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Résumé

La notion de vulnérabilité, inhérente à la condition humaine mais 
a priori vague et fl oue, fi gure depuis longtemps au cœur des 
réfl exions portant sur l’encadrement de l’activité thérapeutique 
et biomédicale. Afi n d’explorer ce qu’elle recouvre, le champ 
bioéthique offre dès lors un terrain d’investigation propice. 
Instance de réfl exion, d’analyse et de construction d’une 
argumentation, le Comité consultatif de Bioéthique a, au 
fi l des 50 avis fouillés et étayés qu’il a rendus en 14 ans, 
constamment accordé une grande attention à la vulnérabilité 
des personnes saisies dans une relation de soins ou de 
recherche. La présente contribution voudrait donner à voir en 
quels termes il a envisagé la situation de celles qui sont par 
défi nition vulnérables dans le processus thérapeutique et qui 
doivent pour cette raison être particulièrement protégées, qu’il 
s’agisse des mineurs ou des majeurs incapables d’exprimer 
leur volonté. La notion de vulnérabilité ici approchée se 
concentre donc sur les personnes qui, en raison de leur âge 
– patients trop jeunes, ou très âgés – ou de leur état mental, 
ne peuvent être considérées comme des interlocuteurs à part 
entière du corps médical ou scientifi que, car elles ne sont pas 
(ou plus) en mesure de recevoir l’information qui leur est due 
et de consentir pleinement librement aux soins et traitements 
proposés. Au fi l de ce cheminement, il apparaîtra notamment 
que l’interdépendance des savoirs et des compétences en 
matière éthique conduit à mettre en valeur l’apport de chacun 
des professionnels concernés, au cœur de la relation de soin 
et autour de celle-ci, à une œuvre commune orientée vers le 
respect des patients fragiles et de leur évidente dignité.

Samenvatting

Het begrip “kwetsbaarheid”, dat inherent is aan het mens-zijn 
maar a priori vaag en wazig is, staat reeds lange tijd centraal 
in de bespiegelingen over de omkadering van de therapeutische 
en biomedische activiteit. Om te onderzoeken wat het omvat, 
biedt het terrein van de bio-ethiek daarom een geschikt onder-
zoeksgebied. Het Raadgevend Comité voor Bio-ethiek, een in-
stantie voor refl ectie, analyse en argumentatievorming, heeft in 
de loop van de 50 gedetailleerde en gestaafde adviezen die het 

op 14 jaar tijd gegeven heeft, altijd veel aandacht besteed aan 
de kwetsbaarheid van de personen die zich in een verzorgings- 
of onderzoeksrelatie bevinden. Deze bijdrage wil laten zien op 
welke wijze het de situatie beschouwd heeft van diegenen die 
per defi nitie kwetsbaar zijn in het therapeutisch proces en die 
daarom in het bijzonder beschermd moeten worden, ongeacht 
of het gaat om minderjarigen of volwassenen die niet in staat 
zijn om hun wil uit te drukken. Het begrip “kwetsbaarheid” 
dat hier wordt benaderd, concentreert zich dus op de personen 
die, door hun leeftijd – te jonge of zeer oude patiënten – of 
door hun geestestoestand, niet als volwaardige gesprekspart-
ners kunnen worden beschouwd door het medische of weten-
schappelijke korps, omdat ze niet (of niet meer) in staat zijn 
om de informatie te ontvangen die hen toekomt en volledig vrij 
in te stemmen met de voorgestelde verzorging en behandelin-
gen. In de loop van deze uiteenzetting zal met name blijken dat 
de onderlinge samenhang van kennis en vaardigheden inzake 
ethiek leidt tot het benadrukken van de bijdrage van elk van de 
betrokken professionals, binnen en rond de verzorgingsrelatie, 
aan een gezamenlijk werk dat gericht is op het respect voor 
kwetsbare patiënten en voor hun onmiskenbare waardigheid.

