : 14). Répondre a ces questions c’est également se situer par rapport au degré de
participation citoyenne attendu.

58. Veut-on impliquer les citoyens dés la planification du processus décisionnel ? Au moment de sa mise
en ceuvre ? Lors de son évaluation ? (Slocum et coll. 2006)

59. Voir Beauchamp (1991) et la Commission de I'éthique de la science et de la technologie (CEST 2003).
60. Or, tous les membres de la société ne disposent pas des mémes moyens pour exercer une influence
— institutionnalisée ou informelle — sur les processus décisionnels (Slocum et coll. 2006 : 6). La

démarche participative permet alors aux décideurs d'exercer un véritable leadership social,
particulierement en favorisant I'inclusion de groupes vulnérables dans le processus de décision, aux
cOtés des experts et autres acteurs impliqués (Forest et coll. 2003 : 185).

61. Renforcement du potentiel ou empowerment collectif, sont des termes qui renvoient a la « capacité
pour une collectivité de prendre les décisions et d’entreprendre les actions qui la méneront a son
mieux-étre ainsi que la croyance en cette capacité (Québec, MSSS, Rapport sur I'état de santé de la
population du Québec — Produire la santé, 2005 : 94).

62. Sterne et Zagon (1997 : 17) proposent un ensemble d'indicateurs de réussite, lié au processus plutdt
gu’uniquement en fonction du résultat obtenu.

63. Québec, MSSS. Programme national de santé publique, 2003.

64. L’article 15 de la Loi sur la santé publique réitére I'importance de la participation citoyenne. Celui-ci
prévoit qu’ « avant de mettre en ceuvre son plan régional de santé publique, la régie régionale doit
consulter le forum de la population mis sur pied en vertu de I'article 343.1 de la Loi sur les services de
santé et les services sociaux et les différents intervenants concernés par le plan ». Ces forums de la
population auraient d'ailleurs pour but de promouvoir le recours a différents modes de consultation sur
les enjeux de santé et de bien-étre et de formuler des recommandations sur la fagon d’améliorer la
satisfaction a I'égard des services (Massé 2005 : 110).
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commune des enjeux et un sens partagé des décisions qui sont prises (par exemple,
des mesures de santé publigue retenues en prévision d’'une pandémie).

Le Comité recommande, par conséquent, d'impliquer la population et les
intervenants tét dans la planification d’'une démarche de consultation. Le temps de la
délibération (planification) n’étant pas le méme que celui de I'urgence (crise), le Comité
rappelle le momentum que représente I'actuelle phase prépandémique®; moment tout a
fait propice pour engager un dialogue avec la population et les intervenants sur des
questions qui renvoient ultimement a des choix de société.

Enfin, si on reconnait, de plus en plus I'efficacité et les bénéfices de I'approche
participative (Chartier et Gabler 2001), on conviendra que la mise en ceuvre des
processus qui en découlent fait surgir d’énormes défis pour les pouvoirs publics, tant sur
le plan des ressources investies (humaines et financiéres) qu’en termes de temps et de
logistique nécessaires. La conciliation des valeurs et intéréts exprimés par les parties
prenantes au débat ou encore la conciliation de discours se situant dans des registres
différents (risque mesuré et risque percu par exemple), exigeront un effort de synthése
particulier. Défis également pour le citoyen, pour qui la compréhension des dossiers
débattus et I'éducation a la participation exigeront temps et énergie.

Compte tenu, notamment, de ces contraintes, le Comité recommande d'utiliser, dans
un premier temps, les mécanismes et les réseaux déja en place, tels les forums de la
population, pour engager un débat citoyen sur les themes qu'il a, entre autres, jugés
important de soumettre a la consultation populaire.

CONCLUSION

L'examen éthique du volet santé publique du PQLPI-MS a permis de passer en revue,
de facon particuliére, les différentes mesures préconisées dans le cadre des grandes
stratégies retenues (surveillance, prévention des infections, antiviraux, vaccination,
mesures générales de santé publique). Le présent avis, qui s'inscrit a un moment précis
dans la planification d’un projet en constante évolution — en raison du caractére labile
de la situation — doit, par conséquent, étre considéré tout aussi évolutif.

Deux éléments distinctifs marquent, néanmoins, I'examen éthique du plan de lutte.
D’une part, la perspective de choix tragigues : une pandémie entrainera inévitablement
des morts, des souffrances et des pertes; d’ou la préoccupation du Comité relative a la
répartition du fardeau dans la population. Un fardeau qui découlera, notamment, des
décisions qui auront été prises et des stratégies de santé publique qui auront été mises
en place. D'autre part, la présence d’'une incertitude scientifique trés grande quant a la
survenue d’'une pandémie, la forme qu’elle prendra, ou encore, a I'efficacité des moyens
qui seront pris pour y faire face; autant de « zones grises » qui posent les limites de la
science a prescrire seule les mesures a envisager. Un tel contexte met en lumiére la

65. Entemps de pandémie, on s’attendra surtout a ce que les décisions soient prises par les paliers
supérieurs de pouvoir.
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nécessaire solidarité pour affronter un probléme qui, par définition, ne connaitra pas de
frontiéres.

