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= APITRE 3
1S PERSONNES VULNERABLES
SANS LES AVIS DU COMITE

Zaire autonomie et protection

=5 Genicot, Maitre de conférences, ULg, Avocat
Wzmare du Comité depuis 2005

La volonté et le devoir de soigner — ou le principe de bienveillance ou d’assis-
tance — est un des principes les plus fondamentaux de Uéthique médicale. 11
exprime, sur le plan de la pratique, de la relation et de Linstitution médi-
cales, un principe éthique plus général, qui est celui de la sollicitude que
requiert, de la part de la société aussi bien que des proches, la vulnérabilité
ou la fragilité qui caractérise tout étre humain ; la maladie, physique et/ou
psychique, est une des formes les plus fondamentales de cette vulnérabilité
(Avis n° 21 du 10 mars 2003 relatif au traitement forcé en cas d’hospita-
lisation sous contrainte, p. 4)

~troduction

2u fil des 50 avis quil a rendus en 14 ans, le Comité consultatif de Bioéthique a
onstamment accordé une grande attention 2 la vulnérabilité des personnes saisies
Zans une relation de soins ou de recherche. La plupart, sinon I'ensemble des avis,
concernent des patients qui se trouvent, dans le cadre de la problématique analy-
<ée, dans une position d'infériorité et dans une situation de faiblesse plus ou moins
grande dans le processus envisagé, que ce soit en raison de leur état de santé propre-
ment dit ou, parfois, de leur condition sociale'. Lanalyse ici conduite se veut natu-
rellement plus ciblée ; elle vise a proposer une synthese de la place qu'occupent,
dans les avis du Comité, les personnes qui sont par définition vulnérables dans le
processus thérapeutique, et qui doivent pour cette raison étre particuliérement pro-

1 Ainsi, « le sujet d’expérience est le participant faible et donc celui par excellence qui doit étre protége »
(avis n° 13 du 9 juillet 2001 relatif aux expérimentations sur Ihomme, p. 12). On peut aussi ren-
voyer, 4 titre de simple exemple, 4 I'avis n° 41 du 16 avril 2007 relatif au consentement éclairé et
aux Codes « D.N.R. », dont le contenu sera exploré plus loin (section IV).
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tégées. Ce souci traverse plusieurs avis du Comité, qu'il sagisse des mineurs ou des
majeurs incapables d’exprimer leur volonté. La notion de vulnérabilité ici approchée
vise ainsi, de facon plus restreinte, les personnes qui ne sont pas (ou plus) en mesure
de recevoir linformation qui leur est due et de consentir pleinement librement aux
soins et traitements proposés, autrement dit qui ne peuvent étre considérées comme
des interlocuteurs 3 part entiére du corps médical ou scientifique, en raison de leur
4ge — patients trop jeunes, ou trés gés —ou de leur état mental.

Nous avons pris le parti de reproduire, dans la présente contribution —laquelle a une
vocation descriptive, analytique et synthétique, davantage qu'une prétention doctri-
nale ; le but poursuivi nous semble se suffire & lui-méme* — de nombreux extraits des
avis rendus, de facon 3 permettre au lecteur de s'imprégner, a partir d’'un matériau
brut, de la profondeur des considérations et de la richesse des enseignements qui
les traversent. Il ne s'agit évidemment pas de tenter d’exposer I'ensemble des enjeux
éthiques — ou méme strictement juridiques — de la vulnérabilité, ce qui elit tenu
d’une gageure passablement irréaliste et, pour tout dire, probablement contre-pro-
ductive. Ceci explique par ailleurs I'élimination délibérée d'un appareil référentiel
et critique approfondi ; nous travaillons « a la source » en brossant un portrait du
paysage dessiné par les avis du Comité que nous analysons, tout en fournissant,
dans une bibliographie sélective finale, quelques références au lecteur qui souhai-
terait aller plus loins. La référence aux pages des avis correspond, par facilité, a leur
pagination telle quelle peut étre trouvée dans leur publication (en version francaise)
sur le site du Comité+. Enfin, on s'en doute, la présente contribution n’est pas le fruit

2 Sur le plan juridique — dont, bien entendu, 'éthique n’est jamais absente, les deux champs réflexifs
se nourrissant mutuellement d'une facon constante et intense —, voir, pour une description ajour
du droit (bio)médical belge, GEnicoT G., Droit médical et biomédical, Bruxelles, Larcier, collection
de 1a Faculté de droit de I'Université de Litge, 2010 ; Nys H., Recht en bio-ethick. Wegwijs voor
mensen in de gezondheidszorg, Louvain, LanooCampus, 2010. Pour consulter les textes, on peut se
référer 3 deux recueils trés complets : Droit médical 2010, Driox L., Caprassk E. et Stursors A-S,
Bruxelles, Larcier, Codes thématiques, 2010 ; Bioéthique, droits de homme et bio-droit, DELFOSSE
M.-L. et BerT C., Bruxelles, Larcier, Codes commentés, 2¢ éd., 2009.

3 On signalera néanmoins la récente parution d'un volumineux ouvrage de synthése brossant un
panorama complet de la question sous Iangle juridique, entreprise semble-t-il relativement inédite
et pétrie d'enseignements percutants : Le droit & l'épreuve de la vulnérabilité, ss la dir. de Rouvikre F.,
Bruxelles, Bruylant, 2010, 721 p. La premiére partie, intitulée « Enjeux d'un droit de la vulnérabilité »,
explore la « consécration légale d'une protection renforcée » et les « appels pour des protections spé-
cifiques », tandis que la seconde, sous le titre « Défis d'un droit vulnérable », s'attache & démontrer,
dans une perspective originale, la « relative effectivité du droit » etla « fragile identité du droit ».

4 http ://wwwhealth belgium.be/bioeth, rubrique «Avis» dans la colonne de gauche. Rappelons
que tous les avis rendus sous les trois premiers mandats du Comité ont été rassemblés dans trois
ouvrages, ce qui en facilite la consultation : Les avis du Comité consultatif de Bioéthique de Belgique
1996-2000, Cassters L., ENGLERT Y., VAN ORSHOVEN A. et VERMEERSCH E. (éd.), Bruxelles, De
Boeck Université, Sciences, Ethiques, Sociétés, 2001 ; Les avis du Comité consultatif de Bioéthique
de Belgigue 2000-2004, BOGAERT M., CASSIERS L., ROELANDT M. et STiENNON ].-A. (éd.), Louvain,
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“une (re)lecture intégrale des 50 avis rendus par le Comité entre mai 1997 et mai
222 : méme en restreignant la tiche aux avis qui n'apparaissaient pas devoir étre
=mblée exclus de I'analyse, en raison de leur absence de pertinence par rapport au
tzzme retenu, elle etit été d'une ampleur déraisonnable. Loptique suivie a consisté a
zzsser soigneusement tous les avis au crible d'une recherche d’'une vingtaine de verbos
sosceptibles de décrire la thématique abordée, et de disséquer complétement une

2zzzine d’'avis plus ou moins centrés sur ce théme.

Z: 9 mai 2011 concernant certains aspects éthiques des modifications apportées par
iz loi du 25 février 2007 a la loi du 13 juin 1986 relative au prélévement et i la trans-
siantation d’organes, précisément centré sur la problématique des donneurs vivants
‘ncapables de consentir. 11 est impossible de résumer ici ce travail fouillé et pointu,
Zune longueur inhabituelle pour un avis du Comité et assorti d'un appareil scienti-
Zgue extrémement approfondi, tant quant aux « aspects médicaux » faisant le point
sur les « risques lors d'un prélévement d’'organe a partir d'un donneur vivant » (p. 11-24)
su'en ce qui concerne les « considérations éthiques » portant, d'une part, sur « Faccep-
:apilité (...) du prélevement d'organes chez les majeurs incapables et les mineurs » et,
d'autre part, sur « la question de savoir si les proches d’une personne décédée doivent
nouvoir s‘opposer au prélevement d'organes sur son cadavre » (p. 59-103)5. On s’en vou-
drait de ne pas observer que, sur le plan du descriptif juridique, cet avis comporte
- outre un exposé circonstancié des « régles et principes supranationaux » (p. 25-28)
et, en droit belge, des « textes spécifiques relatifs au prélevement d’organes », in vivo ou
post mortem (p. 39-44), de méme que V'« analyse des travaux préparatoires de la loi du
25 février 2007 » dont sont issues les dispositions soumises a I'examen (trés) critique
du Comité (p. 44-48), et enfin une « comparaison » approfondie « du droit belge avec
les droits frangais et néerlandais », choisis a titre d'illustration exemplative (p. 49-56)
— une analyse exhaustive des « régles de droit médical général relatives aux personnes
incapables de consentir », distinguant les incapables de droit et les incapables de fait
(p- 31-39). Cette distinction avait déja été effectuée par le passé (voir notamment les
avisn°® 8, g et16) ; C'est cependant la premiére fois qu'une telle synthése compléte, 2
méme de guider I'action des soignants et d’orienter leur prise de décision, est propo-
sée dans un avis du Comité.

=tte contribution puise en grande partie son inspiration dans I'important avis n° 50

LannooCampus, 2005 ; Les avis du Comité consultatif de Bioéthique de Belgique 2005-2009, DEVROEY
P., Duruis M., ScHOTSMANS P. et STIENNON J.-A. (éd.), Bruxelles, Bernard Gilson, Réflexions, 2010.

5 La section portant sur le « prélévement d’organes chez les mineurs » est particuliérement développée
(p- 74-96) et témoigne d’un souci d’appréhender globalement la condition particuliére de Yenfant
dans Ia relation de soins, au-dela de la problématique spécifiquement envisagée. Ainsi y appro-
fondit-on les « responsabilités morales particuliéres » qui peuvent exister « au sein de la famille », « la
norme des meilleurs intéréts et les avantages/inconvénients pour le donneur » et les questions de savoir
s'1l est permis d’« imposer laltruisme » et si « Uassentiment de lenfant est(...) nécessaire ».
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Le contenu de dix avis plus particuliérement retenus est présenté selon le type de
problématique abordée : expérimentations et prélevement de matériel corporel (avis
n° 1 du 20 décembre 1999, n° 13 du 9 juillet 2001 et n° 50 du 9 mai 20m) (section
1) ; interventions invasives en dépit de l'absence de consentement (avis n® & du
septembre 1998, n° 21 du 10 mars 2003 et n° 44 du 23 juin 2008) (section III) ; fin
de vie (avis n° 9 du 22 février 1999 et n° 41 du 16 avril 2007) (section 1V). En guise de
préambule, nous reproduirons diverses considérations issues d'avis qui ne devaient
pas étre examinés en détail, lesquelles illustrent le souci constant du Comité d’arti-
culer au mieux le principe supérieur d’autonomie et l'exigence de protection des
personnes vulnérables ; ce sera également I'occasion d’examiner le bel avis n° 16 du
25 mars 2002 relatif au refus de transfusion sanguine par les Témoins de Jéhovah
(section I). Enfin, tenant lieu de conclusion, un avis « transversal », particulierement
pertinent, sera présenté : I'avis n®14 du 10 décembre 2001 relatif aux régles éthiques
face aux personnes atteintes de démence (section V).

1. Larticulation du principe d’autonomie et de I'exigence de protection des
personnes vulnérables

On citera, en guise de préambule, quelques idées-force traversant les travaux du
Comité au fil de ces quinze années (1), avant d’exposer 'avis n° 16 du 25 mars 2002
relatif au refus de transfusion sanguine par les Témoins de Jéhovah (2).

1.1 CONSIDERATIONS GENERALES ISSUES D'AVIS NON EXAMINES EN DETAIL

Observons tout d’abord que, sur le théme de la justice sociale, le Comité est tres
ferme : « Il est fondamentalement immoral de refuser des soins médicaux aux personnes
qui en ont besoin. (...) La réponse a la vulnérabilité du patient, quel quil soit, reste la
premiére valeur o prendre en compte dans la réalisation de la justice qui commande la
distribution des soins de santé » (avis n° 7 du 13 juillet 1998 relatif a Facces aux soins
de santé, p. 2)°.

6 Dans le méme sens : « Lacces aux soins de santé des citoyens les plus vulnérables constitue certainemen:
une priorité » (avis n° 15 du 18 février 2002 concernant les questions éthiques relatives & I'impact
du « résumé clinique minimum » (RCM) sur le nombre de journées d’hospitalisation des patients,
p. 18). Sur le théme de la justice sociale, nous renvoyons A la contribution du professeur Michel
Dupuis dans le présent ouvrage.
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Zzns l'avis n° 42 du 16 avril 2007 relatif aux banques de sang de cordon ombilical
= 22), le Comité a pris soin de rappeler” « plusicurs principes et valeurs éthiques fonda-
w=eniaux e principe du respect de la dignité et de Vintégrité humaines, qui étaie le principe
2z non-commercialisation du corps humain ; le principe d'autonomie ou le droit a lauto-
sczzrmination sur la base d'informations exhaustives et correctes ; les principes de justice et
a2 solidarité en ce qui concerne laccés équitable aux services de soins de santé : le principe
> vienfaisance, ou Vobligation de faire le bien d'autrui, en particulier dans le domaine des
swinis de santé ; le principe de non-malfaisance, ou Vobligation de ne pas nuire & autrui,
7 compris Pobligation de protéger les groupes et individus vulnérables et de respecter la vie
rmvée et la confidentialité ; le principe de proportionnalité, qui implique un équilibre entre
<z 7royens et les objectifs ».

~= Comité n'a jamais €ludé les « conflits de valeurs » que ces principes peuvent engen-
rer @ « Les valeurs de liberté et de libre entreprise peuvent s'opposer aux principes de soli-
sarit et de justice, en vertu desquels laccés aux soins de santé devrait étre garanti sur une
zase équitable en fonction de besoins réalistes, ainsi qu'au principe de protection des groupes
slnérables » (ibid.). Un point central est encore énoncé dans cet important avis n° 42,
scus l'angle particulier quil concerne (p. 31) : « Le patient vulnérable témoigne d’une
srande confiance envers son thérapeute ; au point que lorsque ce dernier innove, le patient
sscompte toujours qu'il soit F'avocat de ses droits o des soins optimaux, et non pas seule-
wient Vexécutant de recherches innovantes associées parfois o des standards minimalistes
ae soins. Le risque étant que le thérapeute cesse d'étre en quelque sorte le gardien plus ou
wioins conservateur de la santé, lorsqu'il applique des techniques innovantes plutdt que des
wzchniques traditionnelles validées par des années d’expérience »®.

T Ense référant a I'avis n° 19 du Groupe Européen d'Ethique des Sciences et des Nouvelles Techno-
logies du 16 mars 2004 (« Aspects éthiques des banques de sang du cordon ombilical »).

&  Le Comité en déduit, dans le cadre de la question alors investiguée, que « cest la raison pour
laquelle plutot que d'utiliser le mot innovation, il vaudrait micux parler de technique non validée lorsqu'on
dérit une procédure nouvelle. Lexpression technique « non validée » rend compte du risque qui est lié a
Futilisation de techniques récentes (souvent encore au stade expérimental ) chez des patients vulnérables
accordant une confiance parfois démesurée & leurs thérapeutes. La méme précaution sémantique implique
aussi que la communauté médicale continue & s'imposer une attitude respectueuse de la confiance qu'elle
suscite ». Ceci conduit a « impérativement appliguer une approche systématique pour Févaluation d'une
nouvelle technique ou procédure, ainsi que pour son accréditation finale. Trop sonvent la pression du
public en général et des patients en particulier, des médias, de Vindustrie, du. secteur marchand et des
assureurs court-circuitent les standards de la communauté médicale et scientifique, poussant certains des
membres de ces communautés & surfer sur la vague des prétendues innovations incontournables. Lappli-
cation sans discernement d'innovations non validées par certains thérapeutes chez des patients vulnérables
leur ayant accorde leur confiance, reléve du déni des principes de base de Iéthique médicale et peut consti-
tuer une recette conduisant & des désastres cliniques » (avis n® 42 précité, p- 31-32).
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Cet avis illustre, a titre exemplatif, le caractére tout a fait central, dans les travaux du
Comité, du souci de protection des personnes vulnérables?. Cet enjeu apparait central
dans une ample étude 2 laquelle le Comité a décidé de procéder d'initiative (auto-sai-
sine) et qui ne sera pas davantage évoquée : 'important avis n° 43 du 10 décembre
2007 relatif 3 la problématique de 1a commercialisation de parties du corps humain,
qui waborde pas la question qui nous occupe, bien qu'il soit évidemment traversé
par la conviction quau regard des dynamiques commerciales, les populations les
plus faibles et vulnérables doivent recevoir une particuliére protection.

En contrepoint, un autre impératif semble faire, 2 bien des égards, figure de dogme :
le principe d’autonomie. Dans Iavis n° 32 du 5 juillet 2004 relatif a la libre disposition
des tests génétiques (p. 1), le Comité pose on ne peut plus clairement que « le respect
du principe d’autonomie de la personne et le respect de la vie privée sont incontestable-
ment des principes éthiques fondamentaux de notre société »°. Ce socle, cela n'étonnera
guére, est tres fréquemment cité et étudié par le Comité. Il renvoie nécessairement

9 Ce souci ayant, bien siir, des limites ; ainsi, dans l'avis n® 48 du 30 mars 2009 relatif au plan opé-
rationnel belge « pandémie influenza », le Comité a énoncé, 3 propos de la « Priorisation pour la
vaccination a l'aide du vaccin pandémique » (p. 29), que « pour Vinstant, nous pouvons énoncer quelques
généralités o ce sujet, en répétant quil wy a pas de réponse « COTTecte » G cette question. On peut dores
et déja affirmer que les personnes ayant acquis une résistance naturelle seront bien entendu dépriorisées.
il devient évident que certains groupes de population courent un plus grand risque d'infection et dissue
fatale, ils seront priorisés & condition qu'il s'agisse de personnes disposant d'une certaine qualité de vie. (...)
1l semble (...) raisonnable d'offrir a prestataire de soins la possibilité (de) tenir compte (de cet aspect),
dans une certaine mesure et conjointement & d'autres critéres. Ainsi, la priorisation de patients en soins
palliatifs parait peu judicieuse, tout comme celle de personnes démentes, surtout lorsque leur démence
s'accompagne de souffrances psychiques, comme Cest souvent le cas. De méme, il ne parait guére sensé de
prioriser des personnes souffrant d'une dépression immunitaire, puisque la vaccination ne garantit pas
une meilleure résistance dans cette OCCUTTENCE ».

1o Cetavis, qui « ne porte pas sur la demande d'effectuer des tests génétiques sur des personnes n'ayant pas
la capacité de donner leur consentement, comme les mineurs par exemple » (p. 14), souligne cependant
que la mise en ceuvre des tests génétiques qui sont « techniguement réalisables chez des mineurs
(méme au stade néonatal), avant la naissance (diagnostic prénatal (DPN)), voire avant limplantation
(diagnostic génélique préimplantatoire (DPI)) (...) & bien siir des implications éthigues spécifiques » (p.
4). Sur le DPI, on renvoie a Iavis n® 49 du 20 avril 2009 relatif a l'utilisation du diagnostic géné-
tique préimplantatoire (DP1) pour détecter les porteurs sains d'une mutation causant une affection
héréditaire grave qui peut entrainer un risque élevé pour les descendants.

u  Sur le principe d'autonomie, voir notamment l'avis n° 16 du 25 mars 2002 relatif au refus de
transfusion sanguine par les Témoins de Jéhovah (p. 4-10), l'avis n° 35 du 13 mars 2006 relatif 2
Vexception thérapeutique (p. 6-12) et le tout prochain avis relatif au refus de soins médicaux par
une femme enceinte ayant une incidence sur le feetus. Dans celui-ci, le Comité, observant quz
« Vétendue de Vautonomie de la femme enceinte est au ceeur du probléMc » qui lui est soumis, prend
soin « de rappeler quelques dimensions historiques et conceptuelles de cette notion » et expose les concez-
tions contrastées de l'autonomie proposées par Emmanuel Kant et John Stuart Mill.
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. “=ooréhension de la capacité effective de jugement (et d’expression) de la personne

wusidérée ; on y reviendra®.