Introduction: la place de la vulné-
rabilité dans le droit et la réfl exion 
éthique
�a notion de v�ln�rabilit� fi g�re dep�is longtemps a� cœ�r 
de la r�fl exion �thiq�e; elle tend a�jo�rd’h�i à être de pl�s 
en pl�s pr�sente dans le champ d� droit2. Si elle deme�re 
comme telle absente d� �ode civil, elle devient omnipr�sente 
en droit p�nal, ainsi q�’en t�moignent de�x lois r�centes q�i, 
en v�e de d�rcir la r�pression des infractions dont elles sont 
s�sceptibles d’être victimes, contrib�ent à solidifi er et densi�
fi er la cat�gorie des personnes v�ln�rables en raison de le�r 
âge, d’�n �tat de grossesse, d’�ne maladie, d’�ne infi rmit� o� 
d’�ne d�fi cience physiq�e o� mentale.

�e premier de ces textes, la loi d� 30 novembre 2011 mo�
difi ant la l�gislation en ce q�i concerne l’am�lioration de 
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1. Je m’exprime bien entend� à titre p�rement personnel.
2. Un vol�mine�x o�vrage de synthèse brossant �n panorama complet de la q�estion so�s l’angle j�ridiq�e – entreprise semble�t�il 

relativement in�dite et p�trie d’enseignements perc�tants – est r�cemment par�: Le droit à l’épreuve de la vulnérabilité, F. rouvière 
(dir.), Br�ylant, 2010, 721 p. So�s le titre “Enje�x d’�n droit de la v�ln�rabilit�”, il explore la “cons�cration l�gale d’�ne protec�
tion renforc�e” et les “appels po�r des protections sp�cifi q�es”; abordant ens�ite les “d�fi s d’�n droit v�ln�rable”, il s’attache à 
d�montrer, dans �ne perspective originale, la “relative effectivit� d� droit” et la “fragile identit� d� droit”.
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l’approche des ab�s sex�els et des faits de p�dophilie dans 
�ne relation d’a�torit�3, comporte �ne incidence manifeste 
en droit m�dical. Il r��crit en effet l’article 458bis d� �ode 
p�nal (iss� de la loi d� 28 novembre 2000 relative à la pro�
tection p�nale d� mine�r), q�i contient �n asso�plissement 
l�gal a� principe d� secret professionnel4, po�r l’�tendre a�x 
hypothèses de maltraitances act�elles o� de risq�es de mal�
traitances f�t�res – attentat à la p�de�r et viol, homicide et 
l�sions corporelles volontaires, m�tilations g�nitales, aban�
don o� d�laissement d’enfant dans le besoin, privation d’ali�
ments o� de soins – dont seraient victimes non se�lement les 
mine�rs, mais to�te “personne q�i est v�ln�rable en raison 
de son âge, d’�n �tat de grossesse, d’�ne maladie, d’�ne infir�
mit� o� d’�ne d�ficience physiq�e o� mentale”5.

�e second texte est la loi d� 26  novembre 2011 modifiant 
et compl�tant le �ode p�nal en v�e d’incriminer l’ab�s de 
la sit�ation de faiblesse des personnes et d’�tendre la pro�
tection p�nale des personnes v�ln�rables contre la mal�
traitance6. O�tre q�’elle modifie chac�n des articles relatifs 
a�x atteintes a�x mine�rs, a�x personnes v�ln�rables et à la 
famille (articles 423 à 433bis d� �ode p�nal, composant le 
chapitre III d� titre VIII “Des crimes et des d�lits contre les 
personnes”), cette loi majore la peine applicable à to�te �ne 
s�rie d’infractions dont pe�t être victime �ne “personne dont 
la sit�ation de v�ln�rabilit� en raison de l’âge, d’�n �tat de 
grossesse, d’�ne maladie, d’�ne infirmit� o� d’�ne d�ficience 
physiq�e o� mentale �tait apparente o� conn�e de l’a�te�r 
des faits”. Il vise ainsi à proscrire to�t ab�s de la v�ln�ra�
bilit� d’a�tr�i: ab�s de confiance, exploitation de faiblesse, 
escroq�erie o� tromperie, harcèlement, menace d’attentat, 
prise d’otages, viol o� attentat à la p�de�r7, traite des êtres 
h�mains, (incitation à) la d�ba�che o� la prostit�tion, exploi�
tation de la mendicit�8, vols intra�conj�ga�x o� intra�fami�
lia�x, homicide volontaire et l�sions corporelles volontaires, 
tort�re et traitement inh�main o� d�gradant, non assistance 
à �ne personne expos�e à �n p�ril grave.