Parce gu’en temps de pandémie les « grands équilibres » du vivre ensemble risquent
d’étre compromis, les principes démaocratiques et les valeurs constitutives de la vie
sociale seront sollicités. La mobilisation nécessaire, qui ne saurait concerner
exclusivement les « experts », suppose une sensibilisation au-dela des responsables
politiques, institutionnels ou des compétences professionnelles.

C’est la raison pour laquelle le Comité insiste sur le besoin de soumettre a I'éclairage du
débat public les enjeux qu’une éventuelle pandémie pourraient soulever
(particulierement ceux liés aux grandes stratégies de santé publique). L'acceptabilité des
mesures par la population, aussi bien que sa réceptivité en temps de crise, loin de
pouvoir étre prises pour acquis a ce moment-ci, I'anticipation s’avére indispensable, non
seulement dans la mise a disposition d’outils nécessaires a la préservation d’'une
certaine forme d’autonomie, mais aussi dans I'information aux citoyens et aux
intervenants et dans le dialogue avec eux; dialogue qui pourra favoriser le
rapprochement des divers acteurs (décideurs, intervenants, citoyens et autres groupes
concernés), I'établissement d’un rapport de confiance durable et la prise de décisions
éclairées (qui risquent davantage d’emporter I'adhésion du public).

Nos capacités de réponses pratiques, mais aussi de résistance, voire de résilience en
tant que société, face a une éventuelle pandémie d’'influenza, seront sans aucun doute
directement liées a nos capacités de construire des partenariats, des « solidarités
actives ».
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SYNTHESE DES RECOMMANDATIONS DU CESP /
VOLET SANTE PUBLIQUE DU PQLPI —MS

Les recommandations du Comité d’éthique de santé publique sont synthétisées ici selon
les différentes stratégies du volet santé publique du plan de lutte a une pandémie.
Plusieurs de ces recommandations portent sur la communication (information,
consultation), les enjeux procéduraux constituant une dimension éthique de premiére
importance dans une gestion démocratique des enjeux sociaux soulevés par une
éventuelle pandémie. Une section particuliére a la communication regroupe ces
recommandations sans toutefois exclure la présence de certaines dans les différentes
stratégies.

Comme il est souligné dans son avis, les recommandations doivent étre lues dans le
contexte des propositions soumises a I'attention du Comité et a I'état d’évolution du plan
de lutte. La pertinence de ces recommandations, dans le temps, sera liée a I'évolution
du plan lui-méme. L'application des mesures proposées au plan de lutte pourra aussi
soulever des enjeux éthiques particuliers, dépassant le cadre de cet avis. Le Comité
évoque certains de ces enjeux et demeure ouvert a soutenir la réflexion a cet égard, le
cas échéant.

1.Assurer une vigie et une surveillance épidémiologique

1.1. Assurer une surveillance la plus compléte possible.

1.1.1. Assurer une attention la plus équitable possible aux populations
diversement affectées par la pandémie en considérant la surveillance
d’autres manifestations des effets d’'une pandémie sur la santé de la
population (notamment les problémes psychosociaux) et ainsi permettre
aux décideurs concernés d’identifier les mesures qui permettront de
réduire la portée de ces conséquences et de mieux évaluer 'ensemble
des impacts sanitaires d’'une pandémie.

1.1.2. Documenter les facteurs qui, au plan social ou communautaire,
influencent la capacité des communautés a faire face a des situations de
crise apparentées a une pandémie et identifier des indicateurs de
surveillance qui permettent d’en suivre I'évolution.

1.2. Assurer le respect de la confidentialité et de la vie privée.

1.2.1. Encourager le respect de la confidentialité et de la vie privée, comme
exigence éthique, méme en temps de pandémie, au regard de la cueillette
des renseignements personnels comme de la diffusion de I'information
issue de la surveillance.

1.3. Assurer la qualité et I'efficacité de la surveillance, de maniére équitable,
a chacun des paliers.

37



Avis du CESP Volet santé publique du Plan québécois de lutte & une pandémie d'influenza — Mission santé

1.4.

1.3.1. Explorer les avenues permettant d’exercer la fonction de vigie sanitaire et

de surveillance de maniére équitable, entre les régions.