“= mombreux avis évoquent la situation des enfants —nés ou a naitre —, mais sous un
=== qui n’en permet pas Uexploitation ici. Il s'agit notamment des travaux touchant
. = Fliation (notamment les avis n° 37 et 38), lesquels envisagent I'enfant comme
+=: d'un rapport juridique, et non acteur d'une relation de soins ou de recherche?.
' pense aussi particuliérement aux diverses questions, délicates, touchant aux pro-
~s=5ons médicalement assistées sous tous leurs aspects, abondamment traitées par le
~mité au cours des trois premiers mandats {avis n° 3, 6,18, 19, 22, 27, 28, 29, 30,46
= 29). 1l est cependant indiqué d’épingler certaines considérations contenues dans
"= ou l'autre de ces avis.

s:m<i, dans lavis n° 19 du 14 octobre 2002 relatif i la destination des embryons
-nngelés (p. 7-8), Iopinion des membres selon laquelle une convention doit étre
-ontractée « pour les situations futures pour lesquelles les auteurs du projet parenial se
veraient dans Vincapacité de décider. Tel serait le cas du déces ou de lincapacité de
:sion permanente d’un ou des deux auteurs du projet parental. Dans tous les autres cas
figure, il appartient aux auteurs du projet parental de prendre une décision au moment
i se présente la situation ». Selon ces membres (p. 12), « le contrat conclu au début du
~aitement wenvisage que les cas de décés et d'incapacité de décision permanente. Ala fin

i délai de conservation, les auteurs du projet parental seront interrogés sur la destination
77ils veulent donner d leurs embryons. S'ils ne sont pas joignables ou ne donnent pas suite

.= Dans ce cadre, il faut se garder de certains raccourcis que 'on peut parfois lire : « Le diagnostic
présymptomatique de maladies génétiques chez un mineur, incapable dés lors d'exprimer un consente-
mient éclairé, ne peut se justifier que dans certaines conditions (...)» (avis n® 25 du 17 novembre 2003
relatif 3 la durée de conservation des fiches de sang et la confidentialité des données concernant le
dépistage des anomalies congénitales métaboliques, p. 8 ; nous mettons en évidence). L'objet ciblé
de cet avis explique sans doute cette formulation, mais elle procéde d'une forme de généralisation
abusive & proscrire.

Notons cependant que, dans l'avis n° 37 du 13 novembre 2006 portant sur I'usage des tests ADN
en matidre de détermination de la filiation (l'avis n° 38 du méme jour traite pour sa part des tests
génétiques en vue d'établir la filiation apres le déces), on peut lire (p. 18), s'agissant « de la question
de la nécessité d'obtenir ou non le consentement de toutes les personnes impliquées dans la réalisation
et le résultat d'un test génétique de filiation » : « Des difficultés surgissent lorsqu'il s'agit de recueillir
le consentement de lenfant mineur ou de son représentant légal qui est souvent partie prenante dans la
démarche de filiation. Sur le modgle de la pratique juridique qui veut que les mineurs soient entendus et
traités comme des adultes dés qu'ils sont concernés (dans le cas d'un divorce oit lenfant refuse de voir son
pere, par exemple), on pewt concevoir quen fonction de leur dge et de leur degré de matunité, des personnes
mineures puissent donner leur consentement @ la réalisation d'un test ADN de détermination de la filia-
tion. Le consentement d'un mineur ayant atteint I'age de discernement peut toutefois étre influencé par ses
parents, directement concernés par le résultat du test. La désignation d'un tuteur ad hoc pourrait AEUR
garantir la valeur du consentement dw mineur. Il est important que ce tuteur ad hoc prenne connaissance
des paramétres familiaux spécifiques dans lesquels la demande de test est formulée ».

i
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& la demande du centre, c'est la derniére destination donnée en cas de déces ou d'incapacité
de décision qui est appliquée. Si un conflit surgit entre les auteurs du projet parental, il sera
tranché par le pouvoir judicigire ». Ces pistes se sont vues tres précisément confirmées
dans la loi du 6 juillet 2007 relative 4 la procréation médicalement assistée et ala
destination des embryons surnuméraires et des gametes*.

Ainsi encore, Papproche fine reprise dans l'avis n° 18 du 16 septembre 2002 relatif
3 la recherche sur embryon humain in vitro, sous le titre « Définitions de concepts »,
« La personne humaine » (p. 1418, spéc. p. 16), mérite d'étre évoquée. Il s'agissait
dapprécier ce quest Létre humain au sens philosophique du terme, versus 1€ nouveau-
né ou le vieillard dément. Les tenants de I'« approche gradualiste », qui préconisent
un « statut éthique variable pour Fembryon et le feetus » (p. 30-40, spéc. p. 32, note 13),
observent qu'« un enfant de trois ans est certes immature et a droit, de la part des autres
hommes, & un traitement totalement différent de celui qui sera di a Tadulte quil sera
devenu 20 ans plus tard. Cependant il wy a aucun moment ous, dans les faits eux-mémes,
on aura pu fixer le passage & Vage adulte. Un nouveau-né ne connait pas un mot de la
langue ; un enfant de sept ans posséde un bon vocabulaire et maitrise en grande partie la
syntaxe. La différence est immense, mais nul ne peut dire exactement quand a commencé
la maitrise de la langue. Les exemples de ce genre sont innombrables et nous devons souli-
gner quil ne s'agit pas ici de jeux de mots : « quand nommons-nous quelquun adulte ? ».
Il peut y avoir aussi des conséquences éthiques (p. ex. la responsabilité) et juridiques (p. ex.
la responsabilité civile) importantes lides & ces définitions. Dans tous ces cas nous devons
définir des lignes de partage par des conventions ou par des dispositions légales ».

On percoit rapidement qu'il serait illusoire de prétendre faire primer absolument le
dogme de 'autonomie ; il faut d’abord se pencher sur cette notion en tant que telle,
et sur ses conditions d’exercice réelles dans le contexte (bio)médical. Le Comité a
régulierement évoqué ce parametre, notamment dans lavis n° 22 du 19 mai 2003
relatif au choix du sexe pour des raisons non médicales (p. 42), ot il énonce que « l¢
choix du. sexe pour des raisons non médicales pose ainsi une question morale fondamen-
tale plus large, a linstar de bien d'autres techniques, celle du devenir méme de la liberté
enracinée dans des conditions de plus en plus déterminées par les possibilités de
choix dont nous disposons aujourd’hui, notamment par le développement des

14 Sur cette loi, voir notamment Genicot G., Dtoit médical et biomédical, Bruxelles, Larcier, 2010.
P 588-609, et la bibliographie citée p. 581-584 et 588-589 ; du méme auteur, « La maitrise du début
de la vie : la loi du 6 juillet 2007 relative 4 la procréation médicalement assistée », Journal des Tri-
bunaux, 2009, p. 17 ; du méme auteur, « La maitrise du début et de 1a fin de la vie », dans Les droiis
de la personnalité, ss la dir. de ReNcHoN J.-L., Bruxelles, Bruylant, Famille & Droit, 2009, p. 29.
spéc. p. 39-67. Voir aussi DErkse M.-N. et WirLems G., « La loi du 6 juillet 2007 relative a la pre-
création médicalement assistée et 4 la destination des embryons surnuméraires et des gametes ».
Revue trimestrielle de droit familial, 2008, p. 279.
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=chniques et des sciences. Dans quelle mesure et & quelles conditions nos possibilités
i choisir saccompagneront-elles d'une ouverture et d’une capacité renouvelées d’encore

Bire face & Vindéterminé et a Vimprévisible ? Face a Vexistence d'un enfant, la question

== décisive puisque bien des événements imprévus (maladie, handicap...) peuvent sur-
semir. Comment dés lors articuler le pouvoir croissant de choisir et le respect de la liberté
Zsutrui, comment inventer les modalités de ce respect, principalement a l'égard des plus
~=inérables ?» (mis en évidence dans I'avis).

Dzns ce méme avis, il est insisté, selon une certaine position (p. 46-47), sur « le
ssractére inconditionnel et au départ asymétrique de la relation parents-enfant, qui fait que
*2re le plus vulnérable est confié a la responsabilité de ses parents. Léthique prudentielle se
saractérise par sa capacité de substituer & des rapports de force des rapports de responsabilité
= de solidarité envers le plus vulnérable. La destruction d’un embryon déja implanté pour
~sison de choix du sexe dans le cadre de Léquilibre familial serait une violence illégitime et
37e négation d'une altérité fragile mais réelle ». 11 est également souligné (p. 13) qu'« en
sz qualité d’« autre » & part entiére, lenfant attendu doit étre respecté dans sa vulnérabilité.
== effet, la réalité humaine biologique est telle que la survie et le développement de lenfant
iénendent d’autrui pendant une trés longue période de déploiement biopsychologique. Pour
 dire autrement, lenfant doit étre « attendu » et puis soutenu. Au fil de Uhistoire du projet
zarental, de la conception, de la grossesse, les parents se font une image plus ou moins preé-
=se de enfant et celui-ci acquiert un « visage » dans limaginaire de ses parents »5.

Sur ce que « Venfant attendu doit étre respecté dans sa vulnérabilité », on peut aussi
zenvoyer au futur avis, déja cité, relatif au refus de soins médicaux par une femme
enceinte ayant une incidence sur le feetus, en notant qu'il comporte une analyse
furidique substantielle du refus de soins en droit médical (exigence du consentement
=t droit du patient majeur capable de refuser les soins ; représentation des enfants
oar leurs parents en matiére médicale ; refus de transfusion sanguine par convic-
Zon philosophique ou religieuse) et de la situation juridique de Vembryon et du foetus
‘orocréation médicalement assistée et interruption de grossesse ; atteintes portées
> Penfant A naitre ou en train de naitre ; statut juridique de I'embryon et du feetus).
Cette derniére question a, comme l'on sait, été amplement explorée — sous l'angle
&thique — dans Iavis précité n° 18 du 16 septembre 2002 ; la premiére réactive une
recherche déja menée dans l'avis n° 16 du 25 mars 2002.

3 Lavis n° 31 du 5 juillet 2004 relatif aux expérimentations impliquant des femmes enceintes et allai-
tantes dénote également P'attention soigneuse attachée i la protection de I'enfant & naitre ou du nou-
veau-né, sans étre au-deli porteur d'enseignements spécifiques quant aux personnes vulnérables.

16 Elle a également fait Tobjet de la premiére conférence bisannuelle du Comité ; voir Lembryon
humain in vitro, ENGLERT Y. et VAN OrsHOVEN A. (éd.), Bruxelles, De Boeck Université, 2000.
Parmi linnombrable bibliographie existant sur cet épineux sujet, on peut citer la récente these de
SMaDJa D., Bioéthique, aux sources des controverses sur Yembryon, Paris, Dalloz, Nouvelle Bibliothéque
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12 RESPECT DE UAUTONOMIE DU PATIENT VERSUS DEVOIR DE PROTEGER
SA SANTE ET SA VIE : AVIS N° 16 DU 25 MARS 2002 (REFUS DE
TRANSFUSION SANGUINE PAR LES TEMOINS DE JEHOVAH)

11 y aurait beaucoup a dire sur ce bel avis, qui concerne une hypothése paradigma-
tique de refus de soins ; évoquant I'un des conflits d’intéréts emblématiques auquel
les soignants peuvent étre confrontés, il retient l'attention 2 plusieurs égards. Elar-
gissant d’emblée sa réflexion a « Fatiitude du médecin face au refus d'un traitement par
un patient, refus qui peut mettre sa vie en danger », « que ce soit pour des raisons fondges ou
non aux yeux du médecin », le Comité tient a « déterminer(...) d’abord une attitude géné-
rale face au refus de traitement. Le principal probléme éthique qui se pose d cet égard est le
suivant : en présence d'un dilemme, quel poids doit-on accorder au respect de lautonomie
de la personne par rapport au devoir de solidarité qu'a chacun, et en particulier le médecin.
d'aider les personnes en grand danger ?», pour ensuite aborder « la question relative au
cas spécifique du refus de transfusion sanguine par les Témoins de Jéhovah » (p. 3-4)7.

Au fil d’instructifs développements consacrés au « consenterment informé et (au) dro::
au refus de traitement », le Comité s'interroge, au-dela de Y'évident « respect pour Fauie-
nomie du patient », sur « lautonomie par rapport d d’autres valeurs » et sur les « consi-
tions pour Lexercice de lautonomie ». 11 note par exemple que « la valeur de lautonornii:
west pas la seule qui joue un role significatif dans la pratique médicale. Peuvent, pis
exemple, entrer en conflit avec la valeur de Pautonomie : la santé de Vindividu, la dignii:
humaine, la protection du plus faible, léquité vis-a-vis d’autres patients pour Putilisatios
de moyens médicaux (rares), les intéréts légitimes des tiers (p. ex. danger de contamizs-
tion), Vintégrité des professionnels de la santé (leur droit a vivre en accord avec leurs propre:
convictions et conformément a leurs obligations professionnelles). Lorsqu'un patient refix
un traitement, la valeur de Vautonomie peut entrer en conflit avec lavis médical se.on
lequel une intervention déterminée favoriserait, maintiendrait ou rétablirait le bien-éire o=
la santé du patient. La solution idéale pour le patient sous langle médical s'oppose alors & =z
que le patient juge idéal pour lui-méme, compte tenu de ses valeurs personnelles » (p. 3. =
que « la validité d’un refus dépend notamment, de maniére déterminante, de la capaciiz &
jugement de la personne. Il s'agit ici plus particulicrement de la capacité de jugement e=:
tive qu'il convient analytiquement de distinguer de la capacité juridique » (p. 6), avant ==
définir ce quil y a lieu d’entendre par « capacité de jugement effective », par rappor: =
particulier au caractére (dé)raisonnable de ce que choisit le patient.

de Theses de Science politique, 2009 (analyse des discours et des croyances relatifs a 'embrrs
vitro dans le cadre de la délibération politique induite par le débat bioéthique).

17 Lavis prend soin d'exposer les croyances et l'organisation des Témoins de Jéhovah, la fucrazzes
de leurs positions et l'origine de leur refus des transfusions sanguines, et de proposer uz Zus:
rique succinct de celles-ci (p. 10-16).
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izt les « limites & analyse de la capacité de jugement », le Comité reléve que cette
w2 cesse lorsque le refus du traitement a une base pathologique. D'éventuelles défi-
= =1 niveau des aptitudes requises pour étre jugé incompétent”® sont par exemple : état
== zvice réduit, perte de mémoire, changements d’options répétés et soudains, controle
: de Vattention, important déficit d’intelligence, déformation pathologique ou déné-
e 52 la maladie, délire, démence, phobie extréme, panique, euphorie pathologique ou
w=on, etc. Dans de tels cas, la protection du bien-étre du patient peut avoir la priorité
o« zspect de son autonomie », étant précisé que « la « capacité de jugement » west pas
izt « donnée » sous la forme d’une capacité abstraite ; elle est favorisée ou freinée
e “dronnement dans lequel le patient doit prendre une décision. Cela peut se faire en
st des « informations sur mesure », cest-d-dire adaptées au « niveau » du patient.
Sewser des informations suffisantes et adéquates au niveau du patient, ce qui signifie éga-
=z Taider & évaluer la situation, fait partie des obligations de équipe soignante » (p.
Subsiste, en définitive, « le principe selon lequel les patients pewvent méme refuser des
wements susceptibles de leur sauver la vie », lequel est « d'application générale », pourvu
= Ton gassure du « caractére libre et volontaire du choix », ce qui est parfois moins
~=ent quil y parait et fait intervenir des ressorts psycho-sociaux complexes (p. 9-10).

5o Te bénéfice de ce qui précede, le refus de traitement exprimé par des Temoins de
“-vah majeurs d'age (p. 17-21) — y compris le cas, plus délicat, du refus « présumeé »
% « patients qui se trouvent dans lincapacité subite d'exprimer leur volonté mais dont le
=5 de transfusion est connu sur la base d’un document écrit ou par les déclarations orales
% zroches » — ne nous retiendra pas, au profit du « refus de traitement relatif a et par des
TEoins de Jéhovah mineurs d'dge » — ce qui englobe 'hypothése ot les parents refusent
~une transfusion soit effectuée sur leur jeune enfant, alors pourtant que l'état de

-Tui-ci le requiert (p. 21-27). Le Comité distingue a bon escient selon que le mineur
--nsidéré jouit ou non, dans les faits, de la capacité de discernement*. 1l distingue
=zzlement selon qu'une concertation circonstanciée avec les parents est ou non pos-

i Ilsemble quil s'agisse d'une scorie et qu'il faille lire « compétent ». En effet, si des « aptitudes (sont)
requises », Cest bien pour étre jugé compétent, les « déficiences » énumérées pouvant en revanche
amener a conclure 4 I'incompétence.

= Quant a « savoir qui doit procéder a lanalyse de la compétence de jugement », le Comité s'inscrit dans
une dynamigque récurrente qui lui est chére : « En principe, le médecin détermine si les capacités men-
tionnées sont présentes. En cas de doute, il peut se faire assister par des experts dans d’autres disciplines,
comme par exemple des psychologues ou par des collégues médecins ou plus spécialement par des psy-
chiatres quand on a limpression que la conviction se fonde sur une construction délirante. Il est conseillé
que les hipitaux soumettent les refus pour lesquels on peut présumer quil y a incompétence du patient 6
des processus d’appréciation ».

20 Sur cette question dans sa dimension juridique, voir Genicor G., Droit médical et biomédical, pré-
cité, p. 190-201 ; Garrus N., « La capacité des mineurs face aux soins de santé », dans Actualités de
droit familial et de droit médical. Les droits des personnes les plus faibles, ss la dir. de THIRY E., Bruxelles,
Bruylant, 2007, p. 3. Dans une perspective plus large, on peut conseiller deux études approfondies
de NotTET A., « Mineurs et droits personnels », Revue trimestrielle de droit familial, 2010, p. 15, et
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sible : si elle 'est — donc en dehors des cas durgence —, « lintention doit étre d’aboutir ¢
une solution qui respecte lintérét de lenfant tout en respectant au maximum les souhaits des
parents » ; dans une situation d'urgence ot « seule une concertation rapide avec les parents
est possible », « C'est Vintérét de enfant qui prime, et le médecin a le devoir de prendre une
décision relative au traitement en se fondant sur sa propre analyse de la situation ».

Dans un cas comme dans l'autre, le Comité prend soin de recommander une procé-
dure & suivre (p. 22), laquelle — il Sagit d'un leitmotiv que I'on retrouve au fil des travaux
du Comité, et notamment dans plusieurs des avis ici recensés — préconise une appré-
ciation plurielle de la situation, via la consultation d'un ou plusieurs autres médecins.
Cest I'occasion de souligner que la pratique d'une concertation — purement médicale
ou élargie a la pluridisciplinarité — ne vise naturellermnent pas a diluer la responsabilité
du praticien appelé 4 prendre une décision difficile, mais 3 éclairer au maximum celle-
ciafin quelle tienne compte de 'ensemble des parametres et expériences en présence,
et soit dés lors supposée étre la plus raisonnable et adéquate possible.

