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Avant-propos

Les flambées de maladies infectieuses sont
des périodes de grande incertitude. Les
événements se succédent, les ressources et
capacités, souvent limitées, sont davantage
mobilisées, et les décisions relatives a une
action de santé publique doivent étre

prises rapidement, méme si les données
sont insuffisantes. Dans cette situation, les
responsables de la santé publique et de
I'élaboration des politiques, les bailleurs de
fonds, les chercheurs, les épidémiologistes de
terrain, les premiers intervenants, les comités
d’éthique nationaux, les agents de santé et
les praticiens de la santé publique ont besoin
de s’appuyer sur des valeurs morales pour
prendre des décisions. La bioéthique place
I'individu au cceur du probléme, met en
évidence les principes qui doivent guider les
systémes de santé et fournit la justification
morale pour faire des choix, en particulier
lors d'une crise.

C’est pourguoi je me réjouis de
I'élaboration des Lignes directrices sur la
gestion des questions éthiques lors des
flambées de maladies infectieuses, qui
seront essentielles pour insérer I'éthique
dans le systtme mondial intégré d'alerte
et d'action pour les épidémies et autres
urgences de santé publique. Cette
publication aura également pour réle de
soutenir et de renforcer la mise en ceuvre et
I'application des politiques et programmes
dans ce contexte.

La recherche fait partie intégrante de
I'action de santé publique — pour connaitre

I'épidémie en cours mais aussi pour
constituer une base de données pour les
futures épidémies. Les travaux de recherche
pendant une épidémie vont d’études
épidémiologiques et socio-comportementales
a des essais cliniques et études de toxicité,
tous indispensables. Je constate avec

plaisir que les lignes directrices abordent

ce domaine important en formulant des
conseils sur la recherche et I'utilisation en
situation d'urgence d'interventions non
éprouvées mais également sur I'échange
rapide des données, voir: http://www.
who.int/ihr/procedures/SPG_data_sharing.
pdf?ua=1.

L'importance accordée a la communication
lors d’une flambée de maladie infectieuse
peut déterminer la réussite ou I'échec des
efforts de santé publique, et I'OMS prend
cette question tres au sérieux. Le présent
document énonce les principes éthiques
qui doivent guider la planification et la
mise en ceuvre de la communication a
tous les niveaux, des agents de premiére
ligne aux responsables de I'élaboration des
politiques.

Les lignes directrices sont le fruit du travail
d’un groupe international de parties
prenantes et d'experts, composé de
praticiens de la santé publique chargés

de gérer la riposte aux niveaux local,
national et international, de représentants
d’organisations non gouvernementales, de
directeurs d'organismes de financement,
de présidents de comité d'éthique, de

w
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responsables d'organismes nationaux

de réglementation, de représentants

des patients et de spécialistes dans les
domaines de I"éthique de santé publique,
de la bioéthique, des droits de I'homme, de

I'anthropologie et de I"épidémiologie. Je leur
suis reconnaissante pour leur soutien et leur
contribution.

Dre Marie-Paule Kieny

Sous-Directrice générale
Systémes de santé et innovation
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Introduction

Ces lignes directrices sont nées de
I'inquiétude de I'Organisation mondiale
de la Santé (OMS) quant aux questions
éthiques posées par la flambée de maladie
a virus Ebola en Afrique de I'Ouest en
2014-2016. L'Unité OMS Ethique de la
santé mondiale a lancé la riposte a cette
maladie immédiatement apreés I'avoir
déclarée «urgence de santé publique de
portée internationale » conformément

au Réglement sanitaire international
(2005) (RSI)." Cette déclaration a entrainé
la constitution d'un Comité d'éthique
puis d'un groupe de travail sur I'éthique,
chargé de formuler des conseils en
matiére d'éthique sur les questions et

préoccupations survenant lors de I'épidémie.

Il est apparu de plus en plus clairement
que les questions éthiques posées par la
maladie a virus Ebola correspondaient aux
préoccupations survenues lors d'autres
flambées de maladies infectieuses au
niveau international, notamment le
syndrome respiratoire aigu sévere (SRAS),
la grippe pandémique et la tuberculose
multirésistante. L'OMS a publié des lignes
directrices éthiques sur certaines de ces
flambées,?*+> cependant elles étaient
axées uniguement sur I'agent pathogéne
spécifique. Le présent document vise a
dépasser les questions spécifiques aux
agents pathogenes épidémiques particuliers
pour se concentrer sur les questions
éthiques transversales qui s'appliquent

aux flambées de maladies infectieuses

en général. Outre le fait d'énoncer des
principes généraux, il indigue comment ces

principes peuvent étre adaptés a différents
contextes épidémiologiques et sociaux.

Si nombre des questions éthiques qui

se posent lors des flambées de maladies
infectieuses sont identiques a celles que
I'on observe dans d'autres domaines

de la santé publique, le contexte d'une
flambée est particulierement complexe.

Les décisions pendant une flambée doivent
étre prises dans |'urgence, souvent dans

un contexte d’incertitude scientifique, de
perturbation sociale et institutionnelle et
dans un climat général de crainte et de
méfiance. Invariablement, les pays les plus
touchés par les flambées ont des ressources
limitées, des structures réglementaires

et juridiques sous-développées et des
systémes de santé qui n'ont pas la résilience
nécessaire pour faire face aux situations de
crise. Les pays en proie aux catastrophes
naturelles et aux conflits armés sont
particulierement exposés a ce risque, car
ces circonstances augmentent le risque

de flambées de maladies infectieuses tout
en réduisant les ressources et I'accés aux
soins. En outre, les flambées de maladies
infectieuses peuvent entrainer ou exacerber
des crises sociales, risquant d'affaiblir des
systémes de santé déja fragiles. Dans ce
contexte, étant donné qu'il est impossible
de répondre simultanément a tous les
besoins urgents, les décideurs sont
contraints de prendre en considération et
de classer par ordre de priorité des valeurs
éthiques potentiellement opposées. Les
contraintes liées au temps et aux ressources



peuvent forcer a prendre des mesures sans
la délibération minutieuse, I'ouverture

et la transparence qu’exige un processus
décisionnel éthigue rigoureux.

Ce document d’orientation sur les questions
éthiques qui surviennent précisément

dans le contexte de flambées de maladies
infectieuses vise a compléter les lignes
directrices existantes sur I'éthique en santé
publique. Il doit donc étre lu conjointement
avec des lignes directrices plus générales
sur des questions telles que la surveillance
de la santé publique, la recherche avec

des participants humains et la réponse aux
besoins des populations vulnérables.

Définir a I'avance des systémes et
procédures de prise de décision est le
meilleur moyen de garantir la prise de
décisions conformes a I'éthique en cas

de flambées de maladies infectieuses.

Les pays, les établissements de soins de
santé, les organisations internationales et
autres acteurs impliqués dans la riposte
aux épidémies sont encouragés a élaborer
des stratégies pratiques et des outils pour
appliquer les principes énoncés dans ce
document a leur situation spécifique, en
tenant compte des contextes sociaux,
culturels et politiques locaux. L'OMS
s’engage a fournir aux pays une assistance
technique dans leurs efforts.

Principes éthiques applicables

L'éthique impligue des jugements sur «la
maniéere dont nous devrions conduire nos
vies, c'est-a-dire nos actions, nos intentions
et notre comportement habituel »* Le
processus d'analyse éthique consiste

a identifier les principes concernés, les
appliquer a une situation particuliére et

se prononcer sur la facon de mettre en

balance des principes opposés lorsqu’il est
impossible de tous les satisfaire. Le présent
document d’orientation repose sur divers
principes éthiques, regroupés ci-dessous en
sept grandes catégories. Cette présentation
vise simplement a faciliter la lecture; les
autres facons de procéder sont tout aussi
légitimes.

Justice — Tel qu'utilisé dans ce document,
le terme justice englobe deux concepts
différents. Le premier est équité, qui fait
référence a la justice dans la répartition
des ressources, des opportunités et

des résultats. Les principaux éléments

de I'équité sont les suivants: traiter les

cas similaires de la méme facon, éviter

la discrimination et I'exploitation et

&tre sensible aux personnes qui sont
particulierement vulnérables aux préjudices
ou a l'injustice. Le second aspect est la
Justice procédurale, qui fait référence a

un processus équitable pour prendre des
décisions importantes. Les éléments de

la justice procédurale incluent le respect
de la procédure (aviser les personnes
intéressées et leur donner la possibilité
d'étre entendues), la transparence (fournir
des informations claires et précises sur le
fondement des décisions et le processus
par lequel elles sont prises), la pluralité/

la mobilisation de la communauté (faire
en sorte que toutes les parties prenantes
puissent participer aux décisions), la
responsabilité (attribuer et exercer les
responsabilités pour les décisions) et la
surveillance (garantir des mécanismes
appropriés pour le suivi et I'examen).

Bienfaisance — Le principe de
Bienfaisance fait référence aux actions
menées au bénéficie des autres, comme
les mesures pour soulager la douleur

et la souffrance des individus. Dans le
contexte de la santé publique, le principe

Xe]
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de bienfaisance souligne I'obligation

de la société de répondre aux besoins
élémentaires des individus et des
communautés, en particulier les besoins
humanitaires tels que alimentation, abri,
bonne santé et sécurité.

Utilité — Le principe d'utilité stipule que
les actions sont justes dans la mesure ou
elles favorisent le bien-étre des individus
ou des communautés. Les efforts pour
maximiser |'utilité nécessitent de prendre
en compte la proportionnalité (mettre en
balance les avantages potentiels d'une
activité et les risques de préjudices)

et I'efficience (obtenir un maximum
d’'avantages pour un minimum de codt).

Respect des personnes — Ce principe fait
référence au fait de traiter les individus sur
la base de la reconnaissance de I"'humanité,
de la dignité et des droits fondamentaux
que nous avons en commun. Un aspect
central de ce principe est le respect de
I'autonomie, qui exige de laisser les
individus faire leur propre choix, en fonction
de leurs valeurs et de leurs préférences.

Le consentement éclairé, processus qui
consiste pour une personne compétente a
autoriser une action en étant suffisamment
informée, sans coercition ou incitation
indue, est un moyen de mettre en ceuvre ce
principe. Lorsque des personnes ne sont pas
en mesure de prendre une décision, il peut
s'avérer nécessaire que d'autres personnes
se chargent de protéger leurs intéréts. Le
respect des personnes implique également
de préter attention aux valeurs telles que la
vie privée et la confidentialité, ainsi qu’aux
croyances sociales, religieuses et culturelles
et aux relations importantes, dont les

liens familiaux. Finalement, le respect des
personnes nécessite la transparence et

la vérité dans le contexte des activités de
santé publique et de recherche.

Liberté — La liberté englobe une large
gamme de libertés sociales, religieuses et
politiques, comme la liberté de mouvement,
la liberté de réunion pacifique et la liberté
d’expression. De nombreux aspects de la
liberté sont protégés en tant que droits
fondamentaux de la personne.

Réciprocité — La réciprocité consiste

en un «retour adapté et proportionnel »
pour les contributions des personnes.® Les
politiques qui encouragent la réciprocité
peuvent étre un important moyen de
promouvoir le principe de justice, car elles
permettent de remédier aux disparités
injustes dans la répartition des avantages et
des inconvénients des efforts de riposte aux
épidémies.

Solidarité — La solidarité est une

relation sociale qui unit un groupe,

une communauté, une nation, voire la
communauté internationale.” Le principe
de solidarité justifie une action collective
face a des menaces communes. Il soutient
également les efforts pour surmonter les
inégalités qui compromettent le bien-étre
des minorités et des groupes qui souffrent
de discrimination.

Application pratiques

L'application des principes éthiques
devrait, autant que possible, reposer sur
des données factuelles. Par exemple, pour
déterminer si une action particuliére peut
étre utile, les décideurs doivent s’appuyer
sur les données scientifiques disponibles
relatives aux avantages et inconvénients
escomptés de cette action. Plus |'action
proposée est intrusive, plus il faut disposer
d’'éléments solides pour prouver qu’elle
permettra d'atteindre |'objectif escompté.
En I'absence de données spécifiques, les



décisions doivent reposer sur de solides
arguments raisonnés ainsi que sur des
données issues de situations analogues,
dans la mesure du possible.

En mettant en balance des principes opposés
lors des flambées de maladies infectieuses,
les pays doivent respecter leurs obligations
aux termes des accords internationaux
relatifs aux droits de I'hnomme. Les Principes
de Syracuse concernant les dispositions du
Pacte international relatif aux droits civils

et politiques qui autorisent des restrictions
ou des dérogations (les « Principes de
Syracuse »)® constituent un cadre largement
accepté pour évaluer le bien-fondé de la
restriction de certains droits fondamentaux
de la personne dans des situations
d’urgence. lIs stipulent que toute restriction
des droits de I'hnomme doit étre appliquée
conformément a la loi et étre conforme a
un objectif Iégitime d'intérét général. En
outre, la restriction doit étre strictement
nécessaire et il ne doit pas exister d'autres
moyens moins interventionnistes pour
atteindre le méme objectif. Finalement, la
restriction doit étre fondée sur des données
scientifiques et non imposée de facon
arbitraire, déraisonnable, ou discriminatoire.
Pour des raisons pragmatiques et éthiques,
il est capital de préserver la confiance de la
population dans les efforts de riposte aux
épidémies. Cela n'est possible que si les
responsables de |'élaboration des politiques
et les intervenants ont un comportement
digne de confiance en appliquant les
principes de procédure de facon équitable
et homogeéne, en étant ouverts a la révision
sur la base de nouvelles informations et en
faisant vraiment participer les communautés
touchées. En outre, une approche
synchronisée est indispensable au succes

de tout effort de riposte. Tous les membres
de la communauté internationale doivent
agir de facon solidaire, car tous les pays ont

la méme vulnérabilité face a la menace de
maladies infectieuses.