Assurer la diffusion adéquate de I'information
et réduire le risque de stigmatisation

1.4.1. Poser les limites des informations transmises, en identifiant les

incertitudes scientifiques, et rendre transparents, de maniére générale, les
éléments qui justifieraient de ne pas diffuser certaines informations.

1.4.2. Déterminer et adapter les messages de maniere a réduire les risques

d’effets indésirables sur certains groupes de la population; par exemple,
en considérant la nécessité de communiquer une information au potentiel
stigmatisant (nécessité d’'identifier des sous-groupes sur la base de
caractéristiques ethnoculturelles, par exemple) ou en impliquant des
représentants de ces sous-groupes, le cas échéant.

2. Appliguer les mesures de prévention
et de contrble des infections
dans les milieux de soins et autres milieux publics

2.1

2.2.

2.3.

Assurer l'information et la participation des gestionnaires et des travailleurs
des différents milieux visés par ces mesures, notamment les travailleurs de
la santé, dés la phase de préparation a la lutte a une pandémie, de maniére
a renforcer leur autonomie personnelle et a favoriser leur engagement
solidaire.

Etablir des stratégies transparentes de gestion des ressources humaines,
permettant d’assurer I'affectation de maniére équitable.

Assurer l'information de la population, de maniére générale et dans les lieux
visés, pour soutenir la responsabilité citoyenne des individus au regard de
leur propre santé et au regard de celle des autres.

3.Recourir aux antiviraux pour prévenir

3.1.

38

Le Comité recommande que la priorité, pour l'utilisation des antiviraux qui
sera retenue en prophylaxie, soit donnée a certains travailleurs de la santé
(et des services sociaux) qui assurent des soins critiques, dans des
conditions ou la protection personnelle peut étre difficile, qui font partie
d’équipes dédiées aux soins des patients atteints d’influenza ou qui ont une
responsabilité critique dans le contréle de la pandémie. Il apparait toutefois
raisonnable, a premiére vue, que les travailleurs de services essentiels au
fonctionnement de la société (eau, électricité, etc.) ne soient pas visés par la
prophylaxie mais plutét au niveau des groupes prioritaires pour le traitement.

3.1.1. Viser une identification la plus précise possible des travailleurs ainsi

Visés.
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3.2.

3.3.

3.4.

Réviser les scénarios de priorité afin d'inclure les médecins de premiére
ligne travaillant en cabinet privé ou, le cas échéant, a en préciser la
justification.

Que la décision de consolider la réserve publique®® s’ouvre & une
participation sociale permettant de discuter du niveau de risque acceptable.
Si I'investissement consenti pour consolider la réserve publique d’antiviraux
devait signifier une réduction significative au niveau des autres mesures (la
capacité de soutenir les efforts relatifs a la mise au point d'un vaccin, sa
production ou son achat ou la capacité a déployer 'ensemble des activités
requises pour une promotion de la santé efficace pour soutenir les individus
dans I'adoption de comportements aptes a les protéger), la justification de
consolidation pourrait s’en trouver affaiblie.

3.3.1. Etaler 'acquisition d’antiviraux supplémentaires dans le temps apparait

étre justifiable, permettant de soumettre la décision a la consultation et
permettant aussi, éventuellement, I'acces a de nouveaux antiviraux plus
performants et plus sécuritaires, moins a risque de développer de la
résistance.

3.3.2. Assurer la diversification des médicaments antiviraux et tenir compte

des dates de péremption du produit.

Ne pas interdire la constitution de réserves privées a moins de pouvoir
démontrer que cela empéche la consolidation nécessaire a la réserve
publique, seule justification qui paraisse raisonnable pour contraindre les
libertés individuelles.

3.4.1. Assurer une information juste a la population, aux entreprises ou

organismes privés, leur permettant de porter un jugement éclairé sur les
avantages et les risques de constituer une réserve privée, compte tenu
des autres mesures qui pourraient étre prises pour se protéger de la
maladie et compte tenu des risque de mésusage de ce médicament.
Cette information devrait soutenir les choix que les individus feront, et
non les dicter. Des justifications de santé publique pourraient toutefois
conduire a des recommandations précises (qui ne sont pas des
obligations) au regard des meilleurs choix sur le plan populationnel.

3.4.2. Assurer une formation adéquate du personnel de la santé (médecin,

infirmiére, pharmaciens, etc.) afin de leur permettre de répondre aux
questions de la population au regard de la constitution de réserves
privées d’antiviraux, incluant I'information sur les risques liés au
mésusage.

66. Dans son ensemble, incluant I'utilisation en traitement et en prophylaxie.
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4.

4.1.

4.2.

4.3.

5.1.

5.2.

6.1.

6.2.