A propos des « Témoins de Jéhovah mineurs d’age capables de discernement », le Comité
observe avec bon sens (p. 23) que « le cas spécifique du refus de transfusion sanguine
salvatrice ne fait pas Punanimité parmi les Juristes. En effet, la doctrine accepte qu'il doit
y avoir un équilibre entre la maturité intellectuelle du mineur d’dge et les risques liés au
traitement médical (ou & son refus). Quand les risques sont importants, on doit mettre
en doute la maturité suffisante du patient et la balance penche du c6té de Vincapacité ; si
les risques sont plus petits, on peut Juger de la maturité de maniére moins exigeante et la
balance penche alors vers la capacité. Le Jait que cette régle « désavantage » les enfants par
rapport aux adultes w'a rien d’étonnant. La raison d'ére des régles d'incapacité est en effet
de protéger les mineurs et de les empécher de S'exposer d des risques. Lorsque ces risques sont
moins importants, le mineur capable de Jugement peut donc décider lui-méme ».

« Le consentement du mineur », dans Responsabilités autour et alentour du mineur, Limal, Anthemis
/ Jeune Barreau de Lidge, 201, p. 41.

21 Ilimporte de garder 4 l'esprit que la loi du 22 aoiit 2002 relative aux droits du patient, postérieure
de quelques mois A cet avis, comporte deux dispositions utiles pour aplanir ce type de conflit :
d’une part, en vertu de I'article 12, § 2, non seulement le patient mineur doit-il étre, « suivant son
dge et sa maturité, (...) associé a l'exercice de ses droits », mais encore peut-il exercer ceux-ci « de
maniére autonome (s'il) peut étre estimé apte 4 apprécier raisonnablement ses intéréts » ; d’autre
part et surtout, aux termes de larticle 15, § 2, « dans lintérét du patient et afin de prévenir toute
menace pour sa vie ou toute atteinte grave 3 sa santé, le praticien professionnel, le cas échéant
dans le cadre d'une concertation pluridisciplinaire, déroge 4 la décision prise par la personne » qui
représente un patient incapable, donc par les parents s'agissant d'un enfant mineur, Dans la ligne
de ce que préconise le Comité, la loi invite ¢galement le médecin, « dans l'intérét du patient, (3
agir) le cas échéant en concertation pluridisciplinaire » (article 4 in fine), sans qu'il s'agisse d'une
injonction a forte densité normative,
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< semble évident que « le médecin a donc au moins le droit de respecter la volonté du
wcur ayont la capacité de discernement », en revanche, « il ny a pas de consensus clair
& = des juristes sur la question de savoir si constitue aussi un devoir cette permission
- le médecin de traiter comme un adulte les mineurs doués de discernement qui refusent
s sransfusion de nécessité vitale. Selon certains, cest bien le cas ; d’autres en doutent car
wnreser les divers éléments de telles situations (dge, maturité, importance de lintervention )
= une question d'évaluation, donc un point sujet d discussion. Ces deux positions émises
= iz plan juridique se retrouvent aussi au sein du Comité sur le plan éthique. Certains
wmbres du Comité pensent en effet quétant donné la gravité des conséquences du refus
Same transfusion de nécessité vitale et le danger d’endoctrinement (...), le médecin a aussi,
= iz plan éthique, lobligation de ne pas respecter la volonté du mineur dans de tels cas.
T suires pensent que le médecin a le droit, sinon le devoir, de respecter la volonté des jeunes
s condition que de hautes exigences soient posées en matiére d'évaluation de la maturité du
zwme et des conditions dans lesquelles il s'est forgé sa décision » (p. 23-24)%.

Zz Comité défend alors une idée intéressante (p. 25) : « un principe d’asymétrie
soncernant le traitement des mineurs d'dge qui possedent la capacité de discernement », ce
=z implique d'« agir en supposant que le mineur d'dge o plus de capacité pour choisir, 4
Tzzcontre des parents, d'accepter une transfusion que pour la refuser en accord avec ceux-ci.
Cz standard de capacité asymétrique peut surprendre, car celui qui est estimé compétent
mour dire « oul » devrait Uétre également pour dire « non », mais il est justifié par lexpli-
stion suivante. Avant tout, on peut accepter que, dans la mesure ou le choix en faveur
Zune transfusion de nécessité vitale est généralement considéré comme la solution la plus
Zidente et la plus « rationnelle », la dérogation d cette option doit étre mieux motivée que
~on respect. Etant donné que les risques sont moins élevés en cas d’acceptation qu'en cas de
efus d’'une transfusion, il convient de poser des exigences en matiére de compétence plus
ZLzvées en cas de choix de Poption la plus risquée. Le refus d’une transfusion sanguine salva-
srice doit donc étre mieux controlé que son acceptation ». 11 s'indique des lors d’'« exhorter

=z Voir aussi les « Arguments éthiques relatifs aux Témoins de Jéhovah mineurs d’dge » (p. 24-25), oulon
peut lire qu'« il existe (...) un trés large consensus sur le fait que ce qui peut étre considéré comme « linté-
rét bien compris » d'un mineur d'dge est soumis & des conditions déterminées » et que, dans ce cadre,
« certains avancent comme critére le fait que tant que les enfants ne sont pas en éat de se constituer eux-
mémes un avis compétent sur leur besoin fondamental, lun de leurs intéréts fondamentaux consiste en
ce quil faut leur garantir un avenir ouvert, 4 savoir un avenir dans lequel les options ne sont pas encore
définitivement fixées. Il va de soi que, selon cette vision, les parents ne peuvent pas faire de choix qui aurait
pour conséquence de metire fin & la vie de Uenfant ou de la menacer trés ceriainement ». En outre, « ce qui
peut valoir en tant qu'« intérét bien compris » d’un mineur est limité par le caractére religieux du refus
des transfusions sanguines par les Témoins. Comme Lengagement d'une personne dans une philosophie de
vie ne peut réellement apparaitre que lorsque cette personne a aiteint la capacité de jugement, les raisons
religieuses ne peuvent pas éire invogquées en tant que justification pour le choix, d la place de lenfant, d’'une
option qui menace sa vie. Comme on ne peut pas encore savoir quelle philosophie de vie lenfant adoptera
plus tard, il faut agir comme s'il pouvait encore adhérer & wimporte laquelle, et lon ne peut en invoquer
une d lencontre de ses besoins fondamentaux ».
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le médecin a étre spécialement attentif dans les cas de Témoins mineurs apparemment
capables d’exprimer leur volonté. L'équipe doit au moins se baser sur la présomption que le
patient ne peut raisonnablement décider de refuser une transfusion sanguine. La déroga-
tion & cette régle doit étre justifiée, parce que la protection du mineur d’dge prime. Ce motif
de protection est en principe absent chez les Témoins majeurs : dans leur cas, cest la déro-
gation au respect de la volonté du patient qu’il faut justifier de facon plus détaillée » (p. 27).

2. Les expérimentations et le prélévement de matériel corporel

On évoquera successivement, trés briévement, les expérimentations médicales (1) et,
plus longuement, le prélévement et la transplantation d’organes (2).

2.1 LES EXPERIMENTATIONS MEDICALES : AVIS N° 13 DU § JUILLET 2001

Comme on le sait, plusieurs avis du Comité traitent de cette épineuse question.
Méme ceux qui n’abordent pas la problématique ici explorée comportent d’intéres-
sants développements : on peut ainsi lire, dans I'avis n° 36 du 11 septembre 2006
relatif 3 I'évaluation éthique des recherches dans certains domaines des sciences
humaines, que « préalablement & leur participation éventuelle, les personnes doiveis:
savoir qu'elles conservent la liberté de participer ou non, sans qu'un refus de leur part puissz
avoir sur elles quelque conséquence négative que ce soit (...). Certaines personnes peuvent ii2
pas étre en mesure d'exprimer un consentement libre et éclairé (les enfants et les personnes
vulnérables par exemple). Le chercheur doit alors obtenir une « autorisation appropriée »
d'une personne légalement autorisée. Il doit néanmoins toujours fournir a la personne qu:
se préte o la recherche des « explications appropriées » et obtenir son « assentiment » dav.:
des conditions aussi proches que possible de celles dans lesquelles sont placées les personnz:
ordinaires »*. Cette idée est clairement exprimée dans la loi du 7 mai 2004 relative
aux expérimentations sur la personne humaine®.

23 Avisn° 36, p. 9, dans le cadre de la description du « Code Caverni ». Plus loin, le Comité note, ==
sujet des « recherches dans les domaines de la psychologie, de la criminologie, de la pédagogie, de la se=z-
logie (qui) sont trés souvent réalisées sur Vétre humain, mais pas nécessairement dans un cadre méaizz,
et moins encore hospitalier », que « tout comme en recherche biomédicale, la recherche dans le domaine
du comportement peut aussi concerner des populations plus fragiles comme les enfants, les détenus, '«
personnes dgées, les étudiants et la question éthique est dans ces cas d’autant plus pertinente » (p. 11).

24  Sur cette loi, voir notamment GENIcOT G., Droit médical et biomédical, Bruxelles, Larcier, 2¢:2
p. 785-800, et la bibliographie citée p. 763-765 ; LANGENAKEN E., « Commentaires et réflexion:
propos de la loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne humaine », Jour:
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“rant la voie 2 I'avis n° 14 du 1o décembre 2001 relatif aux régles éthiques face aux
==ssonnes atteintes de démence, qui sera discuté a la fin de cette contribution, I'avis
=" 73 du 9 juillet 2001 relatif aux expérimentations sur 'homme n’aborde pas les
~igles particuliéres » relatives aux groupes vulnérables et a certaines situations spéci-
comme par exemple « les incapables juridiques et les incapables de fait (patients
s chiatriques, patients inconscients, mineurs d'dge)», des lors quil fut « décidé de reporter
+ examen ultérieur les situations concrétes qui requiérent des précautions particuliéres du
== soit de la vulnérabilité des personnes, soit de I'impossibilité de recueillir un consentement
Zziré » (rapport introductif, p. 3 et 18). Dans l'avis lui-méme, le Comité precise (p.
< au'« il Sagit de fagon non exhaustive des expérimentations sur les enfants, les patients
= chiatrigues et d’'autres personnes incapables, les prisonniers, les personnes dgées résidant
= liome, les personnes qui seraient plus susceptibles d'étre contraintes (militaires, policiers,
~udiants, personnel de laboratoires...), les groupes vulnérables (communautés culturelles
Jictes, personnes nécessiteuses, citoyens des pays en voie de développement...), les femmes
sintes ou allaitantes (vu les conséquences éventuelles pour leurs enfants & naitre), ainsi
= des études on le recueil du consentement individuel interfére avec la recherche elle-
=i ». 11 indique dés lors que ce premier travail est destiné a étre « complété d'avis
-arsiculiers portant sur des situations qui appellent des adaptations et des précautions sup-
~Fmentaires, comme par exemple les expérimentations impliquant des incapables, des per-
smines appartenant 6 des groupes vilnérables ou des volontaires sains » (p. 13)*.

vi=ttant en évidence (p. 7) le « conflit de valeurs inhérent & lexpérimentation sur
“omme », qui « apparait en premiére approche comme un dilemme entre scientificité
.} et protection des personnes dans leur autonomie et leur intégrité », ainsi que « Vuti-
- collective » des recherches biomédicales, qui « ne peut éire recherchée qu'en tenant
~opte d'un principe de justice, c'est-a-dire d'une répartition équitable entre les avantages
~ les inconvénients des expérimentations », le Comité note déja avec pertinence que

=z principe de justice attire Uattention sur la sélection des personnes participant aux
~-herches, aussi bien celles qui, en raison de leur vulnérabilité, peuvent étre exploitées par
7 inclusion (p. ex. personnes incapables de consentir, telles que notamment nourrissons,
fants, personnes handicapées mentales, ou encore détenus, personnes dgées en institu-
=on), que celles qui en sont généralement exclues éventuellement & leur désavantage. En
:72t, on constate que le traitement médicamenteux, par exemple chez des enfants, est basé

des Tribunaux, 2005, p. 465 ; et 'avis n° 40 du 12 février 2007 concernant le champ d'application
de 1a loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne humaine.

=3 Eneflet, « les expérimentations sur Phomme posent en définitive la question suivante : comment expéri-
menter en respectant les personnes impliquées dans leur autonomie et en les protégeant dans leur vulnéra-
bilité ?» (avis n®13, p. 6). A ce jour, toutes les dimensions précitées n'ont pas encore été pleinement
abordées ; voir cependant I'avis n® 31 du 5 juillet 2004 relatif aux expérimentations impliquant des
femmes enceintes et allaitantes. A propos de la recherche pédiatrique, voir I'ouvrage de synthése
La recherche clinique avec les enfants : & la croisée de I'éthique et du droit. Belgique, France, Québec, ss
la dir. de DeLFOSSE M.-L., PARIzEAU M.-H. et AManN |.-P., Limal, Anthemis | P.U. Laval, 2009.
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sur des observations chez des adultes, ce qui west pas nécessairement optimal. Le principe
de justice conduit également a la préoccupation d'offrir et de garantir un accés équitable &
des soins de santé de qualité »2°.

2.2 LE PRELEVEMENT ET LA TRANSPLANTATION D'ORGANES : AVIS
N° 11 DU 20 DECEMBRE 1999 ET AVIS N° 50 DU 9 MAI 2011

Cette problématique spécifique, d'un abord éthique extrémement complexe, est sus-
ceptible de concerner les personnes vulnérables. Elle a fait I'objet de deux avis, sur
lesquels il est nécessaire de s’appesantir en raison de leur importance. Lavis n° 11
du 20 décembre 1999 relatif au prélevement d’organes et de tissus chez des sujets
sains vivants en vue de transplantation décrivait déja le cadre médical et 1égal de
cette pratique, avant d’aborder brievement certains « principes éthiques en cause dans
le probléme des transplantations a partir de donneurs vivants ». 11 pose a ce titre (p. 10-11)
que « le prélevement chez un donneur sain, d'un organe non régénérable comme le rein
ou le foie ou d’un organe régénérable comme la moelle, et & un moindre degré, de cellules
souches hématopoiétiques du sang périphérique ou du cordon ombilical, pose le probléme
de la réalisation d'un geste médical en dehors de toute utilité thérapeutique pour
le donneur. Le bénéfice est le fait exclusif du receveur. Le don d’organe ou de tissus par
un donneur vivant se fonde sur le principe éthique de la solidarité que les hommes se
doivent entre eux, en particulier envers les plus vulnérables ». 1l reléve (p. 12) qu'« en
ce qui concerne le respect des personnes, le premier impératif est le consentement
libre et éclairé du donneur. Linformation communiquée joue un role crucial. Le donneur
doit étre informé le plus complétement possible des conditions de prélévement et des usages
réservés a un don gratuit. Si, en particulier dans le cas du don de tissus et de cellules, v
usage imprévu se présente a la suite, il convient que le donneur soit informé et consulté i
nouveau » (mis en évidence dans l'avis).

Le Comité insistait bien siir, dans ses recommandations (n° 6 et 7, p. 14), sur 'imper-
tance du consentement : « Le préléevement d’un organe ou de tissus implique le conses-
tement préalable, librement consenti, aprés information compléte et exprimé par écrit. C:
consentement doit étre révocable d tout moment sans que la responsabilité du donneur sc::

26 Voir encore les considérations contenues dans le rapport introductif & I'avis n° 13 (p. 8-9) sous I=:
titres « Une question de méthodologie » et surtout « L'articulation entre autonomie et vulnérabilité ». =
sujet du « principe de vulnérabilité qui, non seulement exprime la condition de tous les hommes, 1=
impose en outre une attention particuliére lorsque lexpérimentation porte sur des personnes fragilis:x
comme les malades, les enfants, les handicapés mentaux, les personnes gées, les personnes en institu=
ou souffrant de troubles neurologiques. (...) L'articulation de l'autonomie et de la vulnérabilité revét a.:
une acuité particuliére lorsqu'une expérimentation est proposée comme une derniére chance curative 2 s
patient souvent en état de détresse ».
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mzaziz. (...) Le consentement du donneur doit avoir €t¢ donné expressément et spécifique-
wen. S0t par écrit devant témoin, soit aupres d'un médecin wappartenant pas aux équipes
w wansplantation. Le médecin traitant du donneur ou le comité d'éthique hospitalier ont
= role a jouer. Le consentement éclairé, désintéressé et volontaire implique la compé-
w2 au donneur potentiel. Le Comité préfere a ce point de vue ne pas fixer d’dge limite,
=usis faire référence a la capacité de discernement et de compréhension du donneur volon-
w2 La dépendance éventuelle de celui-ci vis-a-vis de Ventourage du receveur potentiel est
« dzment que les médecins responsables ne peuvent négliger. Laide d’un psychologue a ce

a1 parait fondamentale ».

:ventualité d'un prélévement sur une personne incapable était abordée (recom-

=:zndation n° 8, p. 14-15) : « Au vu des résultats nettement supérieurs obtenus avec des

somrieurs apparentés, on peut admettre le prélevement de la moelle — organe régénérable
- = a fortiori de cellules souches, effectué chez des incapables, en particulier des mineurs
2 la fratrie du receveur, voire des parents autres que les fréres et seeurs, en cas de situation
wrmettant d'espérer un bénéfce supplémentaire. Dans ce contexte, le Comité recommande
==z modification de la loi du 13 juin 1986 en attirant Uattention des Autorités compétentes
=7 la nécessité d’émettre une réserve o Larticle 20, [ 2, de la Convention sur les droits
2z Thomme et la biomédecine au cas oir la Belgique engagerait une procédure de signa-
w7z ou de ratification. Les autres conditions mentionnées dans larticle 20 peuvent étre
~nrises dans la loi belge. Dans ce cas, le consentement préalable des tuteurs responsables
sera recueilli et Tavis de lincapable entendu ; il en sera tenu compte. Un tel préléevement
ez le sujet incapable ne peut cependant s'envisager que dans des conditions strictes per-
wizttant de prévoir un résultat thérapeutique de qualité. La compatibilité génétique doit
“ire aussi compléte que possible. Le receveur doit étre atteint d'une affection qui lui fait
ourir un risque vital, et pour laquelle la transplantation programmeée constitue la solution
“iérapeutique de premier choix. Ces conditions seront d’application particuliérement stricte

= le prélévement est envisagé en dehors de la fratrie directe du receveur. S'il existe dans la

‘amille des donneurs majeurs et capables de discernement présentant les mémes caractéris-

Tiques potentiellement favorables au succés thérapeutique, ils feront Uobjet du prélévement
ae préférence o lincapable. Le risque pour le donneur doit étre faible, évalué par une mise
au point médicale détaillée » (mis en évidence dans l'avis).

Ces questions particulieres ont été amplement approfondies dans I'avis n° 50 du 9
mai 2011 concernant certains aspects éthiques des modifications apportées par la loi
du 25 février 2007 a la loi du 13 juin 1986 relative au prélevement et 2 la transplan-
tation d’organes, déja cité, lequel est précisément centré sur la problématique des
donneurs vivants incapables de consentir?. Comme on I'a indiqué, il est impossible de

27 La commission restreinte ayant élaboré cet avis est actuellement chargée de préparer un avis sub-
séquent sur une problématique proche, portant sur le consentement au prélévement post mortem
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résumer ici ce travail fouillé et pointu ; on se contentera d’en rappeler les conclusions
et recommandations (p. 104-109), qui procédent d'une analyse juridique et éthique
trés poussée, nourrie d’'une abondante littérature.