Comment les lignes
directrices ont été élaborées

De nombreuses personnes ont contribué a
I'élaboration de ce document, directement
ou indirectement, a commencer par le
comité d'éthique qui a été convoqué par
le Directeur général le 11 aolt 2014,

et les groupes de travail ad hoc sur
I'éthique qui se sont réunis a Geneve
(Suisse), entre ao(t et octobre 2014 pour
fournir des orientations sur |"utilisation
d’interventions non homologuées lors de
la flambée de maladie a virus Ebola en
Afrique de I'Ouest. Suite a cela, en mai
2015, un groupe composé de spécialistes
et de parties prenantes s'est réuni a

Dublin (Irlande) en vue d’examiner les
déclarations éthiques sur les flambées de
maladies infectieuses et d’élaborer une
méthodologie pour créer un document plus
complet. Afin de contribuer a ce processus,
une analyse et une synthése de tous les
documents d’orientation existants sur les
considérations éthiques lors des flambées
de maladies ont été effectuées (Annexe

1). Sur la base des enseignements tirés

des précédentes flambées, en particulier
les récentes expériences avec Ebola, les
participants ont souligné la nécessité de
formuler des orientations qui pourraient
étre adaptées a différents contextes
épidémiologiques, sociaux et économiques.
lls ont également discuté de I'importance
de se concentrer sur des questions plus
larges de gouvernance sanitaire mondiale,
mobilisation des communautés, production
de connaissances et établissement de
priorités. Finalement, les participants

ont souligné qu'il était urgent d'élaborer
des outils opérationnels concrets pour
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aider les personnes intervenant dans les
efforts de riposte aux épidémies a intégrer
les orientations éthiques dans la prise

de décisions pratiques. Le groupe s'est

de nouveau réuni en novembre 2015 a
Prato (Italie) pour examiner une version
préliminaire des lignes directrices et
discuter avec d'autres spécialistes et parties
prenantes, y compris des survivants de la
derniere flambée de maladie a virus Ebola.
A l'issue de cette réunion, une nouvelle
version a été élaborée et transmise pour
étre soumise a un examen par les pairs

au niveau international. Les noms des
spécialistes qui ont participé a ces réunions
pour élaborer les lignes directrices figurent
en Annexe 2.

Ce document est organisé autour de 14
lignes directrices spécifiques, chacune

portant sur des aspects essentiels de

la planification et de la riposte en cas
d’'épidémie. Chaque ligne directrice est
introduite par une série de questions qui
illustrent la portée de la question éthique,
suivies par une discussion plus détaillée
qui expose les droits et obligations des
parties prenantes concernées. Nous
espérons que ce document sera utile
aux responsables de |'élaboration des
politiques, aux professionnels de la santé
publique, aux intervenants de premiére
ligne, aux chercheurs, aux sociétés
pharmaceutiques et celles qui vendent
du matériel médical ainsi qu’a d'autres
organismes compétents intervenant
dans les efforts de planification et de
riposte en cas de flambées de maladies
infectieuses dans les secteurs privé et
public.



i
Maladie a virus Ebola en RDC
Source: OMS




Lignes
directrices




1. Obligations des gouvernements et
de la communauté internationale

Questions traitées:

leurs frontieres ?

surveillance et de préparation ?

N

e Quelles sont les obligations des gouvernements en matiére de prévention et de
riposte face aux flambées de maladies infectieuses ?

e Pourquoi les obligations des gouvernements en matiere de prévention et de
riposte face aux flambées de maladies infectieuses s'étendent-elles au-dela de

e Quelles sont les obligations des pays de participer aux efforts internationaux de

e Quelles sont les obligations des gouvernements de fournir une assistance
financiére, technique et scientifique aux pays qui en ont besoin ?

Les gouvernements peuvent jouer un role
essentiel dans la prévention et la riposte

aux flambées de maladies infectieuses

en améliorant les conditions sociales et
environnementales, en garantissant des
systémes de santé performants et accessibles
et en menant des activités de prévention

et de surveillance de la santé publique.
Collectivement, ces actions peuvent réduire
considérablement la propagation des maladies
a potentiel épidémique. Elles permettent
également de garantir la possibilité d'une
riposte de santé publique efficace en cas
d'épidémie. Les gouvernements ont pour
obligation éthique de garantir les capacités

a long terme des systémes nécessaires

pour mener a bien des efforts efficaces de
prévention et de riposte aux épidémies.

Les pays ont des obligations a I'égard
des personnes a l'intérieur de leurs
frontiéres mais aussi de la communauté

internationale plus large. Comme indiqué
par le Comité des droits économiques,
sociaux et culturels des Nations Unies,

«VU gue certaines maladies sont aisément
transmissibles au-dela des frontiéres d'un
Etat, la communauté internationale doit
collectivement s'atteler a ce probléme. Il
est, en particulier, de la responsabilité et de
I'intérét des Etats parties économiquement
développés d'aider & cet égard les Etats en
développement plus démunis. »°

Ces obligations refletent la réalité pratique
selon laguelle les flambées de maladies
infectieuses ne respectent pas les frontieres
nationales, et qu'une flambée dans un pays
peut menacer le reste du monde.

L'obligation des pays a tenir compte des
besoins de la communauté internationale
n'est pas valable uniquement en cas

de situations d’urgence. En effet, elle
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requiert une attention soutenue pour éthiques de solidarité et de réciprocité. En
améliorer les déterminants sociaux des outre, les pays doivent élaborer des plans
problémes qui contribuent aux flambées de préparation aux flambées de maladies
de maladies infectieuses, notamment la infectieuses et autres catastrophes
pauvreté, I'acces limité a I'éducation et les potentielles et fournir aux établissements
systémes d’approvisionnement en eau et de santé des orientations pour leur mise
d'assainissement inadaptés. en ceuvre.

Fournir une assistance financiére,
technique et scientifique — Les

pays ayant les ressources nécessaires
pour fournir une assistance extérieure
doivent soutenir les efforts mondiaux
en termes de préparation et de

riposte aux épidémies, y compris la
recherche-développement de produits
diagnostiques, traitements et vaccins
pour les agents pathogenes a potentiel
épidémique. Ce soutien doit compléter
les efforts permanents pour renforcer
les capacités locales en matiere de santé
publique ainsi que les systemes de soins
de santé primaires dans les pays les plus
exposés au risque de préjudice dus aux
flambées de maladies infectieuses.

—_
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Les principaux aspects des obligations
des gouvernements et de la communauté
internationale sont les suivants:

e Veiller au nombre suffisant de lois
nationales sur la santé publique —
Comme évoqué ultérieurement dans ce
document, certaines mesures de santé
publigue pouvant s'avérer nécessaires
lors d'une flambée de maladie infectieuse
(par ex. restrictions de la liberté de
mouvement) dépendent de |'existence de
fondements juridiques clairs pour I'action
du gouvernement, ainsi que d'un systéme
pour la surveillance et I'examen. Tous les
pays doivent vérifier que leur législation
en matiére de santé publique accorde
assez de pouvoir au gouvernement pour
riposter efficacement a une épidémie tout
en protégeant comme il se doit les droits
fondamentaux des individus.

* Participer aux efforts internationaux
en matiére de surveillance et de
préparation — Tous les pays doivent
assumer leurs responsabilités au titre du
RSI pour participer en toute honnéteté
et toute transparence aux efforts
internationaux de surveillance. Cela
inclut notifier rapidement les événements
pouvant constituer une urgence de santé
publique de portée internationale, quelles
que soient les éventuelles conséquences
négatives, comme une éventuelle baisse
du commerce ou du tourisme. L'obligation
de notification rapide a la communauté s—
internationale découle non seulement du ! Grippe aviaire entindo
texte du RSI mais également des principes Source: Gary Tai_—
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2. Impliquer la communauté locale

Questions traitées:

de mobilisation communautaire ?

infectieuses ?

N

e Pourquoi la mobilisation communautaire est-elle un élément essentiel des efforts
de riposte aux maladies infectieuses ?

e Quelles sont les caractéristiques d'une approche centrée sur la communauté pour
la riposte aux flambées de maladies infectieuses?

e Que doivent faire les décideurs des contributions qu'ils recoivent lors des activités

® Quel est le réle des médias dans les efforts de riposte aux flambées de maladies

Tous les aspects des efforts de riposte aux
flambées de maladies infectieuses doivent
étre soutenus par un engagement précoce
et permanent auprés des communautés
touchées. Outre son importance

sur le plan éthique, la mobilisation
communautaire est essentielle pour
obtenir et garder la confiance et préserver
I"ordre social.

Afin d’impliquer pleinement les
communautés dans les efforts de
planification et de riposte aux flambées de
maladies infectieuses, il convient de prendre
en compte les aspects suivants:

e Ouverture — Toutes les personnes
risquant d'étre touchées doivent avoir
la possibilité de se faire entendre a
toutes les étapes de la planification et
de la riposte a la flambée de maladie
infectieuse, que ce soit directement
ou par des représentants légitimes.

Des plateformes et des outils de
communication adéquats doivent
étre mis en place pour faciliter la
communication du public avec les
autorités sanitaires.

e Situations de vulnérabilité
particuliére — Comme évoqué plus
en détail dans la ligne directrice 3,

il convient de faire particulierement
attention a ce que les personnes

les plus exposées au préjudice ou a
I'injustice lors des flambées de maladies
infectieuses puissent participer aux
décisions relatives a la planification

et a la riposte. Les responsables de la
santé publique doivent étre conscients
du fait que ces personnes peuvent étre
méfiantes a I’égard du gouvernement
et des autres institutions et faire des
efforts particuliers pour les inclure
dans les plans de mobilisation des
communautés.
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Ouverture a d’autres perspectives —
Les efforts de communication doivent étre
concus pour faciliter un véritable dialogue,
plutdt que comme un simple moyen
d'annoncer des décisions qui ont déja été
prises. Les décideurs doivent étre préts

a admettre d'autres approches et a en
discuter, ainsi qu'a revoir leurs décisions
en fonction des informations qu'ils
recoivent. S'adresser tot a la communauté
et faire en sorte de tenir compte

des intéréts de toutes les personnes
potentiellement touchées peut contribuer
largement a instaurer la confiance et
donner aux communautés les moyens de
participer a un véritable dialogue.

Transparence — Le principe éthique

de transparence exige que les décideurs
expliguent publiquement sur quoi
reposent leurs décisions, dans un langage
adapté sur le plan linguistique et culturel.
Lorsque des décisions doivent étre prises
sur la base d'informations incertaines, il
convient de les reconnaftre explicitement
et d’en informer le public.

Responsabilisation — Le public doit
savoir qui est responsable de la prise

de décision et de la mise en ceuvre en
matiére de riposte aux flambées, et
comment il peut contester les décisions
qu'il juge inappropriées.

Les médias joueront un réle important
dans tout effort de riposte aux flambées
de maladies infectieuses. Il est donc
important de veiller a ce qu'ils aient
accés en temps voulu a des informations
précises sur la maladie et sa prise

en charge. Les gouvernements, les
organisations non gouvernementales et
les établissements universitaires doivent
faire en sorte de soutenir la formation
des médias sur les concepts scientifiques
importants et les techniques pour
communiquer des informations sur les
risques sans alarmer inutilement. Il est
important que les employés du secteur
de la santé publique susceptibles de
communiquer avec les médias sur les
guestions de santé publique suivent

une formation sur la facon de procéder.
De leur coté, les médias ont pour
responsabilité de fournir des informations
précises, factuelle et équilibrées. Il s'agit
d'un élément important de I'éthique des
médias.




3. Situations de vulnérabilite

particuliére

Questions traitées:

maladie infectieuse ?

davantage de besoins en ressources ?

N

Certains individus ou groupes sont plus
vulnérables que d’autres face au préjudice
ou a l'injustice lors des flambées de
maladies infectieuses. Les responsables
politiques et les intervenants en cas
d'épidémie doivent élaborer des plans pour
répondre aux besoins de ces individus et
groupes avant une flambée et, en cas de
flambée, faire des efforts raisonnables pour
veiller a ce que ces besoins soient vraiment
satisfaits. Pour ce faire, il convient de porter
une attention continue a la mobilisation
communautaire et a I"élaboration de
réseaux sociaux actifs entre les représentants
de la communauté et les acteurs publics.

Les efforts pour lutter contre les facons dont les
individus et groupes peuvent étre vulnérables
doivent tenir compte des points suivants:

~

e Pourquoi certains individus et groupes sont-ils considérés comme particulierement
vulnérables pendant les flambées de maladies infectieuses ?

e Quelle incidence la vulnérabilité peut-elle avoir sur les capacités d'une personne a
accéder aux services pendant les flambées de maladies infectieuses ?

e Quelle incidence la vulnérabilité peut-elle avoir sur la propension et la capacité
d’une personne a partager et recevoir des informations pendant une flambée de

e Pourquoi la stigmatisation et la discrimination constituent-elles des risques
particuliers lors de flambées de maladies infectieuses ?

e En quoi les personnes vulnérables risquent-elles de souffrir de maniére
disproportionnée des efforts de riposte aux maladies infectieuses, ou avoir

Difficulté d’accés aux services

et ressources — Nombre des
caractéristiques qui contribuent a la
vulnérabilité sociale peuvent compliquer
I'acces aux services nécessaires. Par
exemple, les personnes avec un
handicap physique peuvent avoir des
problémes de mobilité qui rendent les
déplacements difficiles voire impossibles,
méme sur de courtes distances. D'autres
personnes socialement vulnérables
peuvent ne pas avoir acces a des
transports sars et fiables ou avoir des
responsabilités familiales qui font qu'il
leur est difficile de quitter leur domicile.
En outre, les personnes vulnérables
risquent de ne pas avoir acces aux
ressources nécessaires comme de |'eau
potable ou des moustiquaires pour
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limiter le risque de contracter une
maladie transmise par les moustiques.

