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Introduction

Yanick Farmer

Marie-Ève Bouthillier

Delphine Roigt

1.	 Contexte

La santé est un état de bien-être général qui permet aux individus d’affirmer 
leur statut d’agents rationnels et autonomes et de profiter des occasions 
qu’offre la vie en société. Elle est donc l’un des piliers d’une société libé-
rale fondée sur la poursuite du bonheur individuel. C’est pourquoi, depuis 
quelques décennies, les gouvernements y investissent des sommes consi-
dérables. Cette situation explique en grande partie la pression croissante 
qui s’exerce sur tous les professionnels de la santé pour un usage optimal 
des ressources dans l’exercice de leur travail. Chaque jour, ceux-ci doivent 
prendre des décisions dans des environnements complexes où s’affrontent 
une pluralité de normes (cliniques, scientifiques, économiques, légales, 
culturelles, éthiques, etc.) qu’il n’est pas toujours facile de départager et 
d’élucider afin de prendre une décision éclairée. Ces conflits de normes 
engendrent des incertitudes ou des dilemmes pratiques qui sont parfois 
renvoyés aux éthiciens cliniques ou aux comités de bioéthique. Face aux 
défis éthiques vécus dans un contexte de prestation de soins, les modèles 
d’aide à la décision dont disposent actuellement les éthiciens et les cliniciens 
sont relativement nombreux, mais ils comportent des lacunes évidentes, 
notamment lorsqu’il s’agit d’aborder des problèmes à plusieurs niveaux 
(micro, méso et macro). Leur champ d’application est limité par leur 
incapacité à traiter une variété d’informations et à formaliser le processus 
de décision.
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À l’intérieur de ces modèles, la rationalité d’une décision repose trop 
souvent sur l’« intuition » des acteurs, plutôt que sur une démarche systé-
matique, rigoureuse et facilement reproductible. Ces difficultés expliquent 
les besoins exprimés par de nombreux acteurs du milieu de la santé pour 
une réflexion interdisciplinaire de haut niveau apte à fournir des outils 
théoriques et pratiques facilitant la prise de décision des professionnels de 
la santé, des éthiciens, des gestionnaires ou des décideurs politiques. Cet 
ouvrage collectif résulte donc d’un constat récurrent dans les milieux de 
soins sur l’insuffisance des outils existants pour la prise de décision éthique. 
Ainsi, certains outils d’aide à la décision utilisés par les éthiciens cliniques, 
comme la méthode des scénarios pour ne nommer qu’elle, peuvent être 
jugés efficaces pour la résolution de problèmes à l’échelle micro, mais 
se révéler par ailleurs insatisfaisants pour d’autres problèmes ayant une 
portée plus large. De ce constat sur la nécessité de penser les problèmes 
d’éthique clinique dans une perspective plus globale est née l’idée d’orga-
niser un atelier favorisant un dialogue soutenu entre des acteurs œuvrant 
aux principaux niveaux de décision dans le milieu de la santé. Cet ouvrage 
contient toutes les présentations faites lors de cet atelier.

2.	 Choix du thème et déroulement de l’atelier

Pour atteindre cet objectif général visant à faire émerger une vision plus 
large des problèmes liés à la prise de décision en éthique clinique, nous 
avons décidé de convier, pendant deux journées complètes, plusieurs experts 
reconnus dans le domaine de la prise de décision éthique afin de tester 
la limite des modèles existants et de proposer de nouveaux modèles ou 
des modifications à ceux-ci. La méthode choisie pour y arriver fut l’ana-
lyse de cas. Ainsi, en prévision de l’atelier, tous les participants (et pas 
seulement les présentateurs) étaient invités à prendre connaissance d’un 
cas complexe d’éthique clinique. Ce cas est présenté après l’introduction. 
En l’occurrence, nous avons choisi d’examiner la question du choix, par 
un clinicien, d’administrer ou non un médicament coûteux pour le traite-
ment d’un cancer. Cet exemple touchant la dimension tragique des choix 
éthiques en fin de vie nous semblait propice à la mise en place d’une 
réflexion collective touchant de façon essentielle aux niveaux micro, méso 
et macro de la prise de décision. À partir de là, tous les experts présents 
lors de l’atelier ont été invités à proposer une analyse du cas à partir de leur 
propre champ d’expertise en détaillant leur démarche sous la forme d’un 
modèle. Dans ce processus, nous souhaitions que ces experts soient amenés 
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à imaginer les limites de leur modèle : par exemple les enjeux méso pour 
un modèle micro ou les enjeux micro pour un modèle macro, etc. De ce 
travail devaient ressortir des pistes permettant de voir comment les modèles 
peuvent « s’emboîter » les uns dans les autres pour offrir une vision plus 
riche du problème. Afin d’éviter le simple parallélisme des perspectives, 
des espaces importants de synthèse, de discussion et de rétroaction entre 
les participants ont été prévus lors de l’atelier. Ce choix fut pertinent, car 
les présentateurs ont pu approfondir le contenu de leurs exposés au contact 
des autres participants. Nous croyons que le fruit de cet effort collectif de 
réflexion transparaît dans la qualité des contributions rassemblées dans les 
différents chapitres de cet ouvrage.