Le Comité souligne d’emblée avec force que le don d’organe du vivant peut poser des
problémes médicaux, psychosociaux et éthiques pour les donneurs qui ne se posent
pas, ou dans des proportions moindres, en cas de don post mortem. 1l rejette una-
nimement, d'un point de vue éthique, les dispositions légales actuelles relatives au
prélévement d'organes chez des personnes majeures vivantes qui, en raison de leur
état mental, ne sont pas capables d’exprimer leur volonté, étant donné que ce préle-
vement est rendu possible alors méme qu'il expose le donneur 3 un risque grave pour
sa santé. De méme, il insiste unanimement sur I'importance de l'article 8bis de la loi
du13 juin 1986, inséré par la loi du 2 5 février 2007, qui prévoit que tout prélévement
sur des personnes vivantes doit faire l'objet d'une concertation pluridisciplinaire pré-
alable, considérant que cette précaution est d'une particuliére pertinence lorsqu'un
prélevement est envisagé chez une personne qui, en raison de son état mental, n’est
pas apte a manifester sa volonté. Les modalités d’application de cette concertation
pluridisciplinaire devraient étre précisées par un arrété royal.

Le prélevement d’organe chez des personnes majeures vivantes incapables d’exprimer
leur volonté peut étre autorisé, mais des conditions trés strictes doivent étre prévues?,
Outre les conditions légales déja prévues (la vie du receveur est en danger, le don
post mortem ne permet pas d’obtenir un résultat aussi satisfaisant et le représentant
légal doit donner son accord), il faut considérer ce qui suit® : 1°) équipe médicale
doit tacher au maximum d'identifier les donneurs vivants capables qui pourraient étre
compatibles, et ne doit envisager de faire appel 4 un donneur incapable qu’en der-
niére analyse ; 2°) il convient de vérifier soigneusement, en faisant appel i un psy-

de matériel corporel humain destiné 3 des applications médicales humaines ou i des fins d=
recherche scientifique. Il s'agira d'examiner la portée et la validité éthique de l'article 12 de la lo:
du 19 décembre 2008 relative i l'obtention et 4 l'utilisation de matériel corporel humain destins
4 des applications médicales humaines ou 1 des fins de recherche scientifique, lequel prévoit que
les articles 10 14 de la loi du 13 juin 1986 sur le prélevement et la transplantation d’organes — qu:
instaurent le systéme opting out en cas de prélévement d'un organe post mortem — s'appliquent 3
tout prélevement apres le décés de matériel corporel, & quelque fin que ce soit.

28  Certains membres ont défendu I'idée qu'une interdiction totale et inconditionnelle est la seule pos:-
tion acceptable d'un point de vue éthique, la capacité d'exprimer sa volonté et le consentemer:
étant des conditions essentielles pour procéder au prélévement d'organe chez un donneur vivan:

29  Certains membres admettent le prélévement d'organe chez des personnes majeures vivantes incz-
pables d’exprimer leur volonté lorsque la majorité, mais pas nécessairement la totalité, des conditior:
citées sont remplies ; il s'agit par exemple de considérer que seule la condition complémentair=
2" doit étre ajoutée 2 celles que la loi prévoit, ou que l'intervention de la commission pluridiscipii-
naire indépendante présente les garanties suffisantes, sans qu'une autorisation préalable obligz-
toire du juge de paix soit indiquée,

4

gl

A

S

HE=S 1 5 2 o o



RS TEES T

: TIRSONNES VULNERABLES DANS LES AVIS DU COMITE 123

wologue ou a un psychiatre, les répercussions que le déces de la personne ayant
in de l'organe aurait sur le bien-étre du donneur incapable potentiel (le préle-
ment n'est admissible que s'il apparait que ces effets seraient bien plus néfastes
w2z Latteinte corporelle, ce qui suppose qu'il existe un lien trés fort entre le donneur
« = receveur) ; 3°) si la personne incapable d’exprimer sa volonté dispose des capa-
“zs suffisantes pour donner son avis, il convient de vérifier quel est cet avis et, si
personne s'oppose au prélevement d'organe, celui-ci ne peut avoir lieu ; 4°) le
sentant Iégal du donneur potentiel, qui doit donner son accord, ne peut pas étre

= receveur potentiel. En outre, le receveur potentiel ne peut pas étre un enfant, un
w:rent ou le conjoint du représentant légal du donneur potentiel ; 5°) une commission
swurdisciplingire indépendante (nationale), dans laquelle siégent un expert en méde-
“=z interne, un expert juridique, un expert en psychologie et un expert en éthique,

“zssure que les diverses conditions sont remplies et rend un avis écrit motivé, a

7
= L. Yw

=i délai ; le dossier est introduit auprés de cette commission par le représentant
2 donneur potentiel incapable d’exprimer sa volonté ou par le médecin ; et 6°) sila
“mumission visée au point précédent donne un avis positif, la question est soumise
= un juge de paix en vue d'une décision définitive, selon une procédure d'urgence
=zns un souci de cohérence des compétences judiciaires, il parait préférable que, si
“n magistrat doit étre saisi, il s'agisse du juge de paix ; il importe cependant qu'il soit
z2squatement formé dans cette matiére trés spécifique).

= ce qui concerne l'autorisation ou le refus du prélevement d’organe sur les mineurs
- ige, les opinions au sein du Comité sont un peu plus divisées.

~zrtains membres plaident pour que seul le prélévement de moelle osseuse soit auto-

7i5& — parce que la moelle est régénérables® — et uniquement dans certains cas stric-

11 faut souligner qu'il existe, depuis la loi du 19 décembre 2008 relative 2 Fobtention et 3 F'utilisa-
tion de matériel corporel humain destiné 4 des applications médicales humaines ou i des fins de
recherche scientifique, un probléme de cohérence législative en ce qui concerne le prélévement et la
transplantation de moelle osseuse ; ceux-ci ne sont désormais plus régis par la loi du 13 juin 1986
mais par celle du 19 décembre 2008, étant donné qu'ils ne constituent pas des organes au sens
de la loi du 13 juin 1986 (au regard de la définition introduite dans cette législation par la loi du
19 décembre 2008). Néanmoins, étant donné le caractére régénérable de la moelle osseuse, il est
parfois souligné, dans l'avis n° 50, que certaines conditions devraient également s'appliquer A elle ;
il serait du reste plus adéquat de faire entrer la moelle osseuse dans le champ d'application de la loi
du 13 juin 1986, sous peine de laisser lettre morte l'expression « organe qui peut se régénérer » qui
apparait dans ce texte. On peut d'ailleurs relever que, dans l'avis n° 42 du 16 avril 2007 relatif aux
banques de sang de cordon ombilical, le Comité indiquait déj (p. 37) que « par analogie, le modéle
de la transplantation d'organe est adopté pour la transplantation de moelle osseuse ». En tout état de
cause, il convient désormais d'opérer une séparation nette entre les organes prélevés & des fins théra-
peutiques, visés par la loi du 13 juin 1986, et les tissus et cellules prélevés & quelque fin que ce soit ou les
organes prélevés a des fins de recherche scientifique qui sont, eux, visés par la Joi du 19 décembre 2008.
Cette distinction des champs d'application respectifs des deux textes n’est toutefois pas toujours
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tement définis. Ils considérent que les conditions suivantes doivent étre remplies : il
existe un lien solide (génétique et/ou affectif) entre le donneur potentiel et le rece-
veur potentiel ; si le donneur potentiel est 4gé d’au moins douze ans et si son état
mental ne 'empéche pas de donner son consentement, il doit marquer lui-méme
son accord (s'il refuse, le prélévement ne peut avoir lieu : il accepte et si les parents
refusent, I'avis de I'enfant devrait primer)” ; si le donneur potentiel n’a pas encore
atteint 'dge de douze ans, ou si son état mental Fempéche de donner son consente-
ment, ses parents (ou son tuteur) doivent donner leur autorisation : le donneur doit
toujours étre étroitement associé a la procédure, quels que soient son 4ge ou son état
mental, et doit pouvoir donner son avis.

D’autres membres estiment qu'outre le prélévement de moelle osseuse, aux condi-
tions précitées, le prélévement d’un rein chez un mineur d’age pourrait également étr=
admissible dans certains cas trés exceptionnels, pour autant que tout ou partie dz:
conditions suivantes soient respectées : le donneur et le receveur forment une paire
de vrais jumeaux ; le donneur (s'il est 4gé d’au moins douze ans - certains membres
exigent qu'il soit 4gé de douze ans au moins et soit 3 méme de donner son consente-
ment, aprés avoir regu et compris I'information pertinente) et/ou ses parents (ou sox
tuteur) s'il a moins de douze ans, marquent leur accord préalable et de leur plein gr2
avec le don de rein ; n’entrent en ligne de compte comme receveurs que les freres =
sceurs avec qui le donneur potentiel a un lien véritable, qui sont en danger de mer:
et pour qui il nexiste ni organe compatible que l'on pourrait prélever sur une pe-
sonne décédée ou sur un majeur vivant, ni d’autres possibilités thérapeutiques ; c=:
conditions sont vérifiées et confirmées par une équipe de représentation du donne-
pouvant se prévaloir d'une expertise pédiatrique, et par une commission pluridisc-
plinaire qui marque son accord avec le prélevement du rein.

La troisieme question posée au Comité portait sur le prélevement d’organes post 1o
tem et visait a4 déterminer s'il est éthiquement justifié de supprimer la possibilité g:i
proche du défunt puisse s'opposer & un tel prélévement en exprimant son opposition auzr:s
du médecin (auquel cas cette opposition resterait subordonnée au souhait exprir:
de son vivant par le défunt). Cela implique que, méme si le patient est mineur =
défaut d'opposition au prélévement aprés le déces exprimée explicitement de
vivant, les médecins ne sont désormais plus contraints par la loi de demander I

des proches, donc des parents. A cet égard, tous les membres du Comité estiment gu:

bien pergue en pratique. Sur les lois des 13 juin 1986 et 19 décembre 2008, voir GenicoT G.. D=
médical et biomédical, Bruxelles, Larcier, 2010, p. 72.9-701.

31 Certains, parmi ces membres, précisent que si le donneur potentiel n'a aucun lien génétiqus ==
le receveur potentiel, les parents (ou le tuteur) du donneur potentiel doivent toujours donner 1=
autorisation, méme si lenfant est agé de plus de douze ans, et que le consentement de I'znz
lui-méme n'est donc pas suffisant dans un tel cas.
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4= es bonnes pratiques cliniques, il convient, en l'absence de prise de position
» = -==: du donneur, au moins d’informer la famille ou les proches de la possibilité
w25 organes soient prélevés. En effet, il n'est pas souhaitable que la famille d'un
s oit confrontée 4 un acte médical « tacite » pratiqué sur la dépouille d'un étre
s —Zme si, strictement parlant, la loi sous sa forme actuelle I'autorise. Le Comité
s 7l est de la plus grande importance que le climat de transparence et de com-
wmi-=%on entre le corps médical et les proches soit préservé au maximum. Tous

« —=mbres du Comité estiment également qu'en cas d accord explicite préalable du
== en vue du prélévement d’organes, une simple information de la famille par
wome médicale suffit ; en d'autres termes, le souhait explicite du défunt — il peut

= =—ent gagir d'un mineur d'4ge — doit étre respecté, méme si sa famille s’y oppose.
e “zzsence d’autorisation explicite du défunt en vue du prélévement d'organes, les
= Siferent au sein du Comité quant 3 la question de savoir si, en plus d'informer
2 =mille et les proches, 'équipe médicale et les médecins responsables doivent
= semander Vautorisation de prélever des organes et éventuellement respecter leur

“:=. Selon certains membres, il existe uniquement un devoir d’information de la
&7z, que le défunt soit mineur ou majeur ; il convient donc simplement de porter
% —aniére claire 2 la connaissance de la famille la raison pour laquelle des organes
= &tre prélevés, et pourquoi cet acte est autorisé, sans qu’il faille tenir compte de
zrposition de la famille ou des proches au prélevement (ce qui, selon les disposi-
4rzs 1égales actuelles, est parfaitement possible). D’autres membres, en revanche,
==ment qu'il est préférable de maintenir la pratique actuelle ; selon eux, dans le
== de donneurs aussi bien mineurs que majeurs, il est indiqué non seulement de
+rnir des informations, mais aussi de continuer & demander explicitement Faccord
= vue du prélévement d’organes et, en cas de refus de la famille ou des proches,
% respecter celui-ci. Enfin, d’autres membres encore établissent une distinction
seion quil s'agit d’un donneur majeur ou mineur : sile donneur est majeur, ils esti-
=ent que la communication d'informations suffit; ¢'il est mineur, en revanche, ils
—nsiderent que des informations doivent étre fournies, mais que l'autorisation des
Terents est également nécessaire.

3 Les interventions invasives en dépit de I'absence de consentement

-

Comme on I'a déja souligné, le Comité attache une grande importance a I'expression
du consentement des personnes vulnérables et au respect de leur volonté (I'avis n® 21
discuté ci-dessous en est l'une des preuves éclatantes). Il observe par exemple, pro-
posant une approche fine de cette question délicate dans 'avis n° 35 du 13 mars 2006
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relatif a I'exception thérapeutique (p. 8), que « dans les situations ot le patient west pas
capable de recevoir linformation et de consentir de maniére autonome, par exemple en cas
de coma ou de démence, linformation sera donnée et le consentement demandé soit au
représentant désigné en temps utile par le patient, soit encore & un de ses proches, tels que
définis dans la loi sur les droits du patient. Par conire, si le patient est capable de décision,
le principe d’'autonomie est également en jeu lorsque certains membres de la famille pré-
tendent interdire qu'on informe le patient du diagnostic. Il y a alors prise de pouvoir de la
Jamille et sujétion de l'individu au groupe familial. Cette attitude parait plus fréquente dans
certaines cultures, de par la place de Uindividu dans la structure familiale, notion plus large
dans certaines régions, par exemple du pourtour méditerranéen, que la famille nucléaire de
nos sociétés ». Il reléve ensuite (p. 9) I'une des raisons d’étre de I'indispensable écoute
de la parole des patients vulnérables : « La perception que le patient a de son affection,
de son pronostic et des possibilités thérapeutiques a une importance considérable pour son
acceptation de son état de santé et pour son adhésion a la stratégie de soins. Une majorité de
patients ont la capacité de faire face aux événements. S’ils sont informés avec compétence
et encadrés de maniére efficace, ils sont capables d’analyser et d’interpréter leur situation.
Leur sang-froid, leur courage suscite méme, parfois étonnement et admiration chez les soi-
gnants. Un tel comportement se rencontre méme, chez les sujets jeunes. Les enfants atteints
d’une affection chronique peuvent faire preuve d’'une étonnante maturité »3.

Iy a lieu, sous cet angle, d’aborder — chronologiquement — la stérilisation des per-
sonnes handicapées mentales (1), le traitement forcé dans le cadre d’'une hospitali-
sation sous contrainte (2) et 'inhibition de la croissance d’enfants trés sévérement
handicapés mentalement (3).

32 Deslavis n® 2 du 7 juillet 1997 concernant la Convention du Conseil de I'Europe sur les Droits de
I'Homme et la Biomédecine, le Comité signale qu'il approuve, au titre des « constats consensuels »
auxquels il est alors parvenu (p. 4), la fagon dont ladite Convention traite du consentement des inca-
pables, qu'il s'agisse d'une intervention thérapeutique, d’'une recherche dans le domaine de la santé
ou du prélévement d'organes et de tissus sur des donneurs vivants 4 des fins de transplantation :
« Tant le niveau de développement de ces questions que les options qui ont €€ prises ont ét€ jugés opportuns
et ont fait Pobjet d'une approbation du Comité ». On retrouve cette dimension transversale, sur un tout
autre sujet, dans l'avis n° 45 du 19 janvier 2009 relatif aux banques de matériels corporels humains
destinés i la recherche (p.19-20, sous le titre « Eléments prélevés chez une personne incapable ») : outre
que le consentement doit étre obtenu auprés du représentant légal ou du mandataire, tel qu'il est
défini dans la loi sur les droits du patient, certains membres souhaitent, « vu le caractére particuliz-
rement sensible des données collectées et des recherches effectuées, {...) que le consentement du mandataire
soit confirmé lorsque le sujet donneur devient capable, par exemple pour Uenfant a la majorité. D’autres
insistent pour que la collecte de matériel et de données chez ces patients incapables de donner un consente-
ment éclairé soit limitée a des recherches relatives & des pathologies qui ne se rencontrent pas chez le suje:
capable ou qui ne peuvent étre effectuées sur du matériel fourni par celui-ci (...)».

n
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LA STERILISATION DES PERSONNES HANDICAPEES
MENTALES : AVIS N° 8 DU 14 SEPTEMBRE 1998

< o78s avoir défini le handicap mental (étiologie, manifestations, courants théoriques
=licatifs, potentialités reproductrices, impact des facteurs environnementaus, rela-
zoomels et éducatifs), A distinguer des maladies mentales (p. 2-4), cet avis indique
. 35) que la stérilisation « pratiquée sur des personnes souffrant d'un handicap menial,
s zlupart du temps sur des femmes, (...) nous oblige & nous interroger sur la qualité du
msentement éclairé de la personne concernée autant que sur la capacité de ses éventuels
urs & se substituer a elle a loccasion de pareille demande ». Les motivations poursui-

w25 tant par les parents que par les institutions accueillant des adolescents et/ou de
=:mes adultes handicapés mentaux « peuvent se comprendre et parfois méme se justifier.
| wempéche quelles nous interpellent, tant sur le plan juridique que sur le plan éthique, et

=zuix des personnes retardées mentales ».

Sur le plan juridique, il est & nouveau plaidé pour une appréciation soigneuse et in
-ancreto ; il appartient au médecin « d'évaluer consciencieusement la qualité du consen-
sent éclairé de la personne quant a cette intervention. Les personnes retardées mentales
=z effectivement bien souvent tendance & consentir aux injonctions de leurs proches dont

25 ne saisissent pas nécessairement la portée et les conséquences. Le statut d’incapacité
uridique wimplique (...) pas nécessairement que la personne handicapée soit incapable
Z: prendre des décisions qui la concernent. Dans certains cas, elle peut, de fait, valable-
w2nt consentir & sa stérilisation. La mise sous incapacité juridique ne permet donc pas,
: 2lle seule, de faire limpasse sur le principe de consentement, a fortiori lorsqu’il s'agit de
sipprimer la capacité reproductrice d’autrui. Toutefois, si le représentant légal de la per-
sonne handicapée s’y oppose, celle-ci ne pourra étre pratiquée, méme dans Uhypothése du
-onsentement éclairé de Uintéressé. Lorsque la personne handicapée n'est pas mise sous un
satut d'incapacité juridique et quelle s'oppose o la demande de stérilisation introduite par
un tiers, il ne peut en aucun cas éire question d’y accéder, la personne handicapée éiant
ujet de droit a part entiere »».

11 On rappellera que, par la suite, la Cour de cassation a posé en régle, dans un trés important arrét
du 14 décembre 2007 concernant précisément une stérilisation de convenance qu'un médecin avait
pris linitiative de proposer 2 une dame sans recueillir le consentement de son marj, « que toute
personne jouit des droits de la personnalité, qui comprennent le droit a la vie et a I'intégrité phy-
sique ; (...) qwen régle, le consentement nécessaire  la licéité d'un acte médical portant atteinte a
lintégrité physique d’'une personne est celui de cette seule personne ; {...) qwaucune disposition
légale ne requiert le consentement d'un époux a une intervention tendant, méme sans nécessité
thérapeutique, 3 la stérilisation, fut-elle irréversible, de son épouse ; que la circonstance que la
décision prise par une femme de se soumettre 4 pareille intervention sans I'accord ou a I'insu de
son mari puisse constituer un manquement aux devoirs respectifs des époux, voire une cause de
divorce, est sans incidence sur lappréciation de la faute imputée 3 Thomme de I'art qui a procédé a




128 LES 15 ANS DU COMITE CONSULTATIF DE BIOETHIQUE

Sur le plan éthique, le Comité observe (p. 8) qu'« il s'agit avant tout d’évaluer les capa-
cités de la personne handicapée o éduquer des enfants dans des conditions acceptables.
Dans les cas de retard mental léger, a fortiori dans les cas de retard mental limite, il est
utile de souligner que ce sont bien souvent les problémes psychiques et/ou psychiatriques
associés (troubles de lhumeur, troubles du comportement, troubles émotionnels et affectifs)
qui justifient de lincapacité a éduquer, plus que le retard mental en lui-méme. Dans ces
cas, il peut étre souhaitable d’aider la personne a prendre conscience de ses limites péda-
gogiques et de la soutenir, le cas échéant, dans une démarche de demande de stérilisation.
Opérer une stérilisation contre sa volonté ne se justifiera quexceptionnellement. Lorsque la
personne souffre d'un retard mental modéré ou sévere ou lorsquiil est établi que laffection
est héréditaire et que la personne handicapée est fertile et en risque de procréer, le Comité
est d’avis qu'il peut étre justifié de Vempécher de mettre un enfant handicapé au monde s
elle est personnellement incapable d’en prendre la décision. Dans tous les cas, des régles dz
conduite précises devront étre respectées ».