Nécessité de stratégies de
communication efficaces

différentes — Certains types de
vulnérabilité peuvent entraver les
capacités d'une personne a transmettre
ou recevoir des informations. Les
obstacles a la communication peuvent
étre dus a un large éventail de facteurs,
incluant sans s'y limiter, I'analphabétisme,
la mauvaise connaissance de la langue
locale ou officielle, des déficiences
visuelles ou auditives, un isolement

social ou I'absence d'accés a Internet et
autres services de communication. De

ce fait, il est difficile pour les individus

de recevoir les messages de santé
publique nécessaires ou de participer
pleinement aux activités de mobilisation
communautaire. Afin de surmonter ces
obstacles, les messages doivent étre
délivrés en plusieurs formats (par ex.
radio, SMS, panneaux d'affichage, dessins
animés) ainsi que par une communication
orale directe avec les principales parties
prenantes. Les autorités sanitaires ne
doivent pas partir du principe que le
public va chercher les informations, mais
doivent au contraire prendre l'initiative de
dialoguer avec les populations concernées
ou gu'elles se trouvent.

Impact de la stigmatisation et de

la discrimination — Les membres de
groupes socialement défavorisés sont
souvent confrontés a une stigmatisation
et une discrimination importantes,

qui peuvent étre exacerbées dans les
situations d'urgence de santé publique
caractérisées par la peur et la méfiance.
Les personnes chargées de la riposte aux
flambées de maladies infectieuses doivent
faire en sorte que tous les individus soient
traités de facon équitable quel que soit
leur statut social ou leur «valeur» percue

pour la société. Elles doivent également
prendre des mesures pour prévenir la
stigmatisation et la violence sociale.

Poids disproportionné des mesures
de riposte aux flambées —

Méme lorsque les mesures de santé
publique sont concues avec les
meilleures intentions, elles peuvent
par inadvertance faire peser un poids
disproportionné sur des populations
particulieres. Par exemple, les mises en
quarantaine qui imposent aux individus
de rester chez eux peuvent avoir des
conséquences dévastatrices pour les
personnes contraintes de quitter leur
maison pour obtenir des produits

de premiere nécessité tels que I'eau
potable ou la nourriture. De méme, les
mesures de distanciation sociale telles
que la fermeture des écoles peuvent
faire peser un poids disproportionné
sur les enfants dont I'acces a des repas
réguliers dépend de la fréquentation
de I'école ainsi que sur les parents

qui travaillent qui risquent de n’avoir
personne pour s'occuper des enfants.

Besoin accru en ressources — |l est
parfois nécessaire d'utiliser des ressources
supplémentaires pour s'adapter

aux besoins des personnes rendues
particuliérement vulnérables par leur
situation. Dans certains cas, ces ressources
sont relativement minimes, comme
embaucher un interpréte pour faire en
sorte qu’un forum sur la mobilisation
communautaire soit accessible aux
membres d'un groupe linguistique
minoritaire. Dans d’autres cas, elles
peuvent étre plus importantes, comme
lorsque des équipes de santé mobiles
sont constituées pour distribuer des
vaccins et des traitements dans des zones
rurales difficiles d'accés. Il est légitime de
tenir compte des colts pour déterminer
si une adaptation particuliere se justifie;



en effet, le but de maximiser I'utilité exige
de procéder a ces évaluations. Toutefois,
bien qu'il soit important de conserver des
ressources limitées, le principe de I'équité
peut parfois justifier de fournir davantage
de ressources aux personnes qui ont le
plus besoin.

Risque de violence accru — Les
flambées de maladies infectieuses
peuvent exacerber les troubles sociaux,
accroftre la criminalité et induire un
comportement violent, en particulier
contre les groupes vulnérables comme
les populations minoritaires ou les

migrants. De plus, les mesures de

santé publigue telles que l'isolement a
domicile, la quarantaine ou la fermeture
des écoles et des lieux de travail peuvent
entrainer de la violence, en particulier
contre les femmes et les enfants. Les
responsables des efforts de planification
et de riposte en cas de flambée doivent
étre préparés a |'éventualité que des
populations spécifiques soient désignées
comme étant la cause de la flambée ou
de la transmission; il convient d'élaborer
des stratégies en amont pour protéger
les membres de ces groupes d'un risque
de violence accru.

Un médecin effectue une visite dans un hopital
soutenu par MSF a Aweil, Bahr el Ghazal du Nord,
au Soudan du Sud, en 2011

Source: Siegfried Modola/IRIN
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4. Allocation de maigres ressources

Questions traitées:

N

~

e Quel type de décisions relatives a I'allocation de ressources faut-il prendre lors des
flambées de maladies infectieuses ?

e Comment les principes d'utilité et d'équité s’appliquent-ils aux décisions relatives
a I'allocation de maigres ressources lors des flambées de maladies infectieuses?

e Comment le principe de réciprocité s'applique-t-il aux décisions relatives a
I'allocation de maigres ressources lors des flambées de maladies infectieuses?

e Quelles considérations de procédure s'appliquent aux décisions relatives a
I'allocation de maigres ressources lors des flambées de maladies infectieuses?

e Quelles sont les obligations des prestataires de soins vis-a-vis des personnes qui n‘ont
pas acces aux ressources salvatrices lors des flambées de maladies infectieuses ?

Les flambées de maladies infectieuses
peuvent rapidement submerger les
capacités des gouvernements et des
systémes de santé, les obligeant a
prendre des décisions difficiles quant

a l'allocation de ressources limitées.
Certaines de ces décisions peuvent
concerner des interventions médicales,
comme l'attribution de lits d’hépital, de
médicaments et de matériel médical.
D’autres peuvent étre liées a des
questions plus larges sur la facon dont
les ressources en santé publique doivent
étre utilisées. Par exemple, comment
les ressources limitées doivent-elles étre
réparties entre des activités telles que la
surveillance, la promotion de la santé,
et la mobilisation communautaire ? Les

ressources humaines devraient-elles se
consacrer a la recherche des contacts

au détriment possible de la prise en
charge des patients ? Les fonds limités
doivent-ils étre utilisés pour améliorer les
installations d’approvisionnement en eau
et d'assainissement ou pour construire des
locaux de quarantaine?

Les flambées de maladies infectieuses sont
également en concurrence avec d'autres
guestions de santé publique importantes
pour I'attention et les ressources. Par
exemple, I'une des conséquences de la
flambée de maladie a virus Ebola a été un
acces réduit aux services de soins généraux
dd a I'augmentation du nombre de patients
d’'une part et de cas de maladie et de déces



chez les agents de santé d'autre part. De ce
fait, les décés dus a la tuberculose, au virus
de I'immunodéficience humaine (VIH) et au
paludisme ont augmenté considérablement
pendant cette période.™

Les gouvernements, établissements de soins
et autres intervenants dans les efforts de
riposte doivent se préparer a ces situations en
élaborant des lignes directrices sur I'allocation
de maigres ressources en cas de flambée.

Ces lignes directrices doivent étre élaborées
selon un processus ouvert et transparent
impliquant une large contribution des parties
prenantes et, dans la mesure du possible, étre
intégrées dans des documents écrits formels
qui établissent des priorités et des procédures
claires. Les personnes chargées d'élaborer

ces lignes directrices doivent prendre en
considération les points suivants:

e Mise en balance des considérations
d’utilité et d'équité — Les décisions
relatives a I'allocation de ressources
doivent reposer sur les principes
d'utilité et d'équité. Le premier
suppose d'allouer les ressources en
vue de maximiser les avantages et de
minimiser les inconvénients, tandis que
le second suppose de préter attention
a la juste répartition des avantages et
des inconvénients. Dans certains cas,
une répartition égale des avantages et
des inconvénients peut étre considérée
comme juste, mais dans d’autres
cas, il peut étre plus juste d'accorder
la préférence aux groupes les plus
défavorisés, comme les pauvres, les
malades ou les personnes vulnérables. Il
n'est pas toujours possible de concilier
parfaitement utilité et équité. Par
exemple, la mise en place de centres de
traitement dans de grands sites urbains
favorise I'utilité car cela permet de
traiter un grand nombre de personnes

avec relativement peu de ressources.
Cependant, ce genre d'approche peut
étre contraire au principe d’équité si
cela implique de consacrer moins de
ressources aux communautés isolées
dans les zones rurales éloignées. Il
n’existe pas une fagcon unique de
résoudre |'éventuel conflit entre

utilité et équité; I'important est que
les décisions soient prises selon un
processus participatif et transparent qui
tient compte des circonstances locales.

Définir I'utilité sur la base des
considérations liées a la santé —
Pour appliquer le principe éthique
d'utilité, il faut dans un premier temps
définir le type de résultats qui seront
considérés comme des améliorations du
bien-étre. En général, I'accent doit étre
mis sur les avantages liés a la santé des
mécanismes d’allocation, qu'ils soient
définis en termes de nombre total de
vies sauvées, de nombre total d'années
de vie gagnées ou de nombre total
d'années de vie ajustées sur la qualité
de vie gagnées. Pour cette raison, s'il le
fait de donner la priorité aux personnes
indispensables a la gestion d'une
flambée peut étre conforme a I'éthique,
il n"est pas approprié de donner la
priorité a des personnes sur la base de
considérations de valeur sociale non
lies a la dispense de services critiques
nécessaires a la société.

Préter attention aux besoins des
populations vulnérables — En
appliquant le principe éthique d'équité,
il convient d’accorder une attention
particuliére aux individus et groupes

qui sont les plus vulnérables face a la
discrimination, a la stigmatisation ou a
I'isolement, comme indiqué dans la ligne
directrice 3. Il faut faire particulierement
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attention aux personnes qui sont
confinées dans des établissements, ou
elles sont fortement dépendantes des
autres et potentiellement exposées a des
risques d'infection plus importants que les
personnes vivant dans la communauté.

Rempilir les obligations de réciprocité
a l'égard de ceux qui contribuent
aux efforts de riposte aux flambées
de maladies infectieuses — Le
principe éthique de réciprocité suppose
que la société soutienne les personnes
qui sont exposées a un poids ou un
risque disproportionné en protégeant
le bien public. Ce principe justifie
d’accorder un acces prioritaire aux
maigres ressources aux personnes qui
prennent des risques pour leur propre
santé ou vie afin de contribuer aux
efforts de riposte aux flambées.

Dispenser des soins palliatifs et de
soutien aux personnes n’ayant pas
acces aux ressources salvatrices —
Méme lorsqu'il est impossible de fournir
des ressources médicales salvatrices a
toutes les personnes qui en ont besoin,
il convient de faire en sorte qu’aucun
patient ne soit abandonné. Pour ce faire,
il faut veiller a ce que des ressources
adéquates soient consacrées a la
dispense de soins palliatifs et de soutien.

L'application des principes d'allocation
devrait tenir compte des points suivants:

Application uniforme — Les principes
d’allocation doivent étre appliqués

de maniere uniforme, a la fois dans

les institutions individuelles et, dans

la mesure du possible, dans les zones
géographiques. Il convient d’élaborer
des outils pour la prise de décision afin
de veiller a ce que les cas similaires
soient traités de la méme facon, et

que personne ne recoive un traitement
meilleur ou pire en fonction de son
statut social ou autres facteurs non
explicitement reconnus dans le plan
d'application. Des efforts doivent étre
faits pour éviter une discrimination
systémique involontaire dans le choix ou
I'application des méthodes d'allocation.

Résolution des conflits — ||

convient d'élaborer des mécanismes
pour résoudre les désaccords sur
I'application des principes d'allocation;
ces mécanismes doivent faire en sorte
que toute personne estimant que les
principes d'allocation n'ont pas été
correctement appliqués ait acces a

des processus d’examen impartiaux et
responsables et puisse étre entendue.

Eviter la corruption — La corruption
dans le secteur de la santé peut

étre exacerbée lors des flambées de
maladies infectieuses si de nombreux
individus sont en concurrence pour
avoir accés a des ressources limitées.
Des efforts doivent étre faits pour veiller
a ce que les personnes intervenant dans
I'application des systémes d'allocation
n'acceptent ou ne donnent aucun pot-
de-vin ou ne se livrent a aucune autre
activité de corruption.

Séparation des responsabilités —
Dans la mesure du possible,
I'interprétation des principes d'allocation
ne doit pas étre confiée aux cliniciens
qui ont des relations professionnelles
entrainant une obligation éthique de
défendre les intéréts de patients ou
groupes spécifiques. Au contraire, les
décisions doivent étre prises par des
cliniciens qualifiés qui n"ont aucune
raison personnelle ou professionnelle
de défendre un patient ou groupe par
rapport a un autre.



5. Surveillance de la santé publique

Questions traitées:

infectieuses ?

des activités de surveillance?

N

e Quel role joue la surveillance dans les efforts de riposte aux flambées de maladies

e Les activités de surveillance doivent-elles étre soumises a un examen éthique ?

e Quelles sont les obligations des instances chargées des activités de surveillance en
matiére de protection de confidentialité des informations collectées ?

e Existe-t-il des circonstances dans lesquelles les individus doivent donner leur
consentement pour les activités de surveillance ou avoir la possibilité de se retirer

e Quelles obligations ont les personnes chargées de la surveillance de divulguer les
informations qu’elles collectent aux individus et communautés ?

L'observation systématique et la collecte de
données sont des composantes essentielles
des interventions d’urgence, tant pour
orienter la gestion de la flambée en cours
que pour contribuer a la prévention de
futures flambées et a la riposte. Méme

si ces activités ne sont pas considérées
comme une recherche a des fins
réglementaires, il convient de procéder a
une analyse éthique pour veiller a ce que les
informations personnelles soient protégées
contre les préjudices physiques, juridiques,
psychologiques et autres. Les pays doivent
envisager d’organiser des systémes pour la
surveillance éthique des activités de santé
publique, adaptés aux objectifs, méthodes,
risques et avantages des activités, ainsi
qu’a la mesure dans laquelle les activités
impliquent des individus ou des groupes

qui se trouvent dans une situation pouvant
les rendre vulnérables. Que ces systemes
soient adoptés ou pas, |'analyse éthique
des activités de santé publique doit étre
conforme aux normes acceptées d'éthique
de santé publique et effectuée par des
individus ou des instances qui peuvent étre
tenus responsables de leurs décisions.