3.	R etombées attendues

En tant qu’organisateurs et participants, nous partageons la conviction 
que les résultats de cet atelier auront une incidence significative à tous 
les niveaux de notre système de santé. Au niveau clinique, les éthiciens 
devraient être équipés d’un outil plus performant qui les aidera à voir plus 
clair lorsqu’ils seront aux prises avec des problèmes dont les répercussions 
débordent les seules considérations éthiques ou cliniques. Au niveau de 
la gestion des établissements, nous pensons également que l’allocation 
des ressources, enjeu central des années à venir dans le système de santé, 
profitera de ce dialogue interdisciplinaire. En effet, les principes qui 
guident l’allocation des ressources doivent pouvoir s’appuyer sur une 
prise en compte de toutes les contraintes qui s’exercent sur la décision 
(besoins cliniques, restrictions budgétaires, culture organisationnelle, lois 
et règlements, etc.). Or, c’est précisément à cet exercice que se sont livrés 
les participants à l’atelier. Quant au niveau de l’État, qui est celui des 
décideurs publics, il est permis de croire que la somme des compétences 
réunies lors de l’atelier aura une influence directe sur l’élaboration des 
politiques publiques applicables entre autres au choix des médicaments 
couverts par le régime public d’assurance. Plus largement, et puisque 
les Presses de l’Université du Québec publieront et diffuseront interna-
tionalement cet ouvrage collectif, nous souhaitons ardemment que les 
étudiants, les enseignants et le grand public francophones, profitent de 
l’accès à un ouvrage de référence important dans le champ de l’éthique 
biomédicale.
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La prescription d’un médicament contre le cancer  
non remboursé par le régime  

d’assurance médicaments du Québec

Monsieur Côté est atteint d’un cancer colorectal à un stade avancé 
(métastases disséminées). N’ayant que 49 ans, il craint que sa vie ne soit 
abrégée alors qu’il est encore dans la fleur de l’âge. Son médecin, le 
docteur Bataille, veut tout faire pour l’aider dans sa lutte. Pour y arriver, 
il souhaite utiliser l’Angaspin (nom fictif) en le combinant à un autre 
médicament non spécifié dans le protocole d’utilisation de l’Angaspin 
défini par le ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS). Pour 
cette raison, et parce que rien dans les études actuelles n’indique que 
la vie du patient sera prolongée ni que sa qualité de vie sera accrue, 
le traitement ne sera pas remboursé par le régime d’assurance médica-
ments du Québec. L’établissement devra donc en assumer les coûts. En 
outre, le patient, monsieur Côté, ne répond plus au protocole standard 
de traitement, ce qui indique que ses chances de survie sont faibles. 
Pourtant, madame Côté, son épouse, ainsi que ses deux enfants, Julie 
et Mathieu, gardent espoir que le dernier traitement proposé par 
le docteur Bataille portera ses fruits. Il faut savoir qu’un traitement 
d’Angaspin coûte annuellement 50 000 $. Le docteur Bataille adresse 
donc sa demande au directeur des services professionnels (DSP) de son 
établissement. Entre-temps, alors que les discussions se poursuivent, le 
médecin obtient, par mesure préventive, le transfert de son patient vers 
un autre hôpital de la région, qui accepte de la prendre en charge, de 
payer et de lui administrer le traitement à l’Angaspin hors protocole.

Selon vous, comment peut-on analyser le cas du point de vue de 
la famille, de l’éthicien, du médecin, du DSP ou du Ministère ?
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haque jour, les professionnels de la santé doivent prendre des décisions dans 
des environnements complexes où s’affrontent de multiples normes qu’il n’est 
pas toujours facile de départager ni de mettre au clair. Pourtant, les modèles 
de prise de décision dont disposent actuellement les éthiciens cliniques ou 
les comités de bioéthique comportent souvent des lacunes lorsqu’il s’agit 
d’aborder des problèmes à plusieurs niveaux (micro, méso et macro). Les déci-
sions reposent ainsi trop souvent sur l’intuition plutôt que sur une démarche 
systématique rigoureuse et facilement reproductible.

Afi n de pallier la situation, cet ouvrage fournit des outils théoriques 
et pratiques facilitant la prise de décision. Fondé sur l’étude collective d’un 
cas complexe ayant trait aux dimensions tragiques des choix éthiques en fi n 
de vie (doit-on ou non administrer un médicament coûteux pour le traite-
ment d’un cancer au stade avancé ?), il réunit les contributions de plusieurs 
experts reconnus travaillant dans le système de santé (cliniciens, éthiciens, 
chercheurs, gestionnaires et décideurs publics). En raison de l’actualité des 
enjeux qui y sont traités et de la qualité des textes qui y sont rassemblés, cet 
ouvrage sera un outil pédagogique effi cace pour les étudiants, les enseignants 
et les professionnels de la santé et aura certainement une incidence importante 
sur le mode de prestation des soins.
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