La question éthique est ensuite traitée de trois points de vue : celui du parent potentiel
souffrant de retard mental, celui de I'enfant et celui de la société (p. 8-12). Estimant
que la stérilisation de personnes handicapées incapables de donner leur consente-
ment éclairé a l'intervention se justifie dans certains cas, tandis que la stérilisation
d’office ou généralisée des personnes handicapées n’est en aucun cas acceptable, iz
Comité formule, en substance, diverses recommandations (p. 12-17)3. Sila demancs

I'intervention ». Au regard de ces principes, la cour d’appel de Liége est censurée pour ne pas avois
légalement justifié sa décision que le médecin avait commis une faute en pratiquant sur sa patienz
I'intervention chirurgicale de stérilisation tubaire litigieuse sans le consentement de son époux.
Approuvant ensuite I'arrét déféré pour avoir « consid(éré) en substance que le médecin qui accoz-
plit sans le consentement libre et éclairé du patient un acte médical portant atteinte a I'intégrizz
physique de celui-ci commet un acte illicite et que I'obligation qui s'impose 3 lui de recueillir c=
consentement, qui suppose qu'il donne au patient une information suffisante, est étrangére =
contrat qui lie les parties », et rappelant que le médecin « a allégué devant la cour d’appel avez:
recueilli le consentement libre et éclairé de la (patiente) avant de procéder a l'intervention iz-
gieuse », la Cour de cassation décide, en substance, « que ce consentement etit été de nature a é:z:
tout caractére culpeux 3 un acte relevant de l'art de guérir et poursuivant un but curatif ou prévezn=
d'ordre thérapeutique » et « que l'obligation du médecin d'informer le patient sur lI'intervent:
qu'il préconise s'explique par la nécessité qui s'impose a lui de recueillir son consentement libzz =
éclairé avant de pratiquer cette intervention (...)», pour en tirer des conséquences sur le terrain 2=
la charge de la preuve dans le détail desquelles il serait superflu d'entrer (Cass., 14 décembre 20:
Pas., 2001, 2129, concl. de M. le procureur général DU JARDIN, J.L.M.B., 2002, p. 532, note Lez=
Y.-H. et GEnicoT G, J.T,, 2002, p. 261, note TrRoUeT C., R.G.A.R., 2002, 1n° 13.494, R.G.D.C,, 2¢c22
p- 328, concl. de M. le procureur général pu JarDpIN, note TRoUET C., Rev. dr. santé, 2001-200z2. 7
239, note FAGNART ].-L.).

34  Alinstar de ce qui sera suggéré treize ans plus tard dans l'avis n° 50 relatif au prélévement 2z=
ganes (ainsi que dans Favis n° 44 du 23 juin 2008 évoqué ci-apres), le Comité préconise qu'=
avis sur le bien-fondé de la stérilisation soit donné par une équipe multidisciplinaire compre
au minimum un médecin (ou un psychiatre ou un pédopsychiatre), un travailleur ou un infirz
social, un pédagogue ou un psychologue, tous spécialisés en handicap mental et distincts 2=




ool i ey B O e e

Ak

A

s

NG S

-
=

Ty S P,

1ES PERSONNES VULNERABLES DANS LES AVIS DU COMITE 129

de stérilisation émane d’une personne retardée mentale qui jouit de tous ses droits,
et si le médecin I'estime capable de comprendre I'impact de l'intervention, elle doit
Stre traitée comme tout autre adulte ; si la personne handicapée refuse la stérilisa-
sion et si elle jouit de ses droits, il ne peut étre question de I'exécuter. Si la stérilisa-
sion gapplique 2 des personnes handicapées mentales incapables de juger de son
opportunité, elle oppose, sur un plan éthique, le droit de tout un chacun de procréer
zu souci de entourage de ces personnes et de la société de voir naitre des enfants
bien portants dans de bonnes conditions éducatives et familiales, ainsi quau droit
de Tenfant de naitre dans ces mémes conditions. Outre 'accord du tuteur (en cas
d'incapacité juridique) et I'avis d’'une équipe multidisciplinaire, le Comité estime que
la personne handicapée mentale, fit-elle juridiquement incapable, reste cependant
zpte, dans bien des cas, 2 juger elle-méme de I'opportunité d'une stérilisation, de
sorte qu'il y a lieu de distinguer I'incapacité justifiant la mesure juridique de l'inca-
pacité a décider d'une stérilisation.

Sila personne handicapée et juridiquement incapable est cependant considérée apte
3 donner un avis éclairé, et si elle s'oppose 2 une stérilisation, le Comité estime quil
serait contraire a 'éthique de I'y contraindre ; si, en revanche, elle consent a la stérili-
<ation ou la demande, tant le tuteur que I'équipe multidisciplinaire devront respecter
au mieux ce désir. Si la personne n'est pas apte & donner un avis éclairé sur sa stéri-
lisation, il va de soi que le médecin n’envisagera cefte intervention que g'il 'estime
nécessaire ; il doit alors demander au préalable I'avis de I'équipe multidisciplinaire
3 instituer, laquelle prend ici sa pleine signification. Par ailleurs, les autorités com-
pétentes doivent veiller 2 instaurer des formations a la sexualité et 2 la parentalité des
ieunes handicapés mentaux, de facon & promouvoir leur participation éclairée dans
Tensemble des choix qu'ils seraient amenés a faire, tant en matiére de contracep-
tion quen matiére de relations sexuelles et de parentalité. Elles doivent également

soignants de la personne concernée, et qui doit faire appel, le cas échéant, a des spécialistes en
dautres domaines. Le Comité précise que cette équipe « devra entendre la personne handicapée,
Yensemble de son entourage (professionnels inclus et a fortiori son médecin traitant) ainsi que Péventuel
tiers demandeur de la stérilisation. Elle sassurera du fait que la personne handicapée est accompagnée
par une personne de confiance de son choix, qui la soutiendra moralement tout au long de lexpertise et &
Toccasion de Féventuelle intervention qui pourrait en résulter », et quelle « devra prendre en considéra-
tion le risque de transmission génétique du handicap, la capacité de développement et Véducabilité de la
personne handicapée ainsi que sa capacité d éduquer un enfant. L'équipe s'intéressera également aux qua-
lités socio-pédagogiques de Ventourage de Vintéressé et d lattitude de celui-ci face & une procréation, ginsi
quaux réseaux de professionnels sur lesquels il pourrait compter lors de la naissance d'un enfant. Lorsque
la personne vit en couple, Iavis de son partenaire est naturellement d’une importance primordiale, autant
que son engagement pédagogique o Végard denfants éventuels avec un ou une partenaire handicapé(e)
mental(e). Léquipe devra bien entendu également apprévier les risques médicaux d'une grossesse pour
la femme et les effets tératogénes sur lembryon des médicaments quelle prend le cas échéant. Il west pas
impossible que le maintien de la santé de la femme et /ou le bien-étre du foetus s'avérent étre des arguments
en faveur d'une stérilisation » (p. 14).
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pourvoir a I'aide économique, sociale, culturelle et pédagogique des parents handi-
capés mentaux, afin de garantir le meilleur épanouissement de leurs enfants dans
leur famille d’origine. D'une facon générale, « de par son caractére le plus souvent irré-
versible, la stérilisation d'une personne handicapée, incapable d’y consentir valablement, ne
peut se justifier que lorsqu’il est avéré que toute autre méthode anticonceptionnelle est peu
frable, mal tolérée ou nuisible, que la personne est réellement en risque de procréer et qu'il
est indiqué de l'en empécher » (p. 16).

3.2 LE TRAITEMENT FORCE DANS LE CADRE D'UNE HOSPITALISATION
SOUS CONTRAINTE : AVIS N°21 DU 10 MARS 2003

Cette étude, qui témoigne d’'une grande noblesse d'inspiration, décrypte soigneuse-

ment la loi du 26 juin 1990 sur la protection de la personne des malades mentaux

(p- 10-16). Quoiqu'il ne concerne somme toute qu'indirectement le statut éthique
des patients vulnérables — la matiére étant dominée par des considérations d’ordre
public et de santé publique qui n’ont pas 2 étre développées ici —, cet avis recele des
développements particulierement pertinentss.

Discutant des « conditions de légitimité d’'une hospitalisation sous contrainte », le Comitz
affirme que celle-ci « repose sur le devoir social et médical de chercher a restituer s
patient, autant que possible, des capacités d’autonomie que la maladie paralyse » (p. 12).
En effet, « lobjectif essentiel des traitements administrés sous contrainte dans une sifiz-
tion d’hospitalisation forcée et ce qui les justifie, c'est toujours, directement ou indireczz-
ment, la préservation, la restauration ou laccroissement, chez le patient, d’une capasiz
d’autonomie affaiblie ou paralysée par un trouble psychiatrique. Le traitement forcé nz =
Justifie donc qu'a la condition que manque chez le patient, en raison de son trouble i:z%-
tal, la capacité de fait d'un consentement libre et éclairé ausx soins que son état nécessi=
Il s'agit alors, face a la souffrance de patients gravement atteints, et tout en mesuran:
risques éventuels de lintervention judiciaire et médicale, de mettre o leur service les possiz-

lités quoffre la médecine » (p. 4).

35 Ala fin de l'avis est abordée la question des « traitements contraceptifs forcés » dans le cadre 2=
hospitalisation sous contrainte, ce qui prolonge, sous un angle spécifique et d'une maniére x::
cée, la réflexion conduite dans l'avis précité n° § du 14 septembre 1998, sur un plan juridig::= -
d'un point de vue éthique (p. 20-25). La grande particularité de la situation envisagée fait g™ =
parait pas nécessaire d’approfondir ce point, bien qu’elle place la vulnérabilité de la patiente c:-=
dérée au centre du raisonnement : « étant donné leur position vulnérable, les patients hospital:
Jforce relévent, plus encore que les autres patients, de la compétence et de la responsabilité éthique d
cin. En effet, plus un patient est fragile, plus le pouvoir du médecin (et, partant, sa responsabilité &2z
vis-a-vis du patient est grand » (p. 25).
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-2 hospitalisation forcée suppose l'existence avérée d'un trouble mental, notion
=szntielle puisquelle implique une incapacité de consentement éclairé ; la psychia-
== 2 laquelle il faut « éviter d'assigner {(...) une fonction de pure normalisation sociale »,
207 parvenir a un constat justifiant une mesure de contrainte, au terme d’un examen
=zné de la fagon la plus approfondie et scrupuleuse possible. En effet, « en absence
i maladie mentale avérée, méme la présence d'un réel et grave danger, pour soi ou pour
=iitui, ne justifie pas un traitement sous contrainte » (p. 14) ; tel peut étre le cas d’'un
Z:inger menagant la personne elle-méme — lequel doit, en 'absence de trouble men-
=l avéré, se laisser déterminer par Iexigence de respect de la liberté et de l'intégrité
7mopres ; le Comité affirme ici qu'« il est dangereux de vouloir se substituer & autrui
“anis la prise en charge de son propre destin :ily a la une limite, parfois dramatique, de la
sidarité, a quelque niveau quelle se situe : familiale, amicale, sociale » — ou d'un danger
“menagant autrui (et, « en 'absence de lien entre ce danger et une « maladie mentale »,
= west pas & la médecine quil s'agit de faire appel, mais aux structures sociales adéquates
isant 4 la sécurité réciproque des citoyens », p. 15). En ce sens, la dangerosité du malade
pour lui-méme ou pour autrui, 2 laquelle le recours a une hospitalisation forcée est
subordonné, est une condition supplémentaire mais non suffisante.

=1 outre, une telle hospitalisation « ne se justifie que dans la mesure ois elle est le cadre
“un traitement (a) adéquat par rapport aux raisons de Vhospitalisation, et (b) impossible
=71 dehors de ce cadre en raison du refus du patient. Autrement dit, il faut que la maladie,
avec les dangers queelle entraine, ne puisse étre soignée efficacement que dans le cadre de
- contrainte, et qu'il soit donc impossible de le faire autrement ». En effet, « le but et la
Justification de la contrainte, c'est de soigner — et de soigner autant que possible de fagon d
_ire disparaitre les justifications de la mesure de contrainte, c'est-a-dire non seulement faire
aisparaitre le danger actuel par la simple privation de liberté, mais aussi et surtout traiter la
aladie ». Si une guérison compléte du patient n'est pas envisageable, hospitalisa-
Zon sous contrainte peut néanmoins « se justifier si elle est la seule facon possible d’atté-
suer une pathologie grave et de prévenir la dangerosité actuelle qui lui est lide » (p. 15-16).

Sur un plan plus général, le questionnement éthique est opportunément centré sur
« la prudence face aux menaces pour lautonomie et Fintégrité des patients, les limites
du pouvoir démocratique et de la médecine » (p. 5-7) et la discussion vise i éclairer la
maniere optimale d’« articuler le respect de Vautonomie et de Uintégrité, a Vassistance et
@ la contrainte », le Comité ayant notamment cherché « & identifier aussi rigoureuse-
ment que possible les critéres qui permettent de déterminer dans quelles situations le devoir
de soigner lemporte sur lexigence de consentement » et « & définir les moyens d’assurer
Féquilibrage optimal, dans ce type de cas, entre les différents principes éthiques pertinents :
sollicitude et respect, assistance et autonomie, intervention et intégrité ». 1l souligne que
« le devoir de soigner doit (...) étre accompagné de la plus grande prudence possible, et se
laisser questionner en permanence par d'autres principes de méme rang que lui : le principe
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du consentement aux soins, celui du respect de l'intégrité des patients, celui de la distinction
des institutions et des logiques judiciaire d’une part, et médicale d’autre part ». S’agissant
de I'exigence de consentement, le Comité propose « de la comprendre de fagon large »
et d’en expliciter le sens, étant évident que « les situations de traitement sous contrainte
sont éthiquement problématiques en tout premier lieu en raison de Iabsence de consen-
tement libre et éclairé du patient a son traitement — un consentement dont Fexigence est
un des principes les plus fondamentaux de Véthique médicale » et qu'il faut « considérer
comme structurant en permanence Vensemble de la relation entre le patient, les soignants
et linstitution médicale » (p. 5).

Partant, « l'absence de consentement constitue un probleme éthique dans la mesure ot elle
déstructure la relation soignant-patient, et risque de la pervertir en relation unilatérale — I
patient ne faisant que subir, et le soignant décidant et agissant seul ». C’est qu'en effet —
passage fort de l'avis — « le principe de consentement west pas une régle purement interne
o la pratique médicale : il y traduit les principes éthiques, juridiques et politiques les plus
fondamentaux. En particulier, il est une des fagons dont se concrétise, dans le cadre de la
pratique médicale, d’abord le principe d’autonomie des personnes. Méme si tous les concepts
invoqués ici font lobjet d'interprétations plurielles, un trés large consensus considére cette
autonomie, entendue comme capacité et droit & disposer de soi-méme, & étre soi-méme le
sujet actif de son existence, aussi bien dans les gestes du quotidien que dans les décisions et
onentations qui engagent de fagon plus globale, comme une des composantes essentielles de
la dignité humaine » (p. 5-6). Lavis se penche ensuite sur « Vexigence du respect de l'in-
tégrité des personnes (qui) joue un role central dans léthique médicale », et dont '« impor-
tance augmente en raison de la croissance des possibilités d'interventions de la médecine sur
les divers aspects de ce qui constitue une existence et une personnalité » — particuliérement
dans le contexte des soins psychiatriques et « alors méme que leur capacité de consentir
au traitement fait défaut au moment d'initier le traitement » (p. G)3%.

36 La question des frontiéres et des « limites de la médecine et du judiciaire », avec les risques de
brouillage des « frontiéres du pouvoir et celles du privé, caractéristiques de la démocratie », et d'instru-
mentalisation de « la relation, la pratique et Vinstitution médicales (...) par le pouvoir social au profi:
dobjectifs d'ordre public ou de sécurité, (les) détourn(ant) ainsi de leur fonction constitutive, qui est gz
soigner chaque patient avant tout pour son propre bien », est assurément un aspect capital dans le
cadre précis examiné dans cet avis, mais elle ne pourra nous retenir ici. Reproduisons toutefois
ce message lucide : « le recours croissant & la médecine, notamment psychiatrique, peut s'inscrire dai:
une logique de désocialisation : la médecine traite en effet individuellement des personnes et des situation:
dont les difficultés auraient pu faire lobjet de soutien et de mesures de type collectif et non-médical. Enfis,
on peut éire tenté de faire appel & la toute-puissance fantasmatiquement attribuée i la médecine comimn:
si son role était de remédier aux risques, aux échecs, aux tensions, aux limites qui caractérisent le social =
Yhumain » (p. 6-7). On peut conseiller, sur ces questions, le bel ouvrage collectif Nouvelles frontiérz:
de la santé, nouveaux roles et responsabilités du médecin, ss la dir. de BeLrivier F. et Norvirie C.
Paris, Dalloz, Thémes & Commentaires, 2006.
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= m=ut encore lire, dans ce bel avis, que « la régle de fond de la pratique médicale,
=unizuant le consentement et visant avant tout, autant que possible, & respecter Vintégrité
& macent eb 4 restaurer son autonomie, reste la référence premiére qui oriente dynami-
wmit lensemble du traitement, méme dans les cas ou le patient est, au début et/ou
W zmains points, incapable de fait d'un consentement libre et éclairé », et qu«ilya
=wsgniz) toujours une capacité potentielle, partielle, progressive de consentement chez le
wait, qui doit étre recherchée et respectée scrupuleusement & chaque étape du traite-
wei - (.) et surtout, la visée du traitement est précisément de restaurer ou de préserver
wsmz que possible cette capacité d'autonomie potentielle, partielle, progressive. Cela signi-
wcretement quentre la pleine coopération et la pure et simple contrainte par force, il
=z fout un éventail de modalités relationnelles et institutionnelles » (p. 8), étant par
=" zuts joliment énoncé que nous parlons de patients qui ne sont que « dépourvus
wemicilement de discernement — ou du moins pourvus d'un discernement inadéquat » (p.
= Ce travail riche et nuancé conduit le Comité & formuler onze recommandations
“zconstanciées, dans le détail desquelles on S'autorisera a ne pas pénétrer dés lors

o =lles concrétisent les préceptes ici reproduits (p. 16-19).