La garantie d'une surveillance de qualité,
adaptée sur le plan éthique, est rendue
difficile par au moins deux facteurs.
Premiérement, la Iégislation relative a la
surveillance d’une juridiction a I'autre peut
étre inutilement complexe ou divergente.
Deuxiemement, les activités de surveillance
auront lieu dans des juridictions avec
différents niveaux de ressources, ce qui
peut perturber la qualité et la fiabilité
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des données. Ces problémes risquent
d'étre exacerbés lors d'une flambée de
maladie infectieuse, nécessitant d'urgence
une planification minutieuse et une
collaboration internationale. Les questions
spécifiques a traiter incluent les suivantes:

e Protéger la confidentialité des
informations personnelles — La
divulgation non autorisée
d’informations personnelles collectées
lors d’une flambée de maladie
infectieuse (nom, adresse, diagnostic,
antécédents familiaux, etc.) peut
exposer les individus a des risques
importants. Les pays doivent veiller a
|'existence d'une protection adéquate
contre ces risques, notamment des
lois qui préservent la confidentialité
des informations obtenues par des
activités de surveillance et qui limitent
strictement les circonstances dans
lesquelles ces informations peuvent
étre utilisées ou divulguées a des fins
différentes de celles pour lesquelles
elles ont été initialement collectées.
L'utilisation et la communication de

données de surveillance non agrégées a

des fins de recherche doit étre soumise
a I'approbation d'un comité d’éthique
de la recherche diiment constitué et
qualifié.

o Evaluer I'importance de la
participation universelle — La
surveillance de la santé publique
est généralement obligatoire, sans
possibilité pour I'individu de refuser.
La collecte obligatoire d'informations
de surveillance est conforme aux
régles d'éthique pour des raisons

d'intérét public si un autorité publique
responsable a déterminé que la
participation universelle était nécessaire
pour atteindre des objectifs de santé
publique impérieux. Cependant, il

ne faut pas partir du principe que

les activités de surveillance doivent
toujours étre obligatoires. Les instances
chargées de concevoir et d'approuver
les programmes de surveillance doivent
évaluer si le fait d’autoriser les individus
a se retirer d'activités de surveillance
particulieres est pertinent, en tenant
compte de la nature et du niveau de
risques individuels impliqués et de la
mesure dans laguelle cette autorisation
nuirait aux objectifs de santé publique
de I'activité.

Divulguer des informations aux
individus et communautés — Que les
individus aient la possibilité de se retirer
des activités de surveillance ou pas, le
processus de surveillance doit étre mené
en toute transparence. Les individus et
les communautés doivent au minimum
connaitre le type d'informations qui
seront collectées sur eux, a quelles fins
elles seront utilisées, et les circonstances
dans lesquelles elles peuvent étre
partagées avec des tiers. En outre, les
informations relatives aux résultats de
I'activité de surveillance doivent étre
mises a disposition dés que possible,
dans la mesure du raisonnable. Une
attention particuliére doit étre accordée
a la facon dont ces informations sont
communiguées, afin de minimiser le
risque que les sujets de la surveillance
soient confrontés a la stigmatisation ou
a la discrimination.



6. Restrictions a la liberteée de

mouvement

Questions traitées:

liberté de mouvement?

a la liberté de mouvement?

N

e Dans quelles circonstances la restriction a la liberté de mouvement d'un individu
est-elle légitime lors d'une flambée de maladie infectieuse ?

e Quelles conditions de vie faut-il garantir aux individus soumis aux restrictions a la

e Quelles autres obligations sont dues a I'égard des individus soumis aux restrictions

e Quelles garanties de procédures doivent étre établies pour veiller a ce que les
restrictions a la liberté de mouvement soient correctement appliquées

e Quelles sont les obligations des responsables de I'élaboration des politiques et de
la santé publique en matiére de communication d‘informations au public sur les
restrictions de la liberté de mouvement?

Les restrictions a la liberté de mouvement
incluent I'isolement, la quarantaine, les
conseils ou restrictions en matiére de
voyage et les mesures communautaires
pour réduire les contacts entre les
personnes (par ex. fermer les écoles ou
interdire les grands rassemblements).

Ces mesures peuvent souvent jouer un
role important dans la lutte contre les
flambées de maladies infectieuses, et
dans ces circonstances, leur application se
justifie par la valeur éthique de protection
du bien-étre de la communauté.
Cependant, il ne faut pas présumer de leur
efficacité; en fait, dans certains contextes
épidémiologiques, leur contribution aux
efforts de lutte contre la flambée peut

étre limitée ou nulle, elles peuvent méme
étre contreproductives si elles suscitent
des réactions de rejet se traduisant par
une résistance a d'autres mesures de lutte.
Qui plus est, toutes ces mesures font
peser une lourde charge sur les individus
et les communautés, avec notamment
une restriction directe des droits
fondamentaux, en particulier les droits

a la liberté de mouvement et de réunion
pacifique.

A la lumiére de ces considérations, aucune
restriction a la liberté de mouvement ne
devrait étre mise en place sans accorder
une attention particuliére aux points
suivants:
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Un fondement justifié a ces
restrictions — Les décisions
d’'imposer des restrictions a la liberté
de mouvement doivent reposer sur les
meilleures données disponibles relatives
a I'agent pathogeéne responsable de la
flambée, tel que défini en consultation
avec les responsables nationaux et
internationaux de la santé publique.
Aucune restriction ne doit étre mise
en ceuvre en |'absence d'éléments
permettant de penser qu’elle réduira
considérablement la transmission de
la maladie. Le motif de I'application
de ces mesures doit étre explicité, et
la pertinence des restrictions doit étre
constamment réévaluée a la lumiere
de nouvelles données scientifiques sur
la flambée. Si la raison initiale pour
imposer une restriction n'a plus lieu
d'étre, celle-ci doit étre levée sans
tarder.

Des mesures les moins restrictives
possibles — Toutes les restrictions

a la liberté de mouvement doivent
étre concues et mises en ceuvre

de fagon a imposer le moins de
contraintes possibles, dans la

mesure du raisonnable. Il convient
d'imposer des restrictions plus strictes
uniquement lorsqu’il existe de bonnes
raisons de penser que les mesures
moins restrictives ont peu de chances
d'atteindre des objectifs de santé
publique importants. Par exemple, une
demande de coopération volontaire
est généralement préférable a un
mandat en santé publique appliqué
par la loi ou des autorités militaires.
De méme, mieux vaut envisager

une quarantaine a domicile avant

de confiner les individus dans des
établissements. Si I'isolement dans un
établissement de santé bien équipé

est généralement recommandé pour
les personnes déja symptomatiques,
en particulier pour les maladies a haut
potentiel de contagion, I'isolement a
domicile peut parfois étre approprié, a
condition qu’un soutien logistique et
médicale adéquat puisse étre organisé
et que les membres de la famille
soient disposés et aptes a agir sous la
surveillance du personnel qualifié de
santé publique. C'est surtout vrai si le
nombre de cas excede les capacités des
établissements.

Codts — Dans certains cas, une
solution moins restrictive peut
entrainer des co(ts plus importants.
Cela ne justifie pas en soi des
approches plus restrictives. Cependant,
il peut étre légitime de prendre en
compte les colts et autres contraintes
pratiques (par ex. logistique, distance,
personnel disponible) pour déterminer
s'il est possible d'appliquer une
mesure moins restrictive dans ce
contexte, en particulier dans des sites
confrontés a une grave pénurie de
ressources.

Garantir des conditions humaines —
Toutes les restrictions a la liberté de
mouvement, en particulier celles

qui ne sont pas volontaires, doivent
s'accompagner de ressources suffisantes
pour veiller a ne pas imposer de
contraintes excessives aux personnes
soumises a ces restrictions. Par exemple,
il convient de veiller a ce que les
personnes dont les déplacements sont
limités (que ce soit par un confinement
a domicile ou dans un établissement)
aient acces a de la nourriture, de I'eau
potable, des sanitaires, un abri, des
vétements et des soins médicaux. Il est
également important de veiller a ce



qu’elles aient suffisamment d’espace
physique, la possibilité d’effectuer
des activités et des moyens de
communiquer avec leurs proches et

le monde extérieur. Il est essentiel de
répondre a ces besoins pour respecter
la dignité individuelle et surmonter la
forte charge psychosociale que fait
peser le confinement sur les personnes
et leurs proches. Des mécanismes
doivent étre mis en place pour minimiser
le risque de violence (y compris les
agressions sexuelles) et la transmission
des maladies au niveau local, en
particulier lorsque les personnes sont
confinées dans des établissements ou
lorsque des communautés sont sous
quarantaine massive. Au minimum,
les personnes qui sont en quarantaine
car elles ont été exposées a I'agent
pathogéne responsable de la flambée
ne doivent pas étre exposées a un
risque accru d'infection du fait de leur
mode de confinement (les décisions
sur les circonstances et les conditions
de confinement doivent tenir compte
des besoins accrus des populations
vulnérables, comme évoqué dans la
ligne directrice 3).

Lutter contre les conséquences
financiéres et sociales — Méme des
restrictions a la liberté de mouvement
sur le court terme peuvent avoir des
conséquences financieéres et sociales
importantes — voire dévastatrices —
pour les personnes, leur famille et
leur communauté. Les pays doivent
fournir une assistance aux foyers

qui subissent des pertes financiéeres
suite a l'incapacité d'exercer leurs
activités, a la perte d'un emploi, a des
cultures endommagées ou a d'autres
conséquences des restrictions a la
liberté de mouvement. Dans certains

cas, il peut étre nécessaire de poursuivre
ce soutien aprés la fin du confinement.
Qui plus est, il convient de faire des
efforts pour soutenir la réinsertion
sociale et professionnelle des personnes
pour lesquelles le confinement n’est
plus nécessaire, y compris des mesures
pour réduire la stigmatisation et la
discrimination.

Garanties d’une procédure
réguliére — Des mécanismes
doivent étre en place pour permettre
aux personnes dont la liberté de
mouvement est limitée de contester
la pertinence de ces restrictions, la
facon dont elles sont appliquées et
les conditions dans lesquelles elles
surviennent. S'il est impossible de
fournir une garantie de procédure
réguliére avant la mise en ceuvre des
restrictions dans un scénario d'urgence,
il convient de mettre a disposition
des mécanismes de révision et de
recours dans un délai raisonnable.
Toutes les personnes intervenant dans
les décisions de restreindre la liberté
de mouvement des individus doivent
étre tenues responsables des abus
d'autorité.

Application équitable — Les
restrictions a la liberté de mouvement
doivent étre appliquées de la méme
maniére a toutes les personnes
présentant un risque comparable pour
la santé publique. Ainsi, les individus
ne doivent pas étre soumis a plus ou
moins de restrictions pour des raisons
n'ayant pas de lien avec les risques
gu’elles peuvent représenter pour les
autres, notamment |'appartenance

a un groupe ou une classe social(e)
défavorisé(e) ou privilégié(e) (par
exemple, groupes définis par le sexe,
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|'origine ethnigue ou la religion). En
outre, les responsables de |'élaboration
des politiques doivent veiller a ce que
I'application des restrictions ne fasse
pas peser de charge disproportionnée
sur les couches vulnérables de la
sociéte.

Communication et transparence —
Les responsables de I'élaboration des
politiques et de la santé publique
doivent discuter avec les membres
des communautés des restrictions

a la liberté de mouvement et leur
demander leur avis sur la facon de les
appliquer avec le moins de contraintes
possibles. lls doivent également fournir
des mises a jour régulieres sur la mise
en ceuvre de ces mesures, a la fois au
public au sens large et a ceux dont les
mouvements sont limités. Des stratégies
de communication doivent étre
élaborées pour éviter la stigmatisation
des personnes soumises aux restrictions
et protéger leur vie privée, en particulier
dans les médias.



7. Obligations relatives aux
interventions médicales pour le
diagnostic, le traitement et la
prévention des maladies infectieuses

Questions traitées:

une flambée de maladie infectieuse ?

N
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o A quelles normes de qualité et de sécurité doivent étre soumises les interventions
médicales proposées pendant les flambées de maladies infectieuses?

e Quels droits ont les patients (ou leurs mandataires autorisés) de recevoir des
informations sur les risques et avantages des interventions médicales (ou
alternatives) pendant les flambées de maladies infectieuses ?

e Dans quelles circonstances, s'il en est, est-il approprié de passer outre le refus par
une personne de mesures diagnostiques, thérapeutiques ou préventives pendant

e Quelles garanties de procédure devraient étre fournies avant de passer outre le
refus par une personne de mesures diagnostiques, thérapeutiques ou préventives
pendant une flambée de maladie infectieuse ?

Toute intervention médicale pour le
diagnostic, le traitement ou la prévention
d’une maladie infectieuse doit étre
appliquée conformément aux normes
médicales professionnelles, dans des
conditions visant a garantir le niveau de
sécurité des patients le plus élevé possible.
Les pays, avec le soutien de spécialistes
internationaux, doivent définir les normes
minimales a appliquer dans les soins et le
traitement des patients touchés par une
flambée de maladie infectieuse.

Ces normes doivent s'appliquer aux
établissements de soins mais aussi aux soins
a domicile, aux activités communautaires (y

compris les sessions d’éducation sanitaire)
et aux efforts de décontamination de
I'environnement ou a la prise en charge des
cadavres.

Les individus a qui I'on propose des
interventions médicales pour le diagnostic,
le traitement ou la prévention d’'un

agent pathogene infectieux doivent étre
informés des risques, des avantages et des
alternatives, tout comme ils le seraient
pour d'autres interventions médicales
importantes. Il doit &tre présumé que la
décision finale quant aux interventions a
accepter, ou pas, appartient au patient.
Pour les patients n'ayant pas la capacité
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juridique de prendre des décisions quant
aux soins de santé qui leur sont prodigués,
les décisions doivent généralement étre
prises par des mandataires diment
autorisés, des efforts étant faits pour
solliciter I'accord du patient dés que
possible.