Dans pareil contexte, il semble opport�n d’explorer ce q�e 
reco�vre la notion de v�ln�rabilit�, dont l’on perçoit d’em�

bl�e le caractère vag�e et potentiellement flo�. A cette fin, 
le champ bio�thiq�e offre �n terrain d’investigation propice, 
car la v�ln�rabilit� inh�rente à la condition h�maine fig�re 
dep�is longtemps a� cœ�r des r�flexions portant s�r l’enca�
drement de l’activit� th�rape�tiq�e et biom�dicale, notam�
ment par le tr�chement des principes �thiq�es classiq�es de 
bienfaisance et non-malfaisance tels q�’ils sont forg�s et syst��
matis�s dep�is pl�s de trente ans (Rapport Belmont, 1978)9.

�e �omit� international de bio�thiq�e de l’UNES�O vient 
pr�cis�ment de consacrer �n rapport fo�ill� a� “principe d� 
respect de la v�ln�rabilit� h�maine et de l’int�grit� person�
nelle”, dans leq�el il analyse la port�e et les implications de 
l’article 8 de la D�claration �niverselle s�r la bio�thiq�e et les 
droits de l’homme adopt�e le 19 octobre 200510, a�x termes 
d�q�el “dans l’application et l’avancement des connaissances 
scientifiq�es, de la pratiq�e m�dicale et des technologies 
q�i le�r sont associ�es, la v�ln�rabilit� h�maine devrait 
être prise en compte. �es individ�s et les gro�pes partic��
lièrement v�ln�rables devraient être prot�g�s et l’int�grit� 
personnelle des individ�s concern�s devrait être respect�e”. 
Dans ce rapport11, on pe�t notamment lire (p. 2, n° 6�9):
 La vulnérabilité est inhérente à la condition humaine. Tout être 

humain est exposé au risque permanent d’être “blessé” dans 
son intégrité physique et mentale. La vulnérabilité est une 
dimension inévitable de la vie des individus et des relations 
qu’établissent entre eux les êtres humains. Tenir compte de la 
vulnérabilité, c’est accepter que chacun de nous puisse un jour 
manquer de moyens ou de capacité de se protéger et de protéger 
sa santé et son bien-être. (…) Dans la plupart des cas (…), 
il n’est pas vraiment difficile de reconnaître la vulnérabilité 
lorsqu’elle se présente: quelque chose de fondamental est alors 
bien en jeu.

 C’est également la raison pour laquelle vulnérabilité humaine 
et intégrité personnelle, l’autre concept essentiel évoqué à l’ar-
ticle 8, sont liées. Lorsqu’une partie de notre corps est “touchée” 
(comme le signifie en latin ancien le verbe à l’origine du mot 
“intégrité”) de manière inappropriée, notre vie, ou du moins 
notre santé, peut être menacée. Quand il est fait obstacle à 
notre liberté, que ce soit du fait de circonstances défavorables 

3. P�bli�e a� Moniteur belge d� 20 janvier 2012, elle est entr�e en vig�e�r le 30 janvier 2012; Doc. Parl., �hambre, session 2010�2011, 
n° 53/1639.

4. Voy. G. Genicot, Droit médical et biomédical, �arcier, coll. de la Fac�lt� de Droit de l’Universit� de �iège, 2010, pp. 241�244; N. 
coLette-Basecqz, �a violation d� secret professionnel dans �ne sit�ation de maltraitance d’enfant. �a j�stification par l’a�torisation 
de l’article 458bis d� �ode p�nal o� par l’�tat de n�cessit�, note so�s Mons, 19 novembre 2008, cette revue, 2009�2010, p. 22.