22 L'INHIBITION DE LA CROISSANCE D'ENFANTS TRES SEVEREMENT
HANDICAPES MENTALEMENT : AVIS N° 44 DU 23 JUIN 2008

o sort particulier parait devoir étre réservé A cet avis, en raison de la grande spéci-
=cté de la question posée, étroitement liée au cas Ashley qui marqua les esprits en
2506%. La tres grande sévérité du handicap de 'enfant dans une telle hypotheses?
=mpéche radicalement d’envisager son association  la prise de décision, mais ne
“zit évidemment pas obstacle 4 ce que son bien-étre soit étroitement pris en consi-
Zération — du moins tel qu'il est alors permis de se le représenter, au moyen proba-
Slement d'une combinaison des raisonnements classiques fondés sur le best interests

;7 Il s'agissait du traitement d'une fillette de 6 ans et 7 mois, souffrant d'un handicap mental trés
sévere, qui montrait les premiers signes de pubertas praecox. Ce traitement consistait, d'une part,
en I'administration de fortes doses d'oestrogénes afin de stopper la croissance de Ienfant — qui fut
qualifiée de pillow angel — et, d'autre part, en une hystérectomie et en la suppression chirurgicale,
avant le début des traitements hormonaux, des glandes mammaires. En méme temps, une appen-
dicectomie préventive a été effectuée. Ce traitement, logiquement controversé, fut abondamment
commenté ; parmi de nombreuses ressources en ligne, voir http ://en.wikipedia.org/wiki/Ashley_
Treatment ainsi que le blog des parents d'Ashley, http ://pillowangel.org. Ashley, née en 1997, i la
date de rédaction de la présente contribution, 14 ans ; elle a atteint sa taille et son poids définitifs
(135 cm, 29 kg), ce qui représente une réduction estimée de sa taille et de son poids potentiels de
20% et 40% respectivement.

38 Notons que la notion méme de handicap avait déja été abordée dans limportant avis n° 33 du 7

novembre 2005 relatif aux modifications géniques somatiques et germinales a visées thérapeu-

tiques et/ou mélioratives, mais sous un tout autre angle, celui de l'eugénisme et des thérapies
géniques, qui ne nous retiendra pas ici.
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standard et la substituted judgment doctrine®”. Lensemble de la problématique trés
particuliére ici examinée est du reste dominé par une appréciation — par essence
extérieure — des « meilleurs intéréts » de U'enfant considéré. Au fil de la discussion,
le Comité « est parvenu d un large consensus » pour considérer qu'« il y a lieu d’opérer
une distinction entre le traitement hormonal et les interventions chirurgicales » ; celles-ci,
qui « constituent des techniques invasives préventives (qui) protégent l'enfant contre de
possibles inconvénients futurs », « ne servent généralement pas Vintérét de lenfant », tandis
que « le traitement hormonal est en revanche la seule méthode avec laquelle on peut obtenir
Vinhibition de croissance. Cette inhibition est axée sur la préservation ou lamélioration du
bien-étre de enfant pris individuellement. Il wexiste pas d’alternative moins invasive a ce
traitement » et, partant, « linhibition de croissance hormonale peut étre acceptable dans
certains cas » (p. 14-19 ; mis en évidence dans l'avis).

Pour ce faire, il fut ici procédé par une sorte d’'induction : apres avoir listé les justi-
fications apportées au « traitement d’Ashley »*, les « arguments des adversaires » ont
été recensés. Relevant 4 titre liminaire (p. 6) qu'« Ashley est de fait (et juridiquement)
incapable d’exprimer sa volonté, ce qui signifie que ses droits sont exercés par lintermé-
diaire de ses représentants, en l'espéce ses parents », 'avis présente « un apercu des princi-
paux arguments qui s'opposent a la fagon dont les parents d’Ashley ont exercé leur autorité
et a la fagon dont les médecins ont utilisé leurs compétences médicales », qu'il extrait de
la littérature consultée et du discours des experts entendus (p. 6-8) : violation de
l'intégrité physique de I'enfant ; méconnaissance de son intérét ; non-pertinence de
lIintérét des soignants ; incompatibilité avec la dignité humaine ; interruption d'un
processus naturel ; danger de la pente glissante ou d’abus du traitement. Ces bases
étant posées, certaines « considérations éthiques sur le plan sociopolitique concemant le
traitement d’Ashley » peuvent étre énoncées (p. 9), avant que le « cadre juridique » ne
mette logiquement 'accent sur le « but thérapeutique du traitement et (le) consentement
du patient », d'une part, et la « dignité humaine et (le) droit au respect de l'intégrité phy-
sique », d’autre part (p. 9-12). Sur ce dernier plan, il est observé (p. 11) que « le droit supé-
rieur au respect de I'intégrité physique est un droit de la personnalité strictement personne!
et tout o fait fondamental, en ce sens que les personnes démentes, lourdement handicapées,

dans le coma ou en état végétatif chronique en jouissent également ; leurs droits sont exerces

39  Sur les doctrines éthiques du substituted judgment, du best interests standard et du clear benefit starn-
dard, voir I'avis n° 50 du 9 mai 2011, spéc. p. 62-64.

40 estici relevé que « les arguments suivants sont plus particuliérement invoqués afin de légitimer Vinis:-
bition de la croissance via un traitement hormonal : (...) dans le cas de mineurs capables de donner lewr
consentement et qui risquent de devenir « trop grands » a la puberté, Vinhibition de croissance hormonal:
est un traitement accepté (...). Linhibition de croissance chez des enfants atteints d’un trés sévére hanc:-
cap mental constitue dés lors Vextension d’une pratique acceptée a d’autres cas » (p. 5).
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s garanties assurées a lintervention de tiers dont le role est nécessairement délicat et qui
St faire preuve de mesure et de prudence » (mis en évidence dans lavis)+.

-znzlyse éthique se penche notamment sur les intéréts spécifiques des personnes
sz=intes d'un grave handicap mental, les sensations quelles peuvent éprouver, les
swzmdes dont elles peuvent malgré tout témoigner ; ceci afin de pouvoir déterminer
© un traitement chirurgical dépourvu de visée directement thérapeutique peut étre
sriasidéré comme étant dans leur intérét. En effet, le Comité « wexclut certainement
s les traitements invasifs chez les personnes incapables d'exprimer leur volonté et ayant

: iige mental de moins d’'un an. De maniére genérale, de telles interventions doivent viser

= but légitime et mettre en ceuvre des moyens proportionnels & celui-ci, si l'on ne veut pas
sl y ait violation de lintégrité physique. C’était, sans que le principe soit explicitement
cmnulé, lesprit du point de vue adopté par le Comité consultatif sur la stérilisation des
szmsonnes incapables dexprimer leur volonté. (...) Mutatis mutandis, on pourrait autoriser
25 interventions invasives autres que la stérilisation, d condition quelles servent suffisam-
wenit Vintérét de la personne handicapée mentale » (p. 14-15). Toutefois, « compte tenu de
2 rareté des informations fiables sur la nature exacte du développement que ces enfants
wrivent suivre, une certaine prudence s'impose avant de décréter que les interventions pro-

sosées ne sont pas susceptibles de nuire a leurs intéréts » (p. 16)4.

Au terme de son cheminement, le Comité « déconseille les traitements du type de celui
3 Ashley comme directive générale pour le traitement des enfants atteints d'un handicap
wental trés sévere, notamment parce que les avantages escomptés pour le/la patient(e) ne
sont pas proportionnels au caractére invasif du traitement. Ceci vaut en particulier pour les
wmterventions chirurgicales que ce traitement comporte. Lorsque des indications spécifiques
Zgitiment des interventions chirurgicales, le Comité estime que celles-ci sont permises, mais
qu/'il faut privilégier les méthodes les moins invasives. S'll est difficile d'apprécier avec pré-
cision les avantages escomptés par rapport aux risques et surtout si ceux-ci sont inconnus,
iL convient d'agir avec une extréme prudence. Le Comité est opposé & la chirurgie préven-
five basée sur les risques au sein de la population générale ». En revanche, « le Comité

41 La Convention ONU relative aux droits des personnes handicapées, conclue le 13 décembre 2006,
signée par la Belgique le 30 mars 2007 et entrée en vigueur au plan international le 3 mai 2008,
est ensuite brievement analysée (p. 12-13) ; C'est — trés logiquement — la premiére occurrence de ce
texte dans un avis du Comité.

42 S’agissant du traitement hormonal inhibant la croissance, auquel il est parfois recouru chez des
mineurs capables ~ ce qui explique que, « par analogie avec la pratique existante, Uinhibition de la
croissance, avec les restrictions et les réserves qui lui sont applicables, peut dés lors étre appropriée dans
le cas d'enfants souffrant d'un handicap menial profond » -, il est considéré comme acceptable dans
certains cas ; mais « il faut soigneusement examiner si la décision est bien dans (I)intérét » de Penfant
et « la justification de Vinhibition de la croissance hormonale doit en tout cas faire Fobjet d'une décision
au cas par cas. Le traitement peut élre recommande si certains risques pour la santé du/de la patient(e)
sont sensiblement plus importants que pour d’autres personnes d’une méme population » (p. 16-17).
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admet que Linhibition hormonale de la croissance peut étre justifiée dans des situations
exceptionnelles, qui doivent étre décidées au cas par cas en fonction prioritairement d'une
appréciation soigneuse de lintérét de lenfant. La décision d ce sujet doit étre prise par une
équipe pluridisciplinaire. Lavis du comité d’éthique médicale hospitalier est d cet égard trés
important ». Enfin, « le Comité estime que les soins aux personnes handicapées constituent
un bien social collectif et donc une responsabilité sociale. Il importe de veiller & ce que les
parents, qui sont les premiers garants du. bien-étre de leur enfant, et les autres personnes
qui en ont la charge médico-sociale, regoivent suffisamment de soutien et d’encadrement de
la société, afin de ne pas étre contraints d’avoir recours a une solution médicale » (p. 19).

4. Les situations de fin de vie

Limportance cruciale du consentement et de la liberté de la volonté est, bien
entendu, particuliérement prégnante au soir de I'existence, sujet qui a retenu l'at-
tention du Comité dans deux avis# oi1 est soulignée la particuliére vulnérabilité de
la personne, compliquant d’autant I'exercice, dans ce contexte, du principe fonda-
mental d’autonomie#. Ils concernent — cette fois en chronologie inversée — deux
types de décisions médicales de fin de vie : la mise en ceuvre d’'un code D.N.R. (1)
et larrét actif de la vie (2).

4.1 LE CONSENTEMENT ECLAIRE ET LES CODES
D.N.R. : AVIS N° 41 DU 16 AVRIL 2007

Ce bel avis, approfondi et nuancé, comporte — aprés une « description de la notion »
approchée (« évolution historique du concept « Do not reanimate (DNR) », « définitions »

43 Letout premier avis du Comité, 'avis n” 1 du 12 mai 1997 concernant l'opportunité d’'un réglement léz="
de Peuthanasie, rabordait délibérément pas la problématique difficile des incapables dans ce cadre.

44 Voir sur cette question GENICOT G., « Le grand 4ge en droit médical : entre ombres et lumiéres -
dans Le droit des seniors. Aspects civils, sociaux et fiscaux, ss la dir. de GeoraEs F., Limal, Anthemis
Jeune Barreau de Lidge, 2010, p. 323-357. Relevons par ailleurs que, dans lavis n° 35 du 13 ma=
2006 relatif 3 Texception thérapeutique, déja cité, il est souligné (p. 9) que, « s'il est évident quioe
information claire et compléte est indispensable pour que le patient puisse en toute autonomie partic
aux processus des soins qui le concernent, elle est également nécessaire pour qu'il puisse prendre, co
nant une éventuelle fin de vie ou encore une altération de conscience prévisible, les décisions nécessz: 2
telles que le recours aux soins palliatifs, la demande deuthanasie, la désignation d’'un mandataire, s
oublier les éventuelles mesures pratiques sur le plan familial et professionnel ».
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= « mise en ceuvre par des codes », p. 4-10), un cadrage juridique et déontologique
= 1-16) et une évocation de la pratique clinique des experts entendus (p. 17:18) — de
-erinentes considérations relatives au recueil du consentement et a I'exercice de
“sutonomie dans ce cadre particulier (p. 19-20, sous le titre « Lexpression et le respect

- Ia volonté du patient ou de ses proches »)*°. Elles partent du principe qu'« il faut
«wpecter le droit de consentement du patient capable d'exprimer sa volonté, ou celui de ses
=oches dans le cas ou il est incapable de Pexprimer », dans la mesure ol « le législateur
: Jairement décidé que le patient capable d’exprimer sa volonté a le dernier mot en ce qui
-=cerne la concertation @ propos du traitement. Le principe d’'autonomie du patient s'est
weistitué a la décision unilatérale du médecin ».

tizne du caractére intrinséquement complexe des situations de fin de vie, le Comité

“Sserve que, « bien que nombre de personnes considérent qu’il wy a pas, éthiquement
~arlant, de différence entre le fait de ne pas commencer un traitement et de larréter s'il
débuté, on sait d’expérience qu'il est généralement bien plus difficile d’expliquer a un
atient ou @ ses proches qu'il est inutile, d'un point de vue médical, de poursuivre un trai-
:zment et de leur proposer par conséquent de larréter que de leur faire accepter de ne pas
Tmtamer », et ajoute que, « dans la réalité, il est sans doute rare que le médecin traitant

“bunisse des informations concrétes sur une possibilité de traitement alternatif qui wa pas

=icore 6té mise en ceuvre, s'il estime que ce traitement est inutile, médicalement parlant.
Toute nouvelle proposition du médecin peut entretenir lillusion qu’il y a encore moyen de
znter quelque chose et susciter un vain espoir ».

1l n'est évidemment pas perdu de vue qu'« un grand nombre de patients dont il est ques-
sion dans cet avis sont incapables d’exprimer leur volonté. C’est le cas tout particuliérement
du nouveau-né, mais aussi de la plupart des incapables de droit, qui nont jamais eu la
ossibilité d’exprimer leur choix sur la qualité de vie quils souhaitent, ni sur les soins quils

z5  Lavis, étroitement calqué sur les prescrits déontologiques, reproduit plusieurs extraits des avis du
Conseil national de I'Ordre des médecins des 22 mars 2003, relatif aux soins palliatifs, a Teutha-
nasie et 3 d’autres décisions médicales concernant la fin de vie (Bulletin du Conseil national, n° 100,
juin 2003), et 277 septembre 2003, sur la mention « DNR » dans le dossier médical hospitalier
(Bulletin du Conseil national, n° 102, décembre 2003), 4 propos du « consentement du patient dizment
informé en temps opportun », ou de son représentant s'il est incapable ; le Conseil national note
« quil a toujours été préconisé, du. point de vue de la déontologie médicale, d'associer autant que possible
au processus de décision les proches parents du patient incapable de manifester sa volonté. Le réglement
de cette représentation par la loi wa rien changé & ce prescrit déontologique. Il faut toutefois retenir que,
tout comme pourrait le faire le patient lui-méme, son mandataire peut s'opposer & une concertation avec
les proches parents » (p. 16).

46 la discussion éthique aborde également « Vinformation du patient ou de ses proches », 3 combiner
avec I'« autonomie professionnelle du médecin et de Iéquipe soignante » et, plus incidemment, le « point
de vue économigue » (p. 18-19 et 20-21). Sur I'autonomie professionnelle du médecin, voir la récente
thése de GorrInN T., De professionele autonomie van de arts. De rechispositie van de arts in de arts-
patienirelatie, Bruges, Die Keure, Medisch recht, 2.011.
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sont préts a accepter ». Dés lors que, comme on I'a déja plusieurs fois relevé, « sur le
plan clinique, la capacité d’exprimer sa volonté est un concept graduel et le degré de cette
capacité doit étre apprécié avec le plus grand soin », le Comité préconise que, « dans de
tels cas, Véquipe soignante (tienne) compte des souhaits, des préférences et des valeurs du
patient tels que ses proches les expriment ou tels qu'il les a consignés dans une déclaration
anticipée. Dans cette derniére éventualité, un entretien avec la personne de confiance dési-
gnée par le patient s'impose afin de bien interpréter la déclaration anticipée. Une concerta-
tion avec le médecin de famille est également indiquée, étant donné quil est familiarisé avec
le vécu du patient » (p. 19-20)%.

Le Comité s’'appuie par ailleurs sur le constat (p. 6) que « les protocoles « DNR » sont
restés pendant longtemps confinés aux unités de soins intensifs et, plus récemment, aux
services de néonatologie qui y sont assimilés, quoique posant des problémes particuliers
du fait d’'une charge affective importante et de l'absence de avis du patient concerné. Ces
protocoles se rencontrent également aujourd’hui dans des unités banalisées telles que les
services de gériatrie, les maisons de repos et de soins, en particulier celles qui prennent
en charge les patients atteints de démence, les services d’oncologie et de neurologie. Leur
application y pose de nouvelles questions. Dans ces unités, les patients concerés par ces
protocoles sont certes atteints d'affections irréversibles, pour lesquelles, soit il wexiste pas
de possibilités thérapeutiques efficaces, soit les moyens existants ont été épuisés. Ils ne sont
cependant pas tous dans la phase terminale de leur existence. La date du décés west pas
prévisible en termes de jours, parfois méme de semaines ou de mois. L'attitude du patient,
de son entourage et, en dernier ressort, du médecin se base alors essentiellement sur leur
appréciation de la qualité de la (sur)vie et sur les moyens thérapeutiques quelle implique
de mettre en ceuvre. Ces données sont encore plus subjectives que le pronostic du temps de
survie escompté et ceci ouvre le débat sur la notion de traitement inutile et d’acharnemens:
thérapeutique qui en est la conséquence ».

47 Lavis ajoute (p. 20) : « Des situations dans lesquelles il faut prendre des décisions concernant des limiza-
tions de traitement se caractérisent par une concertation intensive et réguliére entre 'équipe soignante et iz
proches du patient ou, plus rarement, le patient lui-méme. Dans la littérature, on plaide unanimement ev
faveur d'un modéle de concertation ou de participation dans lequel les proches sont impliqués de maniér:
intensive dans les décisions de « DNR » & prendre. Un objectif supplémentaire vise clairement & prépar:-
les proches a un travail de deuil et l'équipe médicale fera clairement entendre aux proches que ceux-o
quoique partenaires dans le processus d’élaboration de la décision, wont aucune responsabilité dans la v
ou la mort du patient et que c'est le médecin qui en assume la responsabilité finale ». Ceci fait écho, nex
seulement a un leitmotiv que I'on retrouve au fil des travaux du Comité, mais aussi a la pratiq:
de terrain, selon laquelle « les décisions de limitation ou de diminution de traitement ne sont pas pi
par un seul médecin, mais & la suite d'une concertation, multidisciplinaire ou non, de tous les membres 2
l'équipe soignante. La stratégie de traitement et le contenu des codes « DNR » sont discutés, si c'est possiz.z
avec le patient lui-méme, et, si celui-ci est dans une situation d'incapacité de s'exprimer, avec ses proci:s
le but de la discussion étant d'arriver & un accord. Ce west que si le patient manifeste par son attitude g:.
préfere ne pas savoir ou s'il vy a pas d'interlocuteur disponible qu'un code « DNR » sera appliqué sans 5:.2
Véquipe cherche & obtenir un tel accord ».
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-: conclusions de lavis (p. 21-22) : « Dans le cas de patients atteints de maladies
25 graves pour lesquelles il faut sattendre & une évolution défavorable dans un
venir, il convient de brosser un tableau réaliste de la situation, en présentant les
45 et les difficultés qui se poseront & court et long terme. Ces patients ont ainsi la
126 de communiquer @ leur médecin ou d leur personne de confiance leurs souhaits
~<zues en ce qui concerne la fin de leur vie. Certains aspects visant la limitation du
o ont ou une décision « DNR » peuvent également étre abordés. Une décision relative
- Simitation du traitement et & la non-réanimation doit étre prise lorsqu'une réa-
~-5on cardio-pulmonaire ou une autre intervention spécifique, thérapeutique ou dia-
-=gue, woffrent plus aucun avantage thérapeutique au patient. La notion d’'« absence
s soaviage thérapeutique » peut aussi bien viser Vinutilité compléte du traitement sur le
= médical (parce quwil Wy a aucune chance raisonnable d’atteindre un objectif physiolo-
==z donné), que le fait que le but visé soit dénué de sens pour le patient »*.