Les prestataires de soins de santé doivent
admettre que, dans certaines situations,

le refus de mesures diagnostiques,
thérapeutiques ou préventives peut étre

un choix rationnel du point de vue d'un
individu ayant toutes ses facultés mentales.
Si un individu est réticent a accepter une
intervention, les prestataires doivent engager
avec lui un dialogue ouvert et respectueux,
en étant particulierement attentifs a ses
préoccupations, a ses points de vue ainsi
gu’a ses besoins du moment.

Dans des situations exceptionnelles, il peut
étre légitime de passer outre le refus par

un individu d'une mesure diagnostique,
thérapeutique ou préventive qui s'est
avérée sire et efficace et fait partie de la
norme médicale acceptée pour les soins. Les
décisions de passer outre un refus, ou pas,
doivent étre fondées sur les points suivants:

e Nécessité de I'intervention proposée
pour la santé publique — |l convient
de passer outre le refus par une
personne ayant toutes ses facultés
mentales de mesures diagnostiques,
thérapeutiques ou préventives
uniguement lorsqu’il existe de solides
raisons de penser que |'acceptation
de ce refus constituerait des risques
importants pour la santé publique, que
I'intervention a des chances d’améliorer
ces risques et qu’aucune autre mesure
pour protéger la santé publique —
notamment isoler le patient — n’est
possible dans ces circonstances.

Existence de contre-indications
médicales a I'intervention
proposée — Certaines interventions
pouvant présenter de faibles risques
pour la majorité de la population
peuvent constituer un risque
important pour des personnes ayant
des problémes de santé particuliers.
Les personnes ne doivent pas étre
contraintes a subir des interventions
qui les exposeraient a des risques
importants au vu de leur situation
médicale personnelle.

Possibilité de fournir des
interventions a un patient non
consentant — Dans certains cas, il
peut étre impossible de fournir une
intervention a une personne qui refuse
de participer activement au processus.
Par exemple, le traitement standard
pour la tuberculose nécessite que

le patient prenne régulierement des
médicaments pendant plusieurs mois.
Sans la coopération du patient, il est
irréaliste de s'attendre a ce qu’un
schéma thérapeutique aussi long puisse
étre mené a terme avec succés. Dans
ces circonstances, le seul moyen réaliste
de protéger la santé publique pourrait
étre d'isoler le patient jusqu’a ce qu'il
n'y ait plus d'infection, en partant du
principe qu'il est possible de le faire
dans des conditions humaines.

Impact sur la confiance de la
communauté — Passer outre le

refus par une personne des mesures
diagnostiques, thérapeutiques ou
préventives peut avoir les effets
contraires a ceux escomptés si cela
suscite chez les membres de la
communauté une méfiance a I'égard
des prestataires de santé ou du systéme
de santé publique. Les avantages liés a



I'imposition d’interventions non désirées
doivent étre mis en balance avec les
éventuels préjudices dus au fait de saper
la confiance dans le systeme de santé.

Il convient de ne pas passer outre les
objections aux mesures diagnostiques,
thérapeutiques ou préventives sans aviser
la personne et lui donner la possibilité
d’exprimer ses objections devant un
décideur impartial, comme un tribunal,

un comité d'examen interdisciplinaire ou
une autre instance n’intervenant pas dans
la décision initiale. A charge pour celui
qui propose I'intervention de montrer que
les avantages escomptés pour la santé
publique justifient de passer outre le choix
de l'individu. Le processus pour régler

les objections doit étre mené de maniére
ouverte et transparente, conformément
aux principes mentionnés dans la ligne
directrice 2.
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8. Recherche pendant les flambées de
maladies infectieuses

Questions traitées:

infectieuse ?

flambées?

N

e Quel réle la recherche devrait-elle jouer pendant une flambée de maladie

e Quel impact les circonstances entourant les flambées de maladies infectieuses
peuvent-elles avoir sur I'évaluation éthique des propositions de recherche ?

e Quel impact les circonstances entourant les flambées de maladies infectieuses
peuvent-elles avoir sur la procédure de consentement éclairé en matiére de recherche?

e Quelles méthodologies sont appropriées pour les travaux de recherche menés
pendant les flambées de maladies infectieuses ?

e Comment la recherche devrait s'intégrer aux efforts plus larges de riposte aux

Pendant une flambée de maladie
infectieuse, il y a une obligation morale
d’en apprendre le plus possible, le plus
rapidement possible, afin d'éclairer
I'action de santé publique en cours et

de permettre une évaluation scientifique
appropriée des nouvelles interventions
testées. Une telle approche permettra
également d’améliorer la préparation

aux futures flambées. Pour s’acquitter de
cette obligation, il faut soigneusement
concevoir les travaux de recherche
scientifique et conduire ceux-ci dans le
respect des principes éthiques. Outre

les essais cliniques servant a évaluer les
produits de diagnostic, les traitements ou
les mesures de prévention telles que les
vaccins, d'autres types de recherches (par

exemple des études épidémiologiques

et des travaux de sciences sociales ou de
recherche opérationnelle) peuvent jouer
un role décisif pour réduire la morbidité
et la mortalité et traiter les conséquences
sociales et économiques d'une flambée.

Les recherches menées pendant une
flambée de maladie infectieuse doivent étre
congues et mises en ceuvre en conjonction
avec d’autres interventions de santé
publique. En aucun cas la recherche ne doit
entraver 'action de santé publique engagée
face a une flambée de maladie infectieuse
ou la prestation de soins cliniques
appropriés. Tous les essais cliniques prévus
doivent étre préalablement consignés dans
un registre prévu a cet effet.



Comme dans les situations autres que

les urgences, il est essentiel de veiller

a ce que: les études reposent sur des

bases scientifiques valables et présentent
un intérét social; les risques soient
raisonnables en fonction des avantages
escomptés; les participants soient
sélectionnés de facon juste et participent
sur une base volontaire (dans la plupart

des cas suite a une procédure explicite de
consentement éclairé); les droits et le bien-
étre des participants soient suffisamment
protégés et; les études soient soumises

a une procédure adaptée d’'évaluation
indépendante. Ces normes et critéres
acceptés au plan international découlent
des principes éthiques fondamentaux

gue sont la bienfaisance, le respect de

la personne humaine et la justice. lls
s'appliquent a tous les champs de la
recherche impliquant la participation de
sujets humains (recherche biomédicale,
épidémiologie, santé publique ou

sciences sociales) et sont présentés

en détail dans de nombreuses lignes
directrices internationales relatives a
I'éthique' 12131415 qui toutes s'appliquent
pleinement aux situations de flambées. Tous
les acteurs de la recherche, notamment les
chercheurs, les établissements de recherche,
les comités d'éthique, les autorités de
réglementation nationales, les organisations
internationales et les partenaires
commerciaux sont tenus de veiller a ce que
ces principes soient respectés dans le cadre
des flambées de maladies infectieuses. Pour
ce faire, il faut prendre en considération les
aspects suivants:

® Roéle des établissements de
recherche locaux — Lorsque des
chercheurs locaux sont disponibles, ils
doivent participer a I'élaboration, la mise
en ceuvre, I'analyse, la communication
et la publication des travaux de

recherche relatifs aux flambées. Ils
peuvent aider a adapter les études

aux réalités et aux besoins locaux et a
s'assurer qu'elles soient mises en ceuvre
de facon efficace sans mettre en péril
I'action d’urgence. La participation des
chercheurs locaux aux collaborations
internationales en matiére de recherche
contribue également a doter les pays
touchés de capacités de recherche a
long terme et a leur faire comprendre
I'importance de I'équité internationale
en matiere scientifique.

Combler les lacunes locales en
matiére d’'évaluation éthique

de la recherche et en matiéere
scientifique — La capacité des pays
a mener une évaluation éthique de
la recherche au niveau local peut
s'avérer limitée pendant les flambées
épidémiques, en raison du manque
de temps, du manque d’expertise, de
la canalisation des ressources vers les
efforts de riposte a la flambée, ou de
la pression exercée par les autorités
de santé publique (qui compromet
I'indépendance des évaluateurs).

Les organisations internationales et
non gouvernementales devraient
fournir un appui aux comités locaux
d'évaluation éthique de la recherche,
afin de les aider a surmonter ces
défis, par exemple en parrainant des
évaluations collaboratives mobilisant
des représentants de plusieurs pays
secondés par des experts extérieurs.

Mener une évaluation éthique
lorsque le facteur temps est
déterminant — La nécessité
d'intervenir immédiatement pour
endiguer une flambée de maladie
infectieuse peut rendre impossible de
suivre les calendriers généralement
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utilisés pour I'évaluation éthique de

la recherche. Les systemes nationaux

de gouvernance de la recherche et la
communauté internationale doivent
anticiper ce probléme en mettant au
point des mécanismes pour accélérer
I'évaluation éthique dans les situations
d’urgence, sans fragiliser aucune des
protections que celle-ci est censée
garantir. Une option consiste a autoriser
|'évaluation anticipée des protocoles
génériques de conduite de la recherche
lors de flambées épidémiques, qui
pourront ensuite étre rapidement
examinés puis adaptés au contexte. Les
discussions en amont et la collaboration
avec les comités locaux d'éthique de la
recherche peuvent aider a garantir la
viabilité du projet, et faciliter un examen
efficace et efficient des protocoles
finaux par les comités locaux lorsqu’une
flambée éclate.

Intégrer la recherche aux efforts
plus larges de riposte aux

flambées — Les autorités nationales
et les organisations internationales
doivent s'attacher a coordonner les
projets de recherche afin de fixer des
priorités qui correspondent aux efforts
plus larges de riposte aux flambées,

et d'éviter les doublons inutiles en
matiére de recherche ou la concurrence
entre différents sites. Les chercheurs
sont tenus de diffuser les informations
recueillies dans le cadre d’une étude si
elles revétent une importance pour les
efforts de riposte en cours, ce qui est
notamment le cas de celles relatives aux
cas cachés, aux chaines de transmission
ou a la résistance aux mesures de
riposte. Les personnes qui donnent

ces informations et celles qui les
recoivent doivent protéger dans toute
la mesure du possible la confidentialité

des informations personnelles. Au

titre de la procédure de consentement
éclairé, les chercheurs doivent
informer les participants potentiels

des circonstances dans lesquelles leurs
informations personnelles peuvent étre
communiquées aux autorités de santé
publique.

Veiller a ce que la recherche ne
détourne pas des ressources
essentielles pour la santé — Les
travaux de recherche ne doivent pas
étre menés si leur réalisation suppose
de détourner de maniére excessive
des ressources — personnel, matériel
et établissements de santé — d'autres
efforts cliniques et de santé publique
essentiels. Dans la mesure du possible,
les protocoles de recherche doivent
prévoir de renforcer les capacités
locales, moyennant la participation

et la formation des parties prenantes
au niveau local ou, le cas échéant, de
laisser, une fois la recherche terminée,
des outils ou ressources pouvant étre
utiles.

Faire face a la peur et au
désespoir — Le climat de crainte et
de désespoir typique des flambées

de maladies infectieuses peut rendre
difficile pour les comités d'éthique ou
les participants potentiels la réalisation
d’une évaluation objective des risques
et des bénéfices de la participation
aux travaux de recherche. Dans une
situation ou de nombreuses personnes
tombent malade et décédent, toute
intervention potentielle peut étre
percue comme étant préférable a
I'absence d'intervention, quels que
soient les risques et les bénéfices
potentiels réellement en jeu.

Les personnes responsables de



I"approbation des protocoles de
recherche doivent veiller a ce que les
essais cliniques ne soient pas lancés a
moins que des données scientifiques
raisonnables ne viennent confirmer
que l'intervention expérimentale
sera sans doute sdre et efficace, et
que les risques ont été réduits au
minimum dans toute la mesure du
possible. En outre, les chercheurs

et les comités d'éthique doivent

reconnaitre qu’au cours d'une flambée,

les participants potentiels peuvent
étre particulierement enclins a une
erreur d'appréciation thérapeutique
— C'est-a-dire, a penser a tort que
I'intervention est concue avant

tout pour profiter directement aux
participants pris individuellement, et
non pour améliorer les connaissances
pour le bien éventuel de la collectivité
a I'avenir. De fait, les chercheurs
eux-mémes, comme les travailleurs
humanitaires, peuvent parfois avoir
du mal a faire la distinction entre
participer a la recherche et prodiguer
des soins cliniques ordinaires.

Des efforts doivent étre faits pour
dissiper cette erreur d'appréciation
thérapeutique dans la mesure du
possible. Malgré ces efforts, certains
participants potentiels peuvent ne pas
pleinement comprendre la différence

entre la recherche et les soins médicaux

ordinaires, et cela ne doit pas en soi
empécher leur participation.

Faire face aux autres obstacles

au consentement éclairé — Outre
les conséquences de la peur et du
désespoir, d'autres facteurs peuvent
compromettre la capacité des
chercheurs a obtenir le consentement
éclairé des participants aux travaux de
recherche; ceux-ci vont des différences

culturelles et linguistiques entre
chercheurs étrangers et participants

locaux jusqu’au fait que les participants

potentiels qui sont en quarantaine ou
a l'isolement peuvent étre coupés de

leurs familles et des autres systémes de
soutien, et se sentir dans I'impossibilité

de refuser une invitation a participer
aux travaux de recherche. Dans la
mesure du possible, des processus

de consentement compatibles avec

les lignes directrices internationales
en matiere d'éthique de la recherche
doivent étre élaborées en consultation
avec les communautés locales et mises
en ceuvre par le personnel recruté
localement. En outre, les chercheurs
doivent avoir une bonne connaissance
des systemes de soutien médical,
psychologique et social disponibles
localement afin de pouvoir orienter les
participants qui en ont besoin vers de
tels services. Dans certaines situations,
il peut étre nécessaire de mettre au
point des mécanismes rapides pour
désigner des mandataires, notamment
durant les flambées de maladie qui
ont une incidence sur les capacités
cognitives, ou lorsqu’une flambée
laisse un grand nombre d’enfants
orphelins.