5. Je renvoie s�r ce point à �n article q�e je p�blierai prochainement a� Journal des Tribunaux.
6. Par�e a� Moniteur belge d� 23 janvier 2012, elle est entr�e en vig�e�r le 2 f�vrier 2012; Doc. Parl., �hambre, session 2010�2011, 

n° 53/80.
7. A ce s�jet, on sera partic�lièrement attentif a�x articles 377 et 378 d� �ode p�nal q�i visent l’hypothèse où le co�pable “est m��

decin, chir�rgien, acco�che�r o� officier de sant� et (où) l’enfant o� to�te a�tre personne v�ln�rable (…) f�t confi� à ses soins”. 
�e j�ge pe�t alors “interdire a� condamn�, à terme o� à titre perp�t�el, d’exploiter directement o� indirectement �ne maison de 
repos, �n home, �ne seigne�rie o� to�te str�ct�re d’h�bergement collectif de personnes (v�ln�rables), o� de faire partie, comme 
membre b�n�vole, membre d� personnel stat�taire o� contract�el o� comme membre des organes d’administration et de gestion, 
de to�te instit�tion o� association dont l’activit� concerne à titre principal des personnes v�ln�rables”.

8. Dans ces de�x derniers cas, l’hypothèse d’�n ab�s “de la sit�ation de v�ln�rabilit� dans laq�elle se tro�ve �ne personne en raison 
de sa sit�ation administrative ill�gale o� pr�caire” et/o� “de sa sit�ation sociale pr�caire”, “de manière telle q�e la personne n’a en 
fait pas d’a�tre choix v�ritable et acceptable q�e de se so�mettre à cet ab�s”, est ajo�t�e à la d�finition g�n�rale de la v�ln�rabilit�.

9. Voy. l’o�vrage classiq�e et fondate�r de T.�. Beauchamp et J.F. chiLdress, Principles of Biomedical Ethics, Oxford University Press, 
6e �d., 2008 (trad. fr. Les principes de l’éthique biomédicale, �es Belles �ettres, coll. M�decine & Sciences h�maines, 2008). S�r le 
Rapport Belmont et po�r �n renvoi a� texte, v. http://en.wikipedia.org/wiki/Belmont_Report (accès le 13 f�vrier 2012).

10. Disponible à l’adresse http://portal.�nesco.org/fr so�s l’onglet “Resso�rces – �onventions & recommandations” (accès le 13 f��
vrier 2012). Po�r �ne analyse, voy. Bioéthique et droit international. Autour de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits 
de l’homme, �. Byk (dir.), �itec/�exisNexis, 2007; H. ten have et M.S. Jean, La Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de 
l’homme: histoire, principes et application, UNES�O, coll. Ethiq�es, 2009.

11. Disponible à l’adresse http://www.�nesco.org/new/fr/social�and�h�man�sciences/themes/bioethics/international�bioethics�com�
mittee/reports�and�advices (accès le 13 f�vrier 2012).
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ou de l’action d’autres personnes, nous sommes “blessés” dans 
notre identité, sa valeur et sa dignité. Préserver l’intégrité 
implique de se protéger contre ce type d’intrusions, d’avoir la 
capacité de “dire non” à toutes les formes d’empiètement sur 
notre liberté, ou d’exploitation de notre corps ou de notre envi-
ronnement. Nous nous devons toutefois de chercher au moins 
à améliorer les effets des atteintes et des préjudices que nous 
imposent les circonstances. C’est là une condition essentielle de 
notre épanouissement et de la possibilité pour nous de réaliser 
une vie pleine en tant qu’êtres humains.