“es lors que « la législation actuelle comme les régles déontologiques exigent que le patient
« szs proches, s'il est incapable dexprimer so volonté) soit informé de la décision médicale
‘ve a la limitation du traitement et @ attribution d'un code « DNR » et que sa volonté
: =t égard soit respectée », il se déduit que, « sur le plan éthique, le médecin et équipe
i —wante ont le devoir de tenter d'obtenir que cette décision soit acceptée. Dans la plupart
cas, il est possible d’y parvenir. Dans les cas extrémement rares ot il est impossible
steindre un consensus et oik lacte médical exigé ne présente aucune utilité médicale, le
w#decin ne peut étre contraint g le poser mais a le devoir de veiller & la continuité de la

rise en charge du patient ».

Un point demeure, dans ce contexte, central : « Les médecins, qu'ils soient généralistes
su spécialistes, doivent oser prendre linitiative de discuter en temps opportun et dés que
vossible avec le patient des possibilités de choix de soins terminaux. Cela suppose une dis-
-ussion sur le pronostic et [évolution possible a long terme, @ un moment ou il est encore
capable d’exprimer sa volonté. Le patient sera encouragé ou informé de lintérét a rédiger
une déclaration anticipée et & désigner un représentant » (p. 19)-

48  Cette pertinente distinction entre « [ nutilité compléte du traitement sur le plan médical » et « le fait
que le but visé soit dénué de sens pour le patient » est explicitée plus haut (p. 8-9) : « Bien que les qualifi-
catifs « inutile » ou « dénué de sens » soient parfois employés I'un pour lautre pour parler d'un traitement,
le Comité consultatif juge opportun d'éablir une distinction entre les deusx : le fait qu'un traitement a ou
now un sens se réfere davantage au point de vue du patient et & son univers de valeurs. C'est @ lui ou @ son
représentant légal de déterminer si un traitement @ un sens ou non et 5'il contribue a une meilleure qualité
de sa vie o rend celle-ci plus acceptable » (avis « examine(...) plus en détail les situations dans lesquelles
la perspective du soignant ne correspond pas @ celle du patient ou de son représentant »).
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4.2 LUARRET ACTIF DE LA VIE DES PERSONNES INCAPABLES D’EXPRIMER
LEUR VOLONTE : AVIS N° g DU 22 FEVRIER 1999

Cet avis est I'un des rares — avec l'avis n° 14 du 10 décembre 2001 discuté ci-apres et
l'avis n° 50 du 9 mai 20u portant sur I'acceptabilité éthique du prélévement d’organes
chez les majeurs incapables et les mineurs — a concerner directement et exclusive-
ment les personnes « incapables d’exprimer leur volonté ». Il est, bien siir, antérieur
a la loi du 28 mai 2002 relative 4 I'euthanasie ; mais on sait que celle-ci ne vise que
le patient « majeur ou mineur émancipé, capable et conscient au moment de sa
demande » (article 3, § 1), que celle-ci soit contemporaine de la prise de décision ou
exprimée sous la forme d'une déclaration anticipée consignant, « pour le cas ot (le
patient) ne pourrait plus manifester sa volonté, (...) sa volonté qu'un médecin pratique
une euthanasie si ce médecin constate : qu'il est atteint d'une affection accidentelle
ou pathologique grave et incurable ; qu’il est inconscient ; et que cette situation est
irréversible selon I'état actuel de la science » et désignant, le cas échéant, « une ou
plusieurs personnes de confiance majeures, classées par ordre de préférence, qui
mettent le médecin traitant au courant de la volonté du patient » (article 4, § 1%)49.

Les réflexions énoncées dans ce texte demeurent ainsi tout a fait pertinentes dans
Thypothése ot le 1égislateur déciderait d’étendre le champ d’application de la loi. Plu-
sieurs propositions de loi existent s'agissant des mineurs> ; la situation se pose en

49  Sur «lafin de vie choisie : 'euthanasie, T'assistance au suicide et les soins palliatifs », voir GEnicez
G., Droit médical et biomédical, Bruxelles, Larcier, collection de la Faculté de Droit de I'Université c=
Liége, 2010, p. 634-674 (et spéc. p. 658-6772 sur le « cadre spécifique » de la loi du 28 mai 20cz
ainsi que la bibliographie citée p. 627-628 et 634-637 ; du méme auteur, « La maitrise du début =
de la fin de la vie », dans Les droits de la personnalité, ss la dir. de REncron J.-L., Bruxelles, Bruylaz:
Famiille & Droit, 2009, p. 29, spéc. p. 67-92.

so  Une premiére proposition, déposée au Sénat le 16 aoiit 2010 par MM. Dz Croo et consorts /=
5-21/1), vise & modifier la loi en ce qui concerne les mineurs, afin de permetire I'euthanasie si - .
patient est une personne majeure et capable, ou une personne mineure réputée capable de jugz
raisonnablement de ses intéréts, et qui est consciente au moment de sa demande ». §’il s'agit ¢z
mineur qui n’a pas encore atteint l'dge de seize ans et qui est réputé capable de juger raisonnablz
ment de ses intéréts, le médecin devrait demander 'autorisation des parents, du parent qui exzr::
'autorité sur le mineur ou du tuteur, en plus de celle du mineur lui-méme ; s'il s'agit d'un min=_
qui a atteint P'age de seize ans et qui est réputé capable de juger raisonnablement de ses intéré=s
doit demander un avis non contraignant aux parents, au parent qui exerce l'autorité sur le mix=-
ou au tuteur, le mineur disposant alors néanmoins du droit de décision final. Cette proposition <
prise en considération et envoyée en Commissions réunies de la Justice et des Affaires sodalzs »
12 octobre 2010 ; elle n'a pas d'actualité plus récente a I'heure de rédaction.

Une auire proposition, déposée au Sénat le 23 septembre 2010 par Mme DEFRAIGNE (n° §-
suggere d’étendre aux mineurs dgés de quinze ans et plus la possibilité de demander une e
sie et d’en bénéficier. Larticle 3 de la loi du 28 mai 2002 (relatif aux conditions et 3 la procéz
serait amendé en ce sens que pourrait demander I'euthanasie « le patient mineur 4gé de qui==

.
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.—es différents, et sans doute plus aigus, en ce qui concerne les majeurs incapables

2= Z=it, soit les personnes démentes ou plongées dans un état d'inconscience prolongé
. = suite d'une atteinte grave et irréversible de leurs fonctions cérébrales®. Signalons
—=- ailleurs qu'un avis du Comité est en cours d'élaboration sur trois (autres) ques-
--=s spécifiques qui se posent, neuf ans apres 'adoption de la loi du 28 mai 2002%.

échéance ». Dans ce cas, deux autres médecins devraient étre consultés « quant au caractére grave
et incurable de l'affection » et le médecin devrait — outre s'assurer que le mineur a la « capacité de
discernement » et se trouve dans un « état de conscience au moment de sa demande » — « s'entre-
tenir de (la) demande avec les parents qui ont l'autorité parentale, entourés d'une équipe pluridis-
ciplinaire », en vue de « les informer de la procédure et aprés le décés, de tous les aspects pratiques
qui en découlent ». De méme, cette proposition fut prise en considération et envoyée en Commis-
sions réunies de la Justice et des Affaires sociales le 25 novembre 2010, et n'a pas d'actualité plus
récente i I'heure de rédaction.

Enfin, une proposition déposée  la Chambre le 28 octobre 2010 par Mme VANLERBERGHE, M.
LANDUYT et Mme DETIEGE (n° §3-0496/001), visant elle aussi & compléter, en ce qui concerne les
mineurs, la loi du 28 mai 2002, prévoit que, lorsque 'enfant n'a pas la « faculté de discernement »,
ses parents pourront demander I'euthanasie, tandis que §'il dispose de cette faculté, c'est lui qui
formulera la demande. La décision d'accéder ou non a cette demande est prise par une équipe
médicale, en concertation avec I'enfant et ses parents. Cette proposition n'est pas limitée aux ado-
lescents, mais appréhende également les décisions de fin de vie pédiatriques ou néonatales ; elle fut
prise en considération et envoyée en Commission de la Justice le 18 novembre 2010, sans avoir a
nouveau d’autre actualité 4 I'heure de rédaction.

Voir sur cette question GEnicot G., « Le grand age en droit médical : entre ombres et lJumiéres »,
précité (note 44), spéc. p. 338-345. Une proposition de loi déposée 3 la Chambre le 28 octobre zo10
(n° 53-0498/001), parallélement 4 la proposition n° 53-0496/001, vise & modifier la loi du 28 mai
2002 afin de lever les restrictions qui empéchent ces personnes de faire une demande d'euthana-
sie ; elles auraient la possibilité de remplir une déclaration anticipée precisant le moment ot elles
souhaitent que l'on procéde i l'arrét actif de leur vie. Le texte vise 2 modifier l'article 4 de la loi, rela-
if 4 1a déclaration anticipée, en remplacant I'exigence de I'inconscience par la perte de « conscience
de sa propre personne, de son état mental et physique et de son environnement social et physique », et en
supprimant le délai de validité de cing ans de la déclaration anticipée. 1l entend en outre introduire
I'obligation — en I'absence de médecin désigné par le patient ou par sa personne de confiance -,
pour le médecin qui refuse d'accéder 3 une demande d’euthanasie, de communiquer le dossier
médical & un autre médecin en vue d’assurer la continuité des soins.

Ces questions ont &té posées au Comité les 3 février 201, 14 février 20u et 14 avril 2on par Mme
ONKELINX, Ministre fédérale des affaires sociales et de la santé publique, et M. VANDEURZEN,
Ministre flamand du bien-étre, de la santé publique et de la famille. 11 s'agira d'apprécier (selon
Iétat d'avancement des travaux lors de la rédaction de la présente contribution) si 1°) il est admis-
sible qu'un établissement de soins interdise I'euthanasie au nom d'une « clause de conscience
institutionnelle » ou ajoute, réglementairement, des conditions supplémentaires a celles que la
loi prévoit, alors que la situation rencontrerait pourtant les critéres requis ; 2°) il est judicieux de
créer des cliniques spécialisées, ou des structures spécialisées dans les établissements de soins
existants, en vue de « faciliter les choses » aux personnes qui pourraient se voir refuser I'euthana-
sie dans I'institution ol ils se trouvent; 3°) il est nécessaire ou opportun d'élargir le champ delaloi
sur I'euthanasie  des personnes qui ne présentent pas une affection grave, incurable et sans issue.
La commission restreinte a décidé de commencer par répondre aux deux premiéres questions,
lesquelles sont directement en rapport avec les problémes éthiques posés par l'application de la loi
telle qu'elle existe aujourd’hui. La troisigme question, plus prospective, pourrait faire I'objet d'un
avis ultérieur. 11 a en effet semblé que —outre que l'interpellation parlementaire l'origine de cette
troisiéme question était basée sur une histoire clinique quelque peu déformée par la médiatisation
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I faut ici insister, dans la foulée de cet avis n° 9, sur ce que la légitimité de larrét
d'un traitement devenu inutile, parce que la situation est sans issue, et celle d'un
arrét actif de la vie, sont bien entendu des questionnements intrinsequement imbri-
qués I'un dans l'autre. Le caractére non routinier mais éminemment symbolique de
pareilles décisions est au cceur du débat. La simple possibilité d'une démarche ration-
nelle, d'une analyse objective, n'apparait pas forcément d’évidence, non plus que la
démarcation, sur le plan éthique, entre lattitude qui consiste 2 « arréter ou ne pas
entamer un traitement » ou & « réaliser un arrét actif de la vie » (exercice ou non d'une
maitrise médicale directe sur la vie de la personne, versus communauté de résultat
et d'intention), a ceci pres que « lorsque lincapacité du patient se limite d la perte de ses
Jocultés mentales de fagon irréversible, ne s'accompagnant pas d'une dégradation physique
qui permette d'anticiper une mort rapide, cetie distinction est pertinente, méme aux yeux
des membres qui wen admettaient pas le principe ». Posée frontalement, la question est
de savoir §il est éthiquement acceptable « de maintenir en vie une personne qui avait
expressément demandé que lon mette activement fin d sa vie en cas de démence » (p. 4).

Le Comité commence par évoquer l'extréme complexité des « décisions médicales en
Jin de vie » et par se demander si « le pouvoir législatif doit(...) intervenir dans le cadre
des décisions médicales en fin de vie des personnes incapables d’exprimer leur volonté » (p.
3-5). 1l souligne que « les valeurs spécifiques généralement admises concernant le traite-
ment médical sont : lo vie, Vintégrité physique ; lo santé (et donc la guérison ), la qualité
de la vie ; le bien-étre (et donc le soulagement de la douleur), le confort ; lautonomie (la
liberté) et la dignité », et que ces valeurs peuvent « étre menace (es) au cours du pro-
cessus décisionnel, en particulier quand il concerne des patients incapables » (mis en
évidence dans I'avis). Il propose ensuite certaines « définitions et classifications » en ce
qui concerne « les personnes incapables d’exprimer leur volonté », en marquant — pour
la premiére fois dans ses travaux - la distinction entre « les personnes incapables de
droit et de fait » et en épinglant le difficile probléme de « lévaluation par le médecin de
la capacité effective du patient » car celle-ci, « en derniére instance », repose sur lui et
met en jeu une « expertise » qui pourrait « se transforme(r) en prise de pouvoir indue ».
Pour juguler ce risque, « certains membres du Comité suggérent (...) un processus déci-
sionnel collégial (fondé sur « Véthique de la discussion »)» (p. ). Le poids conféré aux
directives anticipéess et l'importance « certes imparfaite, mais réelle tout de méme » de

et que, telle quelle, elle pourrait suggérer une interprétation erronée de la loi — celle-ci n'avait pas
trait 4 I'application de la loi, mais 2 son potentiel élargissement, ce qui représente un débat plus
vaste et placé sur un autre plan.

53 Voir a ce propos les actes de la troisi¢éme conférence bisannuelle du Comité, « Testaments de vie -
et autres directives anticipées, VAN ORSHOVEN A. et ENGLERT V. (éd.), Bruxelles, De Boeck Universitz
2003. Voir aussi Lurte [., « Lexpression de la volonté en période de fin de vie », dans Actualités =2
droit familial et de droit médical. Les droits des personnes les plus faibles, ss la dir. de Triry E., Bruxelles
Bruylant, 2007, p. 45 ; Nys H., « Emerging legislation in Europe on the legal status of advancs
directives and medical decision-making with respect to an incompetent patient », Eur. J. Healsx

)
a

y

L'[,‘i'v A



- -<3SONNES VULNERABLES DANS LES AVIS DU COMITE 143

"=ntuelle personne de confiance — méme si son rble est parfois ambigu sur le plan
i :~ue — sont mis en évidence dans le « processus décisionnel » (p. 10-13).

"= zait que le tout premier avis du Comité (avis n° 1 du 12 mai 1997 concernant
*spportunité d'un reglement légal de euthanasie) avait « fait ressortir quatre proposi-
< distinctes » sur cette question (p. 2-3), dont on pergoit sans mal qu'elle ne saurait
_citer de consensus. Il en va de méme dans lavisn® 9 ; la particularité de notre
~-mité étant de laisser gexprimer, sans les quantifier ni les hiérarchiser, les diverses
-sitions qui se font jour parmi ses mermbres, on ne sera guere étonné de retrouver
= « des divergences irréductibles » quant a « la légitimité éthique de Vacte de mettre fin
Iz vie d’un patient incapable d’exprimer sa volonté » (p. 8-9 ; mis en évidence dans
“zvis)#, chaque « camp » fourbissant ses arguments. Demeurent cependant, et c’est
+=ureux, de fermes points de consensus : d'une part, « le médecin, o travers les gestes
7471 pose et les attitudes quil adopte vis-G-vis de ceux qui sont diminués par la maladie

-+ le handicap, contribue @ fagonner Vimage que la société se fait de la dignité humaine.
Cette responsabilité est encore augmentée lorsquil s'agit de malades en fin de vie. Il y a, des
“ars, consensus pour condamner tout gesie U toute attitude pouvant apparaitre comme
wne forme de discrimination d Iégard des plus vulnérables. D’autre part, on constate que
“accord est unanime pour condamner toute forme dacharnement thérapeutique et/ou de
aitement inutile (« futile »), et quil existe dans un grand nombre de cas un trés large
consensus autour de Lattitude qui consiste & « laisser mourir » le malade (méme incapable

Fexprimer sa volonté) dont la situation est sans issue» (p. 9)-

Au-deld, « une distinction simpose, au sujet des malades incapables d’exprimer leur volonté,
antre la situation ot le patient incapable a communiqué sa volonté, par exemple en rédi-
geant une directive ad hoc et/ou en désignant une personne de confiance, la situation ot
aucune volonté de la personne incapable ou aucune personne de confiance ne peuvent étre
prises en compte, soit que le patient wait pas rédigé de directive quand il le pouvait, soit qu'il
wait désigné personne alors qu’il était en mesure de le faire, (et) les malades qui wont Jjamais
¢té capables de faire connaitre leur volonté, comme par exemple les nouveaux-nés, les jeunes
enfants et les handicapés mentaux profonds ». Cette distinction charpente le raisonne-
ment (p. 10-12). Dans le cadre d'une éventuelle « reconnaissance légale de Larrét actif
de I vie », il est insisté sur ce que « le médecin doit examiner la situation du patient en

Law, 1997, p. 179 ; Nys H. et BLANCQUAERT S., « Privaatrechtelijke waarborgen voor de autonomie
van de wilsonbekwamen patiént bij het levenseinde », Tijdschrift voor Privaatrecht, 2001, p. 2237

54 Lesavisn®1etgontét préparés au sein de la méme commmission restreinte, le second étant logi-
quement vu comme le prolongement du premier. L'avis n° 9 se conclut d'ailleurs par une « synthése
des deus avis sur lopportunité d'une modification législative en matiére d'euthanasie et d'arrét actif de la
vie des personnes incapables d'exprimer leur volonté », assortie d'un « tableau récapitulatif des différentes
positions prises dans les deux avis concernant la question : est-il éthiquement j ustifiable que Vordre juri-
dique légitime Veuthanasie (des personnes capables d'exprimer leur volonté) ou Parrét actif de la vie (des
personnes incapables d'exprimer leur volonté)? » (p. 17-20).
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procédant & un large dialogue qui inclura, outre la personne de confiance ou les représen- riche
tants légaux, ses proches et Léquipe soignante » et souhaité que « le médecin confronté a parti
une situation de fin de vie & domicile, et qui wWest pas en mesure de réunir les conditions d'un
tel dialogue, délib(ére) de la situation avec au moins deux autres médecins », méme si, en Ony
toute hypothese, « la responsabilité de la décision par laquelle ce dialogue s'achévera ne pése cenc
que sur le médecin, et ne peut en aucun cas incomber aux proches et au personnel soignant » don
(p. 13; mis en évidence dans l'avis)s. Une autre proposition préconise « la régulation atteir
procédurale a priori de Varrét actif de la vie demandé par le patient dans une directive anti- om0l
cipée », lacte pouvant alors étre « justifié (...) par un état de nécessité », mais ne devant cond
faire 'objet d’aucune « forme de reconnaissance légale » (p. 14)%°. Jant
conc
naire
5. En guise de conclusion : 'avis n° 14 du 10 décembre 2001 relatif aux Tavi
régles éthiques face aux personnes atteintes de démence oren
4z
L &
Cet avis transversal concerne spécialement, on l'aura compris, la maladie d'Alzhei- ' PETSC
mer ; il se situe dans le prolongement de I'avis n° g qui vient d’étre évoqué, reprenant Taii
ses acquis et les approfondissant sensiblement, sur le terrain tant réflexif que pro- SUx
prement éthique, au vu notamment du spectre plus large ouvert par la double ques- Sont

tion posée. Il s’agit une fois encore d'un travail d'une telle densité qu’il serait illusoire Tach
de prétendre en présenter substantiellement la teneur, sans I'édulcorer et en mainte- aaliis
nant cette contribution dans des limites raisonnables ; il est néanmoins évidemment 32 Az
nécessaire d’en exposer ici les enseignements, qui tiendront lieu de syntheése du che-

min parcouru. Ceux-ci sont rassemblés, d'une maniere inhabituelle, dans une pre- £

miere partie intitulée « Résumeé et recommandations » (p. 4-12) sur laquelle nous nous £2 50
concentrerons. C’est dés lors a regret que nous ne ferons qu’évoquer le contenu, trés -‘ 2 5