Obtenir et garder la confiance de
la communauté — L'incapacité a
obtenir et a conserver la confiance

de la communauté au cours du
processus de conception et de mise
en ceuvre du travail de recherche, ou
lors de la divulgation des résultats
préliminaires, non seulement
empéchera le recrutement pour I'étude
et la réalisation de celle-ci, mais
pourra aussi compromettre la mise en
application de toute intervention qui
se sera avérée efficace. La mobilisation
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auprés des communautés touchées
avant, pendant et aprés une étude

est indispensable pour construire

et préserver la confiance. Dans des
environnements ou la confiance du
public a I'égard du gouvernement

est fragile, les chercheurs doivent
rester aussi indépendants que possible
des activités officielles en matiére

de santé publique. Si les agents du
gouvernement participent eux-mémes
a la recherche, les participants doivent
en étre informés. Toute personne qui
serait témoin de pratiques contraires a
I’éthique menées au nom de la santé
publique ou de I'action en situation
d’urgence doit rapidement en informer
les comités d'éthique ou autres
organismes indépendants.

Choisir une méthodologie de
recherche appropriée — Exposer

les participants a la recherche a un
risque est inacceptable du point

de vue éthique si I'étude n’est pas
concue de maniére a fournir des
résultats valables. Il est par conséquent
impératif que tous les travaux de
recherche soient concus et menés

de maniére rigoureuse sur le plan
méthodologique. Dans les essais
cliniques, il faut déterminer au cas par
cas les caractéristiques du plan d'étude
les plus appropriées (randomisation,
témoins prenant un placebo, essai en
aveugle), en portant attention a la fois
a la validité scientifique des données
et a I'acceptabilité de la méthodologie
pour la communauté dont sont

issus les participants. Dans les

études s'appuyant sur des méthodes
qualitatives, les bénéfices potentiels
de I'utilisation de méthodologies telles
que les groupes ciblés (dans lesquels

la confidentialité individuelle ne peut
pas étre garantie) ou des entretiens
avec les victimes traumatisées doivent
étre pesés au regard des risques et
des répercussions pour les individus
concernes.

Partage rapide des données —
Comme I'OMS I'a reconnu
précédemment, tout chercheur qui
participe a la production d’informations
relatives a une urgence de santé
publique ou a un événement de santé
publique aigu susceptible d'évoluer vers
une situation d'urgence, a I'obligation
morale fondamentale de partager les
résultats préliminaires une fois que

leur qualité a été controlée de maniére
appropriée en vue de leur diffusion.'®
Ces informations doivent étre
communiguées aux autorités de santé
publique, aux participants a I'étude et a
la population touchée, et aux groupes
participant plus largement aux efforts
de riposte au niveau international,

sans attendre la publication dans les
revues scientifiques. Les revues doivent
faciliter ce processus en permettant
aux chercheurs de diffuser rapidement
les informations ayant des incidences
immédiates pour la santé publique, sans
renoncer a la possibilité d'un examen
ultérieur en vue d’une publication dans
une revue."’

Assurer un acces équitable aux
bénéfices de la recherche — Comme
il est reconnu dans les lignes directrices
internationales en matiére d'éthique,
les individus et les communautés qui
participent a la recherche devraient,

le cas échéant, avoir acces aux
bénéfices éventuels qui découlent

de leur participation. Les organismes



parrainant la recherche et les pays
hotes doivent convenir a I'avance
de mécanismes visant a assurer que
toute intervention qui s’est avérée
sQre et efficace dans le cadre de la

recherche sera mise a la disposition
de la population locale sans retard
indu, y compris, dans la mesure du
possible, a titre compassionnel avant
I'approbation réglementaire définitive.

Personnel qui se prépare a aller dans une unité
d'isolement a I'Hopital Persahabatan, Jakarta-Est.
Source: Jonathan Perugia
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9. Utilisation en situation d'urgence

d’interventions non éprouvées en
dehors du cadre de la recherche

~

Questions traitées:

Dans quelles circonstances est-il éthiqguement approprié de proposer aux patients
des interventions non éprouvées en dehors du cadre d’essais cliniques lors d'une
flambée épidémique de maladie infectieuse ?

Comment identifier de telles interventions ?

Quel type de surveillance éthique doit-on exercer lorsque des interventions
non éprouvées sont proposées en dehors du cadre d'essais cliniques lors d’une
flambée de maladie infectieuse ?

Si de telles interventions sont mises en ceuvre, que faut-il dire aux individus a leur
sujet?

Quelles sont les obligations des personnes qui administrent des interventions non
éprouvées en dehors du cadre d’essais cliniques en matiére de communication
avec la communauté?

Quelles sont les obligations des personnes qui administrent des interventions non
éprouvées en dehors du cadre d'essais cliniques en matiere de partage des résultats?

N

Il existe de nombreux agents pathogénes
pour lesquels on ne dispose d’aucune
intervention efficace éprouvée. Pour
certains agents pathogenes, il existe

des interventions qui ont démontré une
innocuité et une efficacité prometteuses en
laboratoire et dans les modéles animausx,
mais dont I'innocuité et |'efficacité chez

I’6tre humain n’ont pas encore été évaluées.

Dans des circonstances normales, de telles
interventions sont soumises a des essais
cliniques qui permettent de produire des
données probantes fiables sur I'innocuité
et |'efficacité. Mais dans le contexte d'une
flambée épidémique caractérisée par une
mortalité élevée, il peut étre approprié,
sur le plan éthique, de proposer a chaque

patient individuellement des interventions
expérimentales en urgence en dehors du
cadre d’essais cliniques, si les conditions
suivantes sont réunies:

1) il n"existe aucun traitement efficace
éprouvé;

2) il n"est pas possible d’entreprendre des
études cliniques dans I'immédiat;

3) des données préliminaires en faveur de
I'efficacité et de la sécurité de I'intervention
sont disponibles, au moins a partir d'études
en laboratoire ou sur des animaux, et le
recours a cette intervention en dehors du
cadre d’essais cliniques a été suggérée



par un comité consultatif scientifique
compétent sur la base d’une analyse
avantages-risques favorable;

4) les autorités compétentes du pays, ainsi
gu’un comité d'éthique diiment qualifié, ont
approuvé le recours a cette intervention;

5) des ressources adéquates sont
disponibles pour veiller a réduire au
minimum les risques;

6) le consentement éclairé du patient a été
obtenu; et

7) I'utilisation de cette intervention en
situation d’urgence est surveillée et les
résultats sont documentés et partagés
en temps utile avec I'ensemble de la

communauté médicale et scientifique.

Comme expliqué dans de précédentes
orientations publiées par I'OMS, le recours
a des interventions expérimentales dans
ces circonstances est appelé « utilisation
surveillée d’interventions non homologuées
et expérimentales en situation d'urgence »
(dispositif MEURI).™®

Fondement éthique du dispositif
MEURI — Le dispositif MEURI est justifié
par le principe éthique du respect de
I'autonomie du patient, c’est-a-dire le

droit des individus de faire leurs propres
évaluations avantages-risques a la lumiére de
leurs valeurs personnelles, de leurs objectifs
et de leur état de santé. Il est également
appuyé par le principe de bienfaisance —
fournir aux patients des options disponibles
et raisonnables pour améliorer leur état de
santé, notamment des mesures qui peuvent
vraisemblablement atténuer les souffrances
extrémes et améliorer la survie.

Fondement scientifique du dispositif
MEURI — Les pays ne doivent pas autoriser

le recours au dispositif MEURI a moins que
celui-ci n'ait été recommandé au préalable
par un comité consultatif scientifique
compétent spécialement constitué a cette fin.
Ce comité doit fonder ses recommandations
sur un examen rigoureux de toutes les
données disponibles provenant d'études de
laboratoire, animales et humaines évaluant
I'intervention afin d'établir le rapport
bénéfices-risques du dispositif MEURI au
regard des risques encourus par les patients
gui ne bénéficient pas de ce dispositif.

Le recours au dispositif MEURI doit étre
guidé par les mémes principes éthiques
qui guident I'utilisation de composés non
éprouvés dans les essais cliniques. Ces
principes sont les suivants:

* Importance de la surveillance
éthique — Le dispositif MEURI se veut
une mesure exceptionnelle pour les
situations dans lesquelles il n’est pas
possible d’entreprendre un essai clinique,
et non un moyen de contourner la
surveillance éthique de I'utilisation
d’interventions non éprouvées. Ainsi, des
mécanismes doivent étre mis en place
pour s'assurer que le dispositif MEURI
fait I'objet d'une surveillance éthique.

* Affectation efficace des
ressources — Le dispositif MEURI
ne doit pas empécher ou retarder
le lancement de la recherche
clinique visant a évaluer des produits
expérimentaux. En outre, elle ne
doit pas détourner I'attention ou les
ressources consacrées a la mise en
ceuvre de soins cliniques efficaces et/
ou de mesures de santé publique qui
peuvent étre cruciales dans la lutte
contre une flambée épidémique.

® Réduire les risques au minimum —
L'administration d'interventions non
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éprouvées comporte nécessairement

des risques, dont certains ne seront

pas entiérement appréhendés tant que
d'autres études ne seront pas conduites.
Toutefois, tout risque connu associé

a une intervention doit étre réduit au
minimum dans la mesure du possible

(p. ex.: administration dans de bonnes
conditions d’hygiene; utilisation des
mémes précautions de sécurité que celles
qui seraient utilisées au cours d'un essai
clinique, avec surveillance étroite et acces
aux médicaments et a I'équipement
d’urgence; et administration du
traitement d'appoint nécessaire). Seuls les
produits expérimentaux fabriqués selon les
bonnes pratiques de fabrication peuvent
étre utilisés pour le dispositif MEURI.

Recueil et partage des données
significatives — Les médecins qui
supervisent le dispositif MEURI ont la
méme obligation morale de recueillir
toutes les données scientifiquement
pertinentes sur I'innocuité et I'efficacité
de I'intervention que les chercheurs qui
supervisent un essai clinique. Toutes les
connaissances générées par le dispositif
MEURI dont bénéficient les patients
doivent étre rassemblées dans la mesure
du possible et partagées de maniere
transparente, compléte et rapide avec

le comité consultatif scientifique pour le
dispositif MEURI, les autorités de santé
publique, les médecins et les chercheurs
du pays et la communauté médicale

et scientifique internationale. Les
informations décrites doivent étre exactes,
sans surestimation des avantages ni sous-
estimation des incertitudes ou des risques.

Importance du consentement
éclairé — Les personnes a qui I'on
propose le dispositif MEURI doivent étre

informées que I'intervention pourrait

ne pas leur étre bénéfique, voire leur
nuire. Le processus d'obtention du
consentement éclairé pour le dispositif
MEURI doit se faire d'une maniére
culturellement et linguistiquement
appropriée, en mettant I'accent sur le
contenu et la clarté de I'information
transmise et sur le caractére volontaire
de la décision du patient. Le choix
ultime de recevoir ou non l'intervention
non éprouvée appartient au patient, si
celui-ci est en état de faire ce choix. Si le
patient est inconscient, s'il n'a pas toutes
ses capacités cognitives ou s'il est trop
malade pour comprendre I'information,
il faut obtenir le consentement par
procuration d'un membre de la famille
ou d’une autre personne autorisée a
prendre cette décision.

Nécessité de la mobilisation
communautaire — Le dispositif MEURI
doit tenir compte des normes et pratiques
locales. Pour ce faire, il est possible de
recourir a des «équipes de mobilisation
communautaire » pour promouvoir le
dialogue sur les avantages et les risques
potentiels des interventions qui n‘ont pas
encore fait I'objet d'essais cliniques.

Distribution équitable face a une
pénurie — Les composés répondant
aux critéres du dispositif MEURI peuvent
ne pas étre disponibles en grandes
quantités. Dans cette situation, il est
nécessaire de faire des choix quant aux
bénéficiaires de chaque intervention.
Les pays doivent établir des mécanismes
pour prendre ces décisions, en tenant
compte de |'évaluation du comité
consultatif scientifique pour le dispositif
MEURI et des principes discutés dans la
Ligne directrice 4.

' Actuellement, la Ligne directrice 4 n'est disponible qu'en anglais.



10. Echange rapide de données

Questions traitées:

maladie infectieuse ?

données?

N

e Pourquoi I'échange rapide de données est-il indispensable en cas de flambée de

e Quels sont les principaux problémes éthiques que pose I'échange rapide de

La collecte et I'échange de données sont
dans la pratique ordinaire des aspects
essentiels en santé publique. Au cours
d'une flambée de maladie infectieuse,
I'échange de données devient plus urgent
en raison de l'incertitude et de I'évolution
constante des informations scientifiques,
de I'atteinte a la capacité de riposte des
systémes de santé locaux et du réle accru
de la collaboration transfrontaliére. C'est
la raison pour laquelle «1'échange rapide
de données joue un roéle critique lors d'une
situation d’urgence sanitaire »'°. L'échange
rapide de données dans des conditions
éthiques appropriées peut contribuer a
définir les facteurs étiologiques, a prévoir
la propagation d’une maladie, a évaluer
les thérapies existantes et novatrices,

les traitements symptomatiques et les
mesures préventives ainsi qu’a orienter le
déploiement des ressources limitées dont
on dispose.