40

Vacciner la population

Mettre en place des mécanismes de consultation avec la population et
différents groupes professionnels, afin de permettre une participation aux
choix collectifs de priorités.

Mettre en place des mécanismes de consultation avec différents groupes
professionnels (travailleurs de la santé) au regard des mesures qui leur
permettraient d’assurer le maintien de leur engagement professionnel tout en
les protégeant.

S’assurer des réserves du matériel nécessaire a I'application de la stratégie
vaccinale (seringues, par exemple) et de toute autre mesure liée a
I'application efficace et sécuritaire.

Mettre en place les mesures de santé publique

Développer les mesures de santé publique dans une perspective de
renforcement du potentiel des personnes et de solidarité, au sein des
communautés d’appartenance.

Identifier a 'avance et de maniére transparente les situations qui pourraient
justifier le recours & des mesures plus contraignantes ou a des mesures
encore plus exceptionnelles (la vaccination obligatoire, le cas échéant).

Dimension transversale :
communication et gouvernance du risque

Adopter une démarche proactive au regard de l'information diffusée et se
positionner les autorités de santé publique comme la source d’information
concernant tout ce qui regarde la pandémie, de maniere a éviter d'étre a la
remorque des médias. (assurer sa crédibilité et établir une relation de
confiance).

6.1.1. Former des porte-parole désignés pour assurer la cohérence des

messages.

6.1.2. Créer un partenariat avec les médias, par des mécanismes permettant

de partager I'information et les enjeux de la communication a la
population.

6.1.3. Diffuser I'information dans un temps opportun, qui permette a la

population ou aux intervenants et décideurs de s’approprier le contenu
et participer a la recherche de solutions.

Agir entre toute transparence, par la diffusion d’'une information claire, juste,
cohérente et transmise en temps opportun, favorisant une communication
efficace et respectueuse de I'autonomie des individus et de la communauté.

6.2.1. Reconnaitre la complexité des questions et la limite de la science a en

fournir les réponses.



Volet santé publique du Plan québécois de lutte a une pandémie d’'influenza — Mission santé Avis du CESP

6.3.

6.4.

6.5.

7.

7.1.

7.2.

6.2.2. Assurer I'adaptation de l'information (contenu et format) et son
accessibilité pour les groupes les plus vulnérables de la population par
exemple, en raison de difficultés liées a la compréhension de I'une ou
l'autre des langues officielles ou encore de personnes souffrant
d’isolement.

6.2.3. Considérer le soutien que pourraient apporter des groupes
communautaires prés de ces sous-groupes et, le cas échéant, assurer
l'information de ces groupes (ou une formation appropriée).

6.2.4. Etre vigilant au regard du risque de «raccourcis» qui favoriseraient des
messages chocs biaisés (ex inévitable pandémie).

Favoriser le débat public avec la population de maniére a entendre les
préoccupations de la population a saisir ce qu’elle comprend des enjeux et a
recevoir des suggestions de solutions.

6.3.1. Utiliser les mécanismes déja en place, tels les forums de la population,
pour engager un débat citoyen notamment autour des questions
relatives a la détermination des groupes prioritaires (notamment en ce
qui concerne les stratégies vaccinale et antivirale), ou a la constitution
de réserve privées d'antiviraux.

Favoriser les échanges avec les groupes d’intervenants concernés autour
des questions relatives a 'affectation des ressources professionnelles ou
des stratégies de prévention en milieu de soins.

Profiter du momentum existant, en cette phase prépandémique, pour
engager des discussions avec la population et les intervenants concernés
sur des questions qui renvoient a des choix de société.

Perspectives en vue de soutenir
I’application des mesures relatives
aux stratégies antivirale et vaccinale

Réfléchir aux dimensions éthiques relatives a I'application de la stratégie
antivirale, au moment d'une éventuelle pandémie : Comment garantir une
gestion la plus efficace et équitable possible entre les types d’utilisation ?
Jusqu’ou aller dans I'exigence de la démonstration d’éligibilité aux antiviraux
pour les individus s’identifiant comme appartenant a un groupe prioritaire ?

Considérer les enjeux éthiques particuliers a I'application de la stratégie vacci-
nale : comment s'assurer du respect des priorités établies ? L’exigence d’'une
preuve d’éligibilité (faire partie d’'un groupe prioritaire, en raison d’'une maladie
chronique, par exemple) est-elle réaliste a envisager ? Sur le plan moral (et
déontologique), comment justifier le refus de vacciner une personne qui ne
rencontrerait pas les éléments de preuve nécessaires ? Ces questionnements
dépassant le cadre du plan de lutte, le Comité offre toutefois son soutien pour
les aborder ultérieurement au présent avis.
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