55 La légitimité exceptionnelle d'un arrét actif de la vie d'un « patient (qui) wa jamais eu a aucus: s
moment de sa vie la capacité de rédiger une directive anticipée ou de désigner une personne de confiance » ==
est également envisagée, sur demande des représentants légaux, le médecin ne pouvant « y pre- A =
céder sans s'éire assuré du consensus de la famille et de Véquipe soignante quant & lopportunité d’un i
acte ». Ceci peut notamment viser les nouveaux-nés ou les jeunes enfants lourdement handicapés
et condamnés. :

56 Enfin, bien entendu, certains pronent « le maintien pur et simple de Vinterdit légal de Varrét actif 2: 5 —
la vie chez les personnes incapables », tout comme « ils refusent d'admetire que Lordre juridique belz: : g
légitime d'une quelconque fagon, méme sous forme de procédure a posteriori ou a priori, larrét actif de 1=
vie » d’'une maniére générale. Ces « partisans du maintien de linterdiction sont convaincus de ce 6:.:
seul Vinterdit assurera la protection des personnes les plus faibles au sein de la société » et estiment qus= 1 =
« Varrét actif de la vie des personnes incapables doit rester interdit en toutes circonstances », car « linter:: L 2
général portant sur arrét actif de la vie des personnes incapables est en effet une condition sine qua noz .
de garantie du respect des droits des plus faibles et donc aussi, en fin de compte, de garantie de protectiz= .
des valeurs démocratiques fondamentales » (p. 15-16). Is
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- - =t nuancé, des développements et de la discussion qui composent la seconde

= ot « sur lesquels reposent les recommandations proposées » (p. 4)-

. - ouve une « délimitation clinique des pathologies attachées » (démences, sénes-
== ; progressivité, variété et variabilité des troubles démentiels) et une présenta-
~r soignée des « problémes éthiques généraux soulevés par la situation des personnes
o205 de démence » ; au titre des « valeurs éthiques » a T'ceuvre, sont analysées « l'au-

—iie comme source de la dignité humaine », « la notion de dignité partagée comme

- Zizion de léchange relationnel » et « la notion de dignité comme dimension transcen-
L:=:2 », avant qu'un retour soit opéré sur la valeur éthique des directives anticipées
.~ cernant soit Varrét actif de la vie, soit les mesures médicales et sociales ordi-

- .i-es, soit administration des biens (p. 13-20).

-5 devait aborder deux questions bien distinctes mais inextricablement liées. La
——-—miére est de savoir si « un état mental gravement perturbé tel que dans la maladie
o <izheimer justifie(...) que soient prises des mesures spéciales de protection ». A cette fin,
- Comité a « envisag(é) successivement les questions relatives @ la qualité de la vie des
-rsonnes atteintes de démence, la question des traitements en fin de vie, le coitt de certains
—zitements, et enfin, du point de vue éthique et juridique, la question du consentement
~-ix soins, centrale chez ces malades atteints dans leurs capacités cognitives » (p. 20).
<ont étudiés le cadre du traitement — et notamment le placement de la personne —,
“zcharnement thérapeutique, larrét des traitements et les demandes de fin de vie, le
cotit de la prise en charge et, au titre du « consentement aux soins des personnes atteintes
iz démence » — partant du constat qu'en raison « de Vaffaiblissement de leurs capacités
lo de leur capacité d’apporter un consentement éclairé aux soins médi-

cognitives, et par
élargir leurs capacités

~qux et sociaux que nécessite leur état », il y a lieu « de chercher 4
de consentir, lorsque cela est possible », le législateur devant, a défaut, « prévoir comment
se substituer & la personne atteinte de démence tout en protégeant ses droits » (p. 24) - la
maximisation des capacités au consentement, les solutions juridiques actuelles face
3 Iincapacité de consentir aux traitements et les moyens légaux a créer (directives
anticipées et représentant de la personne ; quelques mois plus tard, les lois des 28
mai 2002 et 22 aoft 2002 relatives a I'euthanasie et aux droits du patient répon-

daient en partie, mais en partie seulement, 3 ce veeu) (p. 20-27).

La seconde question portait sur la « problématique de l'expérimentation sur les personnes
atteintes de démence » ; on sera plus bref sur cette question particuliére. A la descrip-
tion des « régles existantes », tant internationales que belges, fait suite une « discussion
éthique concernant le consentement » faisant intervenir « les régles générales de Vexpé-
rimentation » et les « problémes éthiques propres a Fexpérimentation sur des personnes
atteintes de démence ». Ceux-ci ont vu poindre des « opinions consensuelles » —« certaines
personnes atteintes de démence sont encore capables de consentement » ; lexpérimentation
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peut se justifier, méme en I'absence de directives anticipées, « dans la situation oil les
bénéfices qu'on attendrait de la recherche pour la personne atteinte de démence seraient
réellement importants, dans le respect du principe de proportionnalité entre risques et béné-
fices » — et des « opinions non consensuelles ». Le Comité n'est en effet pas parvenu
a une position unanime a propos de « la question de lexpérimentation sur des per-
sonnes incapables souffrant de démence sans bénéfice direct pour elles-mémes », certains
membres y étant favorables — moyennant le respect de conditions restrictives, étroi-
tement corrélées aux problemes éthiques particuliers que souléve la pathologie de
ces personnes — et d’autres opposés ; A 'intérieur de ces deux tendances, il est dis-
tingué selon qu'il existe ou non des directives anticipées, ce paramétre apparaissant
véritablement crucial dans le cadre de cet avis, tout comme la fonction et le réle de
« représentant de la personne » (p. 9-12). Lanalyse se compléte de la présentation de
« quelques aspects éthiques complémentaires propres & lexpérimentation sur des personnes
atteintes de démence » (risque minimal et contrainte minimale ; le bénéfice pour la
personne ; les objectifs des recherches ; I'environnement des recherches ; les aspects
financiers), et enfin de bréves « considérations juridiques » — étant rappelé que nous
nous situons avant I'avénement de la loi du 7 mai 2004 relative aux expérimenta-
tions sur la personne humaine (p. 28-38)5.

C’est ici que le Comité a, avec prés de dix ans d’avance, fait ceuvre de visionnaire
juridique : soulignant I'inadéquation des statuts juridiques classiques aux contours
particuliers de la relation de soins ou de recherche, il « estime que la loi devrait inno-
ver en créant la fonction de « représentant de la personne », qui déciderait & la place de Iz
personne atteinte de démence (dans) la mesure ou Vétat de celle-ci le nécessiterait. Idéale-
ment ce représentant de la personne devrait avoir étre désigné officiellement par la personiz
elle-méme lorsqu'elle en était capable. A défaut, il aurait été désigné par le Juge de Paix -
(p- 38). Or, le remplacement des statuts d'incapacité existants par un statut global.
inspiré de l'administration provisoire et visant 4 respecter la dignité et a favoriser
l'autonomie des personnes ne pouvant prendre en charge la gestion de leurs biens =

57  Au-dela de la problématique, bien entendu centrale, du consentement éclairé, qui « se heurte a:
altérations cognitives » dont souffrent les personnes atteintes de démence, l'avis énonce d’auir=:
recommandations particuliéres dans le cadre des expérimentations : importance, « dans léval:.z-
tion des risques et des contraintes d’une recherche, de ne pas sous-estimer les traumatismes psychologi
quelle peut entrainer sur des personnes que la démence rend particuliérement vulnérables » ; néces
de «veiller a ce que restent financées des recherches sur les aspects relationnels et sociaux de ces mala
aspects qui influencent fortement le bien-étre et la dignité des personnes atteintes de démence », « poo-
éviter qu'une compréhension trop exclusivement biologique des démences ne se développe chez les oo
cheurs, chez les soighants et dans le public » ; besoin de « vigilance des chercheurs » qui doivent asstr=:
« un suivi trés soignewx des personnes soumises ¢ une expérimentation » et permettre 3 « toute persorvi
souffrant de démence, placée en expérimentation, (de) se retirer & tout moment de la recherche si ellz -
manifeste, méme indirectement, le désir » ; enfin, possibilité pour « les personnes atteintes de déme:
soumises & une expérimentation (...) de poursuivre gratuitement les procédures ou la prise de proz:.
testés qui se seraient révélés bénéfques pour leur santé » (p. 11).
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« wur personne, est précisément envisagé depuis plus de deux ans ; I'aboutissement
- csrtainement prochess. Il s'agit d’instaurer un statut unique de protection de la
w—:7ine et/ou des biens par un administrateur désigné par le juge de paix, a défaut
- ~zotection extrajudiciaire suffisante dans le cadre d'un mandat conféré par la per-
-=:ne elle-méme lorsqu’elle le pouvait encore.

_: orotection s'organisera par un régime de représentation ou d'assistance, selon les
=z d'espece, avec une possibilité de combiner les deux (assistance pour la personne

- -u représentation pour les biens — ou l'inverse —, assistance sur les deux plans
= représentation sur les deux plans). Le réle de la personne de confiance est ren-
“-cé, ainsi que la participation de la personne vulnérable elle-méme. Les régimes

N w

‘= minorité prolongée, interdiction et conseil judiciaire sont supprimés. Observons
~:=. si une protection judiciaire est organisée pour la personne, il est prévu que le

~.ze de paix énumérera expressément dans son ordonnance les actes pour lesquels celle-ci

—iservera sa capacité ou deviendra incapable (futur article 492-1 du Code civil). Le juge
“=w1a « se prononce(r) de toute fagon expressément sur la capacité de la personne protégée

..) d’exercer les droits du patient prévus dans la loi du 22 aolit 2002 relative aux droits
Zxi patient ; de consentir 4 une expérimentation sur la personne humaine, conformément g
“article 6 de la loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne humaine ;
32 consentir & un prélévement d’organes sur des donneurs vivants, tel que visé a Varticle 5 de
2 Lo du 13 juin 1986 sur le prélévement et la transplantation d'organes ; de consentir 4 un
~rédlevement d’organes sur un individu décédé, tel que visé & Varticle 10 de la lot du 13 juin

ede iz ¥ =986 sur le prélevement et la transplantation d’organes » (futur article 492-2, § 17, alinéa
.- = ° ° e L , — .
ldéal:- " 3.13°,14°, 15° et 16°, du Code civil). Le texte modifie également T'article 14 de la loi rela-
N b
"SORIE 1 sive aux droits du patient, en vue de l'adapter au régime de représentation?®. Ilyaura
2aix s 5
lobal 3 S des i : : iti i
_b‘L‘ 3 58 Laréforme du droit des incapables majeurs, élaborée sur la base de la proposition de loi instaurant
JT1Ser ' un statut de protection global des personnes majeures incapables déposée par M. TERWINGEN et
°ns ¢t consorts 4 la Chambre le 1 janvier zon (n° §3-1009/001), a été étudiée au sein de la Commission
¥ de la Justice durant la premigre moitié de I'année zou ; 'avis du Conseil d'Etat, demandé le n aoiit
- 201, a été rendu le 8 novembre 2on; des amendements ont encore été déposés en mai et juin 2012.
te quu _ 59 Doc. Parl., n° 531009001, p. 87-89 et 136; voir sur ce point I'avis du Conseil d'Etat (p. 51). Les prin-
autres cipes posés par le Conseil de I'Europe « concernant les procurations permanentes et les directives
valua- anticipées ayant trait a 'incapacité » (Recommandation CM/Rec (2009)u du Comité des Ministres
giques aux Ftats membres, adoptée le 9 décembre 2009, disponible sur le site http ://www.coe.int), de
lessité méme que l'expérience frangaise, ont été, semble-t-l, une source d'inspiration fructueuse a cet

ladies, égard (voir, en France, la loi n° 2007-308 du 5 mars 2007 portant réforme de la protection juridique
des majeurs ; pour une analyse, Fossier T., « La réforme de la protection des majeurs. Guide de lec-

< pour

5 cher- ture de la loi du 5 mars 2007 », J.C.P., 2007, I, u8 ; de ce méme spécialiste, avant laloi, « Démocra-
isurer tie sanitaire et personnes vulnérables », [.C.P., 2003, I, 135 ; sur le volet particulier qui nous occupe,
sonne Jowas C., « Les aspects médicaux de la protection des majeurs », Dr. Fam., mai 2007, p. 8). Voir aussi
2lle en Genicor G., « Le grand dge en droit médical : entre ombres et lumiéres », dans Le droit des seniors,
nence Aspects civils, sociaux et fiscaux, ss la dir. de Grorges F., Limal, Anthemis / Jeune Barreau de Liege,
sduits 2010, P. 338345 ; LELEU Y.-H., « La protection conventionnelle des personnes vulnérables », dans

Administration provisoire, questions pratiques : gestion des avoirs financiers et conclusion de contrats, ss
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encore beaucoup a dire sur cette réforme capitale qui se profile, laquelle sera trés
probablement bénéfique sur de nombreux plans, sans étre pour autant la panacée
sur le terrain du droit (bio)médical auquel elle n’apparait pas pleinement adaptée.

Quelles sont deés lors les conclusions et recommandations du Comité relatives aux
« démences, en tant que maladies dégénératives irréversibles du cerveau survenant chez
une personne auparavant bien portante », face au « probléme éthique le plus difficile que
présentent les personnes atteintes de démence, (soit) la perte progressive de leur autonomie,
Cest-a-dire de leur capacité & consentir aux traitements et mesures qu'on leur propose »>
Ceci pose la question de la « substitution au consentement : les directives anticipées et la
désignation d'une personne de confiance », en distinguant selon « les différents objectifs
que peuvent viser des directives anticipées, et de la, les différentes fonctions attendues de
la personne de confiance » (p. 4). Sur ce point, les propositions du Comité — désigna-
tion par la personne elle-méme d'un représentant chargé d'« accompagner la personnz
atteinte de démence dans ses décisions, ou ¢ prendre celles-ci d sa place si nécessaire, dans 1z
sens de son meilleur confort ou qualité de vie et du respect de ses options de vie antérieures »
(p- 5), selon la mesure de son incapacité progressive — sont en phase avec I'évolutior.
trop lente sans doute, de la loi. Procéder a une comparaison point par point de ce quz
le Comité envisage ici avec ce que permet la loi relative aux droits du patient, d'unz
part, et le futur probable régime de protection des incapables majeurs, d’autre par:
excéderait notre ambition.

Au titre des « mesures spéciales de protection que nécessite Uétat de démence », le Comizz
propose, d’'une part, des « mesures (...) pour pallier le déficit de la capacité & consentir -
et, dautre part, des « mesures générales concernant les soins et la qualité de vie des 2~
sonnes atteintes de démence » (p. 6-8). Partant du constat que ces personnes « voiz=:
leur autonomie et leurs capacités décisionnelles diminuer progressivement sur des laps -
temps qui peuvent étre longs », le Comité appelle avec insistance de ses voeux la miz=
en place d'un « arsenal juridique (prévoyant) cette progressivité des situations d’incapa=:

a décider de soins et de diverses questions concernant la qualité de la vie » ; Cest en par—
chose faite puisque la désignation anticipée d'une personne de confiance, point fozz
de l'avis, est désormais possible, mais cela ne résout pas tout et, qui plus est, west 7=
encore suffisamment entré dans les meeurs, dix ans pourtant aprés les lois des 28 ==
2002 et 22 aolt 2002. Sur ce point, I'avis va plus loin que ces textes puisqu'il envis
qu'en I'absence de choix effectué par la personne atteinte de démence lorsqueli= =
etait encore capable, le juge de paix « devrait désigner d'office un « représentant de Iz =
sonne » afin que soit garantie au mieux Fautonomie encore possible de la personne aiz =

la dir. de Lerru Y-H,, Limal, Anthemis, CUP, vol. u15, 2010, p. 227 ; FIERENS J. et MATHIEU C._« _-
droits de la personnalité des personnes mineures ou vulnérables », dans Les droits de la perscr..e
ss la dir. de Rencrow ] .-L., Bruxelles, Bruylant, Famille & Droit, 2009, p. 253.
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o2 2t que la personne chargée des décisions soit clairement identifiée », proposition

- Zomité souligne quelle « wimplique aucune méfiance a priori envers les protec-

o w:oumzls de la personne atteinte de démence, et en particulier envers sa famille », mais
“arifier la situation de la personne atteinte de démence en identifiant clairement un
-.zuir responsable de ces décisions », tout en jugulant les conflits pouvant survenir

== 2z l'entourage familial.
+ == i concerne « les soins et la qualité de vie », le Comité insiste sur le maintien
= =olidarité sociale envers les personnes démentes ; sur le nécessaire effort de

~=:=on des soignants visant 2 améliorer « les capacités a poser un diagnostic de
. la connaissance des facteurs neurophysiologiques, psychologiques et sociaux qui
2zt Pévolution de ces maladies (et) Vévaluation des compétences décisionnelles dont
-<:5 encore les patients » ; sur accroissement de Toffre d’aides 4 domicile, des
-==7lités d’hospitalisation de jour et d’hospitalisation intermittente ; sur I'amé-
— == des normes d’encadrement et du financement des institutions appelées a
- -woir ces patients lorsque cela s'avére indispensable ; et sur la mise en place d'un
~=-zme souple, adapté A chaque cas, permettant de meilleures mesures sociales
- 222 3 domicile, aides aux soins, aide & la gestion des biens, hébergement, etc.),

-+ que le déploiement de « la compétence d’équipes multidisciplinaires (...) pour aider

- =atients, les familles et les soignanis & prendre les décisions adéquates ».

“-2n, et Cest par 12 que nous conclurons ce tour d’horizon, le Comite encourage
= pratique des « cellules d’aide o la réflexion éthique » issues des comités d'éthique exis-
55 », méthode qui permet au médecin confronté a des « décisions médicales (...)
- Tailes dans Vévaluation des limites qui séparent acharnement thérapeutique, traitements
“: extraordinaires et traitements banals » « de réunir rapidement quelques personnes pour
~ider dans sa réflexion », étant judicieusement précisé que « cetie cellule ne se substitue
=~ demment jamais au médecin qui y fait appel, lequel garde lentiére liberté et la responsa-
=11t de ses décisions » (p. 7-8). Cette piste, toute de raison et dhumilité, qui « pourrait
zilement étre étendue hors des hopitaux, vers les maisons de repos et les associations de
énéralistes », souligne I'interdépendance des savoirs et des competences en matiere
sthique et se rapproche des appels a la pluridisciplinarité qui traversent nombre des
avis ici analysés. 1l s'agit d’'une idée importante et potentiellement fertile, qui n'appa-
rait pas avoir été suffisamment exploitée jusqu'ici et mériterait d'étre réactivée, tant
elle est de nature 3 mettre en valeur Iapport de chacun des professionnels concernes,
au coeur de la relation de soins et autour de celle-ci,  une ceuvre commune orientée,
tout simplement, vers le respect des patients fragiles et de leur évidente dignité.
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