Les activités propres a générer des données
sont notamment la surveillance de la
santé publique, les études de recherche

clinique, les rencontres individuelles

avec les patients (y compris le dispositif
MEURI) et les études épidémiologiques,
qualitatives et environnementales. Toutes
les personnes et entités associées a de tels
efforts doivent coopérer en échangeant
leurs données pertinentes et fiables avec la
promptitude voulue. Comme indiqué dans
la ligne directrice 8, il faudra veiller a ce que
I"échange rapide d'informations ayant une
incidence immédiate sur la santé publique
ne fasse pas obstacle a une publication
ultérieure dans une revue scientifique.

Dans le cadre des efforts de préparation

en cours avant une épidémie, les pays
devraient réexaminer leur législation, leurs
politiques et leurs pratiques concernant
I'échange de données pour veiller a
préserver de maniére adéquate le caractére
confidentiel des données personnelles et
répondre aux autres questions éthiques qui
se posent, par exemple sur le traitement
des conclusions accessoires ou le reglement
des litiges concernant la propriété ou le
controle de I'information.
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11. Stockage a long terme des
échantillons biologiques collectés
pendant les flambées de maladies

infectieuses

Questions traitées:

de le refuser?

N

e Quels sont les avantages et les risques associés au stockage a long terme des
échantillons biologiques collectés pendant les flambées de maladies infectieuses ?

e Quelles obligations ont les instances intervenant dans le stockage a long
terme des échantillons biologiques collectés pendant les flambées de maladies
infectieuses de consulter la communauté ?

e Dans quelles circonstances, s'il en est, faut-il demander aux individus leur
consentement pour le stockage a long terme des échantillons biologiques
collectés pendant une flambée de maladie infectieuse ou leur donner la possibilité

e Quelles considérations doivent étre prises en compte lors du transfert des
échantillons biologiques en dehors des établissements qui les ont collectés, que ce
soit au niveau national ou international ?

Les échantillons biologiques sont souvent
collectés pendant une flambée de
maladie infectieuse dans un contexte de
diagnostic (pour déterminer qui a été
infecté par un nouvel agent pathogéne,
ou exposé a cet agent), de surveillance
(pour déterminer la présence de bactéries
pharmacorésistantes) ou de recherche
(pendant les essais cliniques de nouveaux
produits diagnostiques, vaccins ou
interventions). Ces échantillons sont
envoyés a des laboratoires sur site ou a
d'autres laboratoires, au niveau national ou
international, pour y étre analysés.

Les échantillons biologiques collectés
pendant la gestion d'une flambée de
maladie infectieuse offrent aux chercheurs
d’importantes possibilités de mieux
connaitre I'agent pathogéne responsable
de la flambée et d’élaborer des mesures
diagnostiques, thérapeutiques et préventives
permettant d'atténuer les effets de
flambées similaires a I'avenir. Parallélement,
le stockage a long terme d’échantillons
biologiques implique des risques potentiels
pour les individus et les communautés.

Le risque pour les individus est lié
principalement a la divulgation involontaire



de données personnelles. Il peut étre
minimisé en protégeant la confidentialité de
I'identité des individus, mais il peut s'avérer
difficile de protéger la confidentialité
quand seul un nombre limité de personnes
est soumis au test. Qui plus est, méme
lorsqu'il est possible de bien protéger la
confidentialité des individus, certaines
personnes ou communautés peuvent rester
réticentes a I'idée de mettre a disposition
leurs échantillons biologiques pour une
utilisation future, en particulier si cette
utilisation n'est pas soumise au controle de
la communauté. Le transfert d’échantillons
a I'étranger sans accord préalable du

pays d’origine peut notamment susciter
des craintes particuliéres. Répondre a ces
craintes requiert un processus long mais
nécessaire d'établissement de relations,

de consultation et d'éducation, ainsi que

la mise en place de politiques, pratiques

et établissements permettant de gagner la
confiance du public.

Outre les principes généraux abordés
ailleurs dans ce document, les
considérations spécifiques relatives au
stockage a long terme des échantillons
biologiques collectés lors des flambées de
maladies infectieuses sont notamment les
suivantes:

e Communication d’informations —
Avant de demander aux individus de
fournir des échantillons biologiques
pendant une flambée de maladie
infectieuse, il convient de leur indiquer
le but de cette collecte, de leur préciser
si leurs échantillons seront stockés
ou pas, et, dans I'affirmative, de les
informer sur la facon dont ils pourront
étre utilisés a I'avenir. Lorsque c'est
possible et compatible avec les objectifs
de santé publique, il convient de
demander aux individus de donner leur

consentement éclairé ou de leur donner
la possibilité de se retirer du stockage

a long terme de leurs échantillons.

Il est particulierement important de
demander un consentement éclairé
dans I'éventualité que les échantillons
soient utilisés ultérieurement a des fins
de recherche.

Mobilisation communautaire —

Les personnes et les organisations
intervenant dans le stockage a long
terme des échantillons individuels
collectés pendant les flambées de
maladies infectieuses doivent discuter
du processus avec les représentants de
la communauté locale. Ces derniers
doivent participer a I'élaboration des
politiques relatives a I'utilisation future
des échantillons, y compris des mesures
pour garantir un acces équitable a tout
avantage résultant de I'utilisation des
échantillons dans la recherche.

Echange d'échantillons biologiques
au niveau international — Il peut
parfois étre nécessaire d'échanger des
échantillons biologiques au niveau
international pour mener d'importants
travaux de recherche. Dans ce cas, des
mécanismes de gouvernance et des
systémes de réglementation appropriés
doivent &tre mis en place pour veiller

a ce que les représentants du pays

ou les échantillons ont été collectés
participent aux décisions sur I"utilisation
des échantillons. La communauté
internationale doit faire des efforts
pour renforcer les capacités des pays a
conserver les échantillons biologiques a
I'intérieure de leurs frontieres.

Accords sur le transfert de
matériels — Les échantillons
biologiques ne doivent pas étre
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transférés en dehors des pays ou ils
ont été prélevés en I'absence d'accords
formels sur le transfert des matériels.
Ces accords doivent préciser le but du
transfert, certifier que le consentement
de donneur a été obtenu, fournir

une protection de la confidentialité
adéquate, assurer la sécurité physique
des échantillons, exiger que le pays
d’origine soit indiqué dans les futurs
rapports de recherche et garantir

que les communautés ayant fourni

les échantillons pourront bénéficier
des avantages de toute utilisation
ultérieure des échantillons. Les accords
sur le transfert de matériels doivent
étre élaborés avec la participation
des personnes chargées des soins
des patients et du prélévement

des échantillons, des représentants
des communautés touchées et des
patients, ainsi que des responsables
gouvernementaux et des comités
d’éthique.



12. Lutter contre les différences
fondées sur le sexe et le genre

Questions traitées:

surveillance?

N

Le sexe (caractéristiques biologiques

et physiologiques) et le genre (roles,
comportements, activités et attributs
construits socialement)?® peuvent avoir une
incidence sur la propagation, la maftrise,
I"évolution et les conséquences des flambées
de maladies infectieuses. Les différences
liges au sexe et au genre sont associées aux
différences en matiére de sensibilité aux
infections, de niveaux de soins recus ainsi
que d'évolution et d'issue de la maladie.?!

Il convient de prendre en considérations

les aspects suivants dans la lutte contre les
différences liées au sexe et au genre dans
les efforts de planification et de riposte aux
flambées de maladies infectieuses:

e Des programmes de surveillance
intégrant le sexe et le genre —
La surveillance de la santé publique
devrait systématiquement collecter des
informations ventilées sur le sexe, le
genre et une éventuelle grossesse, tant

e En quoi le sexe et le genre sont-ils liés aux flambées de maladies infectieuses ?

e Comment le sexe et le genre peuvent-ils étre intégrés dans la santé publique et la

e Quelle est I'incidence des pratiques sociales et culturelles liées aux roles du genre
sur les flambées de maladies infectieuses ?

e Comment dispenser en toute sécurité des services de soins de santé reproductive
pendant une flambée de maladie infectieuse ?

e En quoi le sexe et le genre sont-ils importants pour les stratégies de
communication pendant les flambées ?

pour identifier les différents risques
et modes de transmission que pour

surveiller les différences d'impact d'une

flambée de maladie infectieuse ainsi
que les interventions utilisées pour
les maitriser. Ces informations sont
particulierement importantes pour les
femmes enceintes et leur enfant.

Garantir la disponibilité de services
de soins de santé reproductive de
qualité — Qu'elles soient enceintes
ou pas, les femmes en age de procréer
devraient avoir acces a toute la
gamme des services de soins de santé
reproductive de qualité pendant une
flambée de maladie infectieuse. Ces
services doivent étre organisés et

dispensés de maniére a ne pas stigmatiser

les personnes qui y ont recours ou les
exposer a un risque accru d'infection
par I'agent pathogene de la flambée. Si
des éléments laissent a penser qu’une
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maladie infectieuse entraine des risques
particuliers pour les femmes enceintes
ou leur feetus, les hommes et les femmes
doivent en étre informés et avoir acces a
des méthodes slres pour les minimiser,
ainsi qu’a des services de conseils en
matiere de santé reproductive.

Stratégies de recherche incluant le
sexe et le genre — Les chercheurs
devraient veiller a ce que les études ne
favorisent pas de facon disproportionnée
un sexe ou un genre en particulier, et
que les femmes enceintes ou qui le
seront ne soient pas indtiment exclues
de la participation a la recherche.
Pendant une flambée, la recherche sur
les traitements expérimentaux et les
mesures de prévention doivent viser a
identifier toutes les différences dans les
résultats liées au sexe et au genre.

Attention aux pratiques sociales et
culturelles — Les roles et pratiques liés
au genre peuvent avoir une incidence
sur tous les aspects des flambées de
maladies infectieuses, y compris le

risque pour les individus d'étre infectés,
les conséquences de l'infection, leur
recours aux services de santé et autres
comportements propices a la santé,

et leur vulnérabilité face a la violence
interpersonnelle. Les responsables

de I'élaboration des politiques et les
personnes intervenant dans la riposte a
la flambée doivent identifier ces facteurs
et y réagir, en s'appuyant si possible
sur la recherche anthropologique et
sociologique pertinente.

Stratégies de communication tenant
compte du sexe et du genre — Les
instances chargées de |'élaboration et
de la mise en ceuvre des stratégies de
communication doivent tenir compte
des différences fondées sur le sexe et le
genre dans la facon dont les individus
ont acces aux informations sanitaires

et y réagissent. Il peut étre nécessaire
d’élaborer des messages et des stratégies
de communication séparés pour fournir
des informations utiles a des sous-
groupes particuliers, comme les femmes
enceintes ou les femmes qui allaitent.




13. Droits et obligations des agents
intervenant en premiére ligne

Questions traitées:

infectieuses ?

N

e Quelles sont les obligations existantes pour protéger la santé des agents de premiere
ligne qui participent aux efforts de riposte aux flambées de maladies infectieuses ?

e Quelles sont les obligations existantes pour fournir un soutien matériel aux agents
de premiére ligne qui participent aux efforts de riposte aux flambées de maladies

e Dans quelle mesure ces obligations s'étendent-elles a la famille des agents?

e Quels éléments doivent étre pris en compte pour déterminer si certaines
personnes ont pour obligation d'exercer les fonctions d'agents de premiére ligne
pendant les flambées de maladies infectieuses ?

e A quelles obligations spéciales sont soumis les agents du secteur de la santé
pendant les flambées de maladies infectieuses ?

~

Une riposte efficace a une flambée de
maladie infectieuse dépend de la contribution
de tout un éventail d’agents de premiére
ligne, sur la base du volontariat pour certains.
Ces agents s'exposent souvent a un risque
personnel considérable dans I'exercice de
leurs fonctions. Dans le secteur des soins

de santé, les agents de premiére ligne vont
des professionnels de la santé avec des
responsabilités directes de soins des patients
aux guérisseurs traditionnels, ambulanciers,
techniciens de laboratoire et personnel
hospitalier auxiliaire. En dehors du secteur

de la santé, les agents d'assainissement,

les équipes de fossoyeurs, les travailleurs
humanitaires nationaux et les personnes
chargées de la recherche des contacts jouent
également un role essentiel. Certains de ces
agents peuvent faire partie des catégories de
la société les moins avantagées et ont peu

de contréle sur le type de taches qu'ils sont
chargés d'effectuer. Il est essentiel que les
droits et obligations des agents de premiére
ligne soient clairement établis pendant la
période de planification avant les flambées,
afin de permettre a tous les acteurs de savoir
a quoi s'attendre raisonnablement en cas de
flambée épidémique.

Les agents avec certaines qualifications
professionnelles, comme les médecins,
infirmiers et directeurs de pompes funébres,
peuvent étre contraints de prendre certains
risques personnels dans le cadre de leur
engagement professionnel. De nombreux
agents de premiére ligne ne sont pas soumis
a ce genre d'obligation, et leur acceptation
du risque doit donc étre considérée

comme allant au-dela de ce qu’exige leur
fonction (c’est-a-dire « surérogatoire »).
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C'est particulierement vrai pour les agents
d'assainissement, les équipes de fossoyeurs,
et les agents de santé communautaires, qui
pour beaucoup peuvent avoir des contrats
de travail précaires, sans protection sociale,
ou travailler sur la base du volontariat.

Qu'un agent ait ou pas une obligation
préexistante de prendre des risques

accrus pendant une flambée de maladie
infectieuse, une fois qu'il les a pris, la société
a une obligation réciproque de lui apporter
le soutien nécessaire. Au minimum, le
respect des obligations réciprogques d’'une
société a I'égard des agents de premiére
ligne requiert les actions suivantes:

* Minimiser le risque d'infection —
Aucun individu ne devrait étre tenu
d'effectuer des taches risquées s'il n'a pas
la formation, les outils et les ressources
nécessaires pour minimiser les risques dans
la mesure du possible et du raisonnable.
Cela inclut des informations complétes
et précises sur la nature de I'agent
pathogene et les mesures de lutte contre
I'infection, des informations mises a jour
sur la situation épidémiologique au niveau
local et la fourniture d'un équipement
de protection individuelle. Les agents
de premiere ligne doivent se soumettre
régulierement a un dépistage afin de
détecter dés que possible la moindre
infection et de pouvoir débuter des soins
immédiatement et minimiser le risque
de transmission aux collégues, patients,
familles et membres de la communauté.