 Prise dans son ensemble, la Déclaration enjoint les gouverne-
ments, mais aussi les institutions publiques et privées et les indi-
vidus, de faire preuve d’une plus grande vigilance en matière de 
protection du bien-être de tous les êtres humains au regard des 
avancées dans les domaines de la médecine, des sciences de la 
vie et des technologies qui leur sont associées. Elle souligne ainsi 
l’importance d’un vaste ensemble de principes d’usage familier 
dans le langage des sciences morales et juridiques: autonomie, 
bienfaisance, justice, dignité, égalité, entre autres. Le principe du 
respect de la vulnérabilité et de l’intégrité personnelle n’insiste 
pas seulement sur ces objectifs, mais aussi sur le fait que le pro-
grès de la science dans le domaine de la bioéthique ne peut avoir 
le seul profit comme but final. En tant que condition humaine, 
la vulnérabilité exige de chaque être humain, et plus particu-
lièrement de ceux qui ont une responsabilité dans l’avancement 
du savoir et dans les décisions relatives à l’usage de celui-ci, qu’il 
remplisse les obligations fondamentales que nous avons les uns 
pour les autres. Il a été suggéré que reconnaître la réalité de 
la vulnérabilité pourrait permettre un rapprochement, au sein 
d’une société pluraliste, entre les individus qui, d’un point de vue 
moral, seraient “étrangers” les uns aux autres, faisant ainsi pré-
valoir la solidarité sur l’intérêt particulier.

Dans ce cadre, la pr�sente contrib�tion vo�drait donner à 
voir en q�els termes le �omit� cons�ltatif belge de Bio�thiq�e 
a, a� fil des 50 avis q�’il a rend�s en 14 ans, constamment 
accord� �ne grande attention à la v�ln�rabilit� des personnes 
saisies dans �ne relation de soins o� de recherche. �ette re�
cherche s’inscrit dans le cadre des trava�x ayant accompagn� 
la c�l�bration, en octobre 2011, des q�inze ans d’activit� d� 
�omit�, lesq�els seront prochainement p�bli�s12. Rappelons 
q�e le �omit� cons�ltatif de Bio�thiq�e, op�rationnel dep�is 
1996 et ayant entam� son q�atrième mandat d’activit� en f��
vrier 2010, a po�r mission de rendre des avis, soit d’initiative, 
soit à la demande de certaines a�torit�s p�bliq�es, de cer�
tains organismes scientifiq�es ainsi q�e d’�tablissements de 

soins o� d’enseignement s�p�rie�r et des comit�s d’�thiq�e 
q�i le�r sont attach�s, s�r les problèmes so�lev�s par la re�
cherche et ses applications dans les domaines de la biologie, 
de la m�decine o� de la sant�, ces problèmes �tant examin�s 
so�s le�rs aspects �thiq�es, socia�x et j�ridiq�es, en parti�
c�lier so�s ce�x d� respect des droits de l’homme. Il a a�ssi 
�ne mission d’information d� p�blic et des a�torit�s s�r les 
q�estions bio�thiq�es, q�’il remplit notamment en organi�
sant to�s les de�x ans �ne conf�rence “grand p�blic” s�r �n 
problème �thiq�e li� a� d�veloppement des no�velles tech�
nologies dans le domaine de la sant�, de manière à associer le 
p�blic a� d�bat de soci�t� q�e cel�i�ci so�lève13.

�es avis d� �omit�, fo�ill�s et �tay�s, sont d�batt�s en s�ance 
pl�nière après �laboration a� sein d’�ne commission restreinte 
comprenant g�n�ralement de cinq à dix membres, partic�liè�
rement int�ress�s et comp�tents a� s�jet de la probl�matiq�e 
envisag�e, dont de�x pr�sidents (�n de chaq�e rôle ling�is�
tiq�e) et �n o� pl�sie�rs rapporte�rs q�i sont les r�dacte�rs 
effectifs des avis. Ils pr�sentent la partic�larit� notable14 de 
ne pas avoir po�r ambition d’atteindre �n consens�s entre 
les membres, s�sceptible de r�d�ire les positions d�fend�es 
à �n “pl�s petit d�nominate�r comm�n”, mais de j�xtaposer, 
sans les hi�rarchiser n�m�riq�ement, les diverses opinions 
q�i se font jo�r lors des disc�ssions, chac�ne d’elles �tant 
�tay�e par les arg�ments �thiq�es q�i l’app�ient. �e �omit�, 
instance de r�flexion, d’analyse et de constr�ction d’�ne ar�
g�mentation, constit�e ainsi le lie� de rencontre privil�gi� de 
repr�sentants de diverses disciplines (m�decine, disciplines 
scientifiq�es diverses, philosophie, droit, sociologie, etc.), a� 
carrefo�r desq�elles s’inscrit la d�marche bio�thiq�e. �’est 
en son sein q�’�ne analyse approfondie et pl�ridisciplinaire 
des q�estions pos�es, forçant chac�n à tester et remettre en 
q�estion les a priori inc�lq��s par sa propre sp�cialit� et son 
exp�rience, pe�t être cond�ite d’�ne façon optimale.