* Acces prioritaire aux soins de santé —
Les agents de premiére ligne qui tombent
malades, ainsi que les membres de
leur famille immédiate contaminés par
contact avec eux, doivent étre assurés
d'avoir accés au plus haut niveau de soins
raisonnablement disponible. En outre,
les pays doivent envisager d'accorder
a ces agents et a leur famille un accés

prioritaire aux vaccins et autres traitement
lorsqu'ils sont disponibles.

Rémunération appropriée — Les
agents de premiére ligne doivent étre
rémunérés équitablement pour leur
travail. Les gouvernements doivent
veiller a ce que les travailleurs du secteur
public soient payés en temps opportun,
et que les acteurs des secteurs privé et
non gouvernemental respectent leurs
obligations de payer leurs employés

et fournisseurs. Une rémunération
équitable pour les agents de premiére
ligne inclut un soutien financier pendant
les périodes durant lesquelles ils ne

sont pas en mesure d'assumer leurs
responsabilités en raison d'une infection
contractée au travail.

Aide a la réinsertion dans la
communauté — Les agents de premiére
ligne peuvent étre confrontés a la
stigmatisation et a la discrimination, en
particulier ceux qui interviennent dans
des mesures impopulaires comme la lutte
contre I'infection ou les enterrements
non effectués selon les coutumes
traditionnelles. Les gouvernements
doivent faire en sorte de réduire le risque
de stigmatisation et de discrimination et
aider ces agents a se réinsérer dans la
communauté, notamment par une aide a
la recherche d’emploi et une relocalisation
dans d'autres communautés si nécessaire.

Assistance aux membres de la

famille — 1| convient d'apporter une aide
aux familles des agents de premiére ligne
qui doivent rester loin de leur domicile
pour exercer leurs fonctions ou récupérer
d’une maladie. Une indemnisation en cas
de décés doit étre versée aux membres
de la famille des agents de premiere
ligne qui meurent dans I'exercice de

leurs fonctions, y compris ceux qui sont
bénévoles ou «travailleurs occasionnels ».



Comme indiqué ci-dessus, certains agents
peuvent avoir I'obligation de travailler
pendant une flambée de maladie infectieuse.
Cependant, méme pour eux, |'obligation de
prendre un risque n’est pas illimitée. Afin

de déterminer I'étendue des obligations des
agents a prendre des risques personnels, les
aspects suivants doivent étre pris en compte:

e Obligations réciproques — Toute
obligation professionnelle de prendre un
risque personnel dépend du respect par
la société de ses obligations réciproques
a I'égard des agents, comme souligné
ci-dessus. Si les obligations réciproques
ne sont pas respectées, on ne peut
légitimement attendre des agents de
premiere ligne qu'ils prennent un risque
important pour eux et leur famille.

® Risques et avantages — On ne saurait
attendre des agents de premiére ligne qu'ils
prennent des risques disproportionnés par
rapport aux avantages que leurs efforts sont
susceptibles d'apporter a la santé publique.

o Equité et transparence — Les
instances chargées de confier aux agents
de premiére ligne des taches spécifiques
doivent veiller a ce que les risques soient
répartis équitablement entre les individus
et les catégories professionnelles et que
le processus d’assignation soit aussi
transparent que possible.

e Conséquences d’une non-
participation — Les agents de premiere
ligne doivent étre informés des risques
qu’on leur demande de prendre. Dans la
mesure du possible, les attentes doivent
étre clairement définies dans des contrats
de travail écrits. Les agents qui refusent
d'accepter les risques raisonnables et
les affectations de travail s'exposent a
des répercussions professionnelles (par
exemple perte d’emploi), mais d'autres

sanctions, comme des amendes ou des
peines de prison, sont généralement
injustifiées. Les personnes chargées
d’évaluer les conséquences d'une non-
participation doivent étre conscientes du
fait que les agents sont parfois contraints
de trouver un équilibre entre d'autres
obligations, notamment familiales, et
leurs responsabilités professionnelles.

Autres obligations des personnes
travaillant dans le secteur de la santé:

Outre les questions abordées ci-dessus, les
personnes travaillant dans le secteur de

la santé ont des obligations a I'égard de

la communauté pendant une flambée de
maladie infectieuse, parmi lesquelles:

* Participer aux efforts de
surveillance de la santé publique
et d’établissement de rapports —
Les personnes qui travaillent dans le
secteur de la santé ont pour obligation
de participer aux mesures organisées
pour réagir aux flambées de maladies
infectieuses, notamment la surveillance
de la santé publique et I'établissement de
rapports. Les prestataires de santé doivent
protéger au maximum la confidentialité
des informations sur les patients, dans
les limites compatibles avec les intéréts
légitimes de santé publique.

* Fournir des informations précises
au public — Pendant une flambée de
maladie infectieuse, les responsables de
la santé publique ont pour principale
responsabilité de communiquer des
informations sur I'agent pathogene,
notamment son mode de transmission,
la facon dont I'infection peut étre évitée,
et les traitements ou mesures préventives
qui peuvent étre efficaces. Les personnes
chargées des stratégies de communication
doivent anticiper et réagir a la diffusion
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d'informations erronées, aux exagérations
et a la méfiance et doivent faire en

sorte (sans dissimuler les principales
informations) de réduire au minimum le
risque que les informations sur les facteurs
de risque entrainent stigmatisation et
discrimination. Lorsqu’il répond aux
questions médicales qui lui sont posées
sur la flambée par le grand public ou les
patients, le personnel de santé doit veiller
a ne diffuser aucune rumeur ou suspicion
infondée et vérifier que les informations
fournies proviennent de sources fiables.

Eviter I'exploitation — En cas de
maladie potentiellement mortelle a
propagation rapide sans traitement

avéré, les personnes désespérées
peuvent étre prétes a tenter toute
intervention proposée, quels que soient
les risques ou avantages attendus. Les
agents de santé ont le devoir de ne pas
exploiter la vulnérabilité des individus
en proposant des traitements ou des
mesures préventives pour lesquelles
rien ne permet raisonnablement de
penser que les avantages potentiels
I'emportent sur les incertitudes et les
risques. Cette obligation n'empéche
pas le recours approprié a des
interventions non éprouvées sur une
base expérimentale, conformément
aux orientations énoncées dans la ligne
directrice 9.
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14. Questions éthiques dans le
déploiement de travailleurs
humanitaires étrangers

N

Questions traitées:

e Quelles questions éthiques se posent dans I'affectation de travailleurs étrangers
pendant les flambées de maladies infectieuses?

e Quelles obligations ont les organisations parrainantes de bien préparer les
travailleurs humanitaires étrangers pour leur mission ?

e Quelles obligations ont les organisations parrainantes concernant les conditions

de déploiement?

e Quelles obligations ont les organisations parrainantes de travailler en collaboration

avec les responsables locaux ?

e Quelles obligations ont les travailleurs humanitaires étrangers avant, pendant et

aprés le déploiement?

Les

gouvernements et organisations

humanitaires étrangers qui déploient des
travailleurs lors de flambées de maladies
infectieuses ont des obligations éthiques a
I'égard des travailleurs eux-mémes mais aussi

des communautés touchées, parmi lesquelles:

Coordination avec les responsables
locaux — Les gouvernements étrangers
et les organisations humanitaires
extérieures doivent déployer des
agents aprés s'étre mis d'accord avec
les responsables locaux sur leurs roles
et responsabilités ou, si cela n'est

pas possible, avec les organisations
internationales comme I'OMS. Les
organisations travaillant dans un
domaine particulier doivent enregistrer
leur présence aupres des autorités
locales en tant qu’équipe médicale

d’'urgence (EMU) étrangére; elles
doivent également communiquer

en permanence entre elles et avec le
gouvernement local pour clarifier et
coordonner leurs roles et responsabilités
et corriger toute disparité dans les
normes de pratique. Il convient de
coordonner les efforts avec les autorités
locales et les prestataires de soins pour
veiller a ce que I'organisme étranger ne
détourne pas outre mesure les ressources
affectées a d'autres services essentiels.

Equité dans I'affection des
travailleurs étrangers pour le
déploiement — Les travailleurs
humanitaires étrangers doivent étre
déployés uniquement s'ils peuvent
fournir des services nécessaires qui
font défaut sur place. l'affection des
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travailleurs humanitaires étrangers
doit tenir compte de leurs aptitudes

et connaissances, ainsi que de leurs
compétences linguistiques et culturelles
pour atteindre les objectifs de la
mission, comprendre les communautés
touchées et communiquer avec elles. |l
est inopportun de déployer des agents
non qualifiés ou superflus uniquement
pour satisfaire leur désir personnel ou
professionnel d'étre utiles (ce que I'on
appelle le « tourisme de catastrophe »).

Conditions de déploiement

claires — Les travailleurs humanitaires
étrangers potentiels doivent avoir des
informations complétes sur les attentes
et les risques liés au projet afin de
pouvoir décider en toute connaissance
de cause s'ils sont en mesure
d'apporter leur contribution. lls doivent
également étre clairement informés
des conditions de leur déploiement,
notamment le niveau de soins de
santé auquel ils peuvent s'attendre

s'ils tombent malade, les circonstances
dans lesquelles ils seront rapatriés, les
assurances disponibles, et savoir si des
indemnités seront versées a leur famille
en cas de maladie ou de décés.

Formation et ressources — Les
travailleurs humanitaires doivent
recevoir une formation, une préparation
et un équipement adaptés afin de
pouvoir accomplir correctement leur
mission avec le moins de risques
possible. La formation doit porter sur
les compétences psychosociales et la
communication ainsi que la connaissance
et le respect de la culture et des
traditions locales. Les responsables et
les organisations ont pour obligation

de fournir un soutien et des conseils
adéquats aux membres du personnel,
pendant leur activité sur le terrain et

aprés la mission. Cela devrait inclure la
formation et les ressources pour gérer
les questions éthiques complexes,
comme les décisions sur |'affectation des
ressources, le triage et les inégalités.

Garantir la sécurité des travailleurs
humanitaires — Les organisations qui
déploient des travailleurs humanitaires
étrangers ont |'obligation de prendre
toutes les mesures nécessaires pour
garantir leur sécurité, en particulier dans
les situations de crises; cette obligation
inclut la mise en place de mesures pour
réduire les risques d'exposition aux
agents infectieux, de contamination et de
violence. Une chaine hiérarchique claire
doit étre en place afin de garantir une
supervision et une orientation constantes.
Les individus qui s'opposent aux
fonctions qui leur sont attribuées doivent
avoir la possibilité de révision et d'appel,
selon les normes des organisations pour
lesquelles ils travaillent.

Les travailleurs humanitaires ont également
des obligations éthiques vis-a-vis des
patients, des communautés touchées, des
organisations parrainantes, et d’eux-mémes.
Outre les obligations décrites dans d’autres
parties du document, celles des travailleurs
humanitaires incluent les suivantes:

Préparation adéquate — Les travailleurs
humanitaires doivent suivre toutes les
formations proposées. S'ils estiment que
la formation qui leur est dispensée n’est
pas adaptée, ils doivent en informer

les responsables de I'organisation. Les
travailleurs humanitaires étrangers
déployés pendant les crises et dans des
endroits ou les ressources sont limitées
doivent réfléchir sérieusement pour savoir
s'ils sont préts a faire face aux questions
éthiques pouvant entrainer une détresse
morale et psychologique.



Adhésion aux réles et
responsabilités assignées — Les
travailleurs humanitaires doivent
connaitre les roles et responsabilités que
I'on attend d’eux et ne doivent pas, sauf
circonstances extrémes, effectuer des
taches pour lesquelles ils n'ont pas recu
d’autorisation. lls doivent également
fournir des informations claires et

en temps opportun a I'organisation
parrainante et aux responsables locaux
et doivent savoir que, s'ils dépassent

le cadre des fonctions qui leur ont été
attribuées, ils seront tenus responsables
au sein de leur organisation, mais

aussi au titre des normes et législations
locales applicables.

Attention aux pratiques de lutte
contre l'infection appropriées —

Les travailleurs humanitaires doivent
veiller a respecter les pratiques de

lutte contre I'infection, tant pour leur
propre protection que pour prévenir la
transmission de la maladie. lls sont tenus
de suivre les protocoles recommandés
pour surveiller les symptémes et de
rendre compte de leur état de santé (y
compris une éventuelle grossesse) avant,
pendant et aprés leur service.

ent atteint de‘g'ﬂgg; au Nép
ource: Tom Pietrasik
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Annexe 1. Documents d’orientation sur I’éthique
ayant contribué aux Lignes directrices pour la
gestion des questions éthiques lors des flambées
de maladies infectieuses
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Les flambées de maladies infectieuses provoquent souvent
des incertitudes scientifiques, des perturbations sociales et
institutionnelles et un climat général de peur et de méfiance.
Les pays les plus touchés par les flambées sont toujours ceux qui
disposent de ressources limitées, dont les structures juridiques
et réglementaires sont insuffisamment développées et dont le
systeme de santé n'a pas la souplesse nécessaire pour faire face
aux situations de crise. Les décideurs et les professionnels de la
santé publique sont parfois contraints de mesurer I'importance
respective de valeurs éthiques concurrentes et d’établir une
hiérarchie entre elles lorsque le temps et les ressources sont tres
limités. Ce document vise a aider les décideurs, les prestataires
de soins, les chercheurs et les autres personnes concernées a se
préparer aux flambées épidémiques en anticipant les problémes
éthiques essentiels susceptibles de se poser. Il présente les principes
éthiques applicables aux maladies infectieuses en général et
montre aussi comment ces principes peuvent étre adaptés aux
différentes circonstances épidémiologiques et sociales.

Il
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