�a pl�part, sinon l’ensemble des avis15, concernent des pa�
tients q�i se tro�vent, dans le cadre de la probl�matiq�e ana�
lys�e, dans �ne position d’inf�riorit� et dans �ne sit�ation de 
faiblesse pl�s o� moins grande dans le process�s envisag�, 
q�e ce soit en raison de le�r �tat de sant� proprement dit o�, 
parfois, de le�r condition sociale. So�s �n angle très g�n��
ral mais �clairant, le �omit� a observ� q�e “la volonté et le 
devoir de soigner – ou le principe de bienveillance ou d’assistance 
– est un des principes les plus fondamentaux de l’éthique médicale. 
Il exprime, sur le plan de la pratique, de la relation et de l’insti-

12. Les 15 ans du Comité consultatif de Bioéthique: Bilans & perspectives, à paraître en 2012 a�x �ditions �annoo �amp�s. Je remercie le 
B�rea� d� �omit�, et en partic�lier sa pr�sidente, Mme Marie�Geneviève pinsart, q�i a coordonn� ces trava�x, de m’avoir permis 
de d�river la pr�sente contrib�tion de mon article “�es personnes v�ln�rables dans les avis d� �omit�: entre a�tonomie et protec�
tion”, incl�s dans l’o�vrage en q�estion.

13. �r�� par �n accord de coop�ration concl� le 15 janvier 1993 entre l’Etat f�d�ral et les comm�na�t�s (M.B., 12 mai 1993), le �omit� 
compte 35 membres effectifs et a�tant de membres s�ppl�ants, r�partis �galitairement entre les de�x grandes comm�na�t�s lin�
g�istiq�es. Son site, q�i expose en d�tail ses missions, sa composition et son fonctionnement et q�i reprod�it l’ensemble des avis 
adopt�s, ainsi q�e les rapports ann�els d’activit�s, est http://www.health.belgi�m.be/bioeth (accès le 13 f�vrier 2012).

14. Par contraste, notamment, avec le �omit� cons�ltatif national d’�thiq�e français o� le Nuffield Council britanniq�e (http://www.
ccne�ethiq�e.fr et http://www.n�ffieldbioethics.org, accès le 13 f�vrier 2012). �es avis d� �omit� français sont repris dans �n rap�
port ann�el p�bli� à �a Doc�mentation Française so�s le titre Ethique et recherche biomédicale.

15. �e�x�ci sont p�bli�s s�r le site d� �omit�, ainsi q�e dans le p�riodiq�e Bioethica Belgica disponible s�r simple demande, et ont �t� 
r��nis dans trois o�vrages: Les avis du Comité consultatif de Bioéthique de Belgique 1996-2000, �. cassiers, Y. enGLert, A. van orshoven 
et E. vermeersch (�d.), De Boeck Universit�, coll. Sciences, Ethiq�es, Soci�t�s, 2001; Les avis du Comité consultatif de Bioéthique de 
Belgique 2000-2004, M. BoGaert, �. cassiers, M. roeLandt et J.�A. stiennon (�d.), �annoo �amp�s, 2005; Les avis du Comité consul-
tatif de Bioéthique de Belgique 2005-2009, P. devroey, M. dupuis, P. schotsmans et J.�A. stiennon (�d.), Bernard Gilson Edite�r, coll. 
R�flexions, 2010. Voy. �g. J.�P. duprat, �a nat�re j�ridiq�e des normes �mises par les comit�s d’�thiq�e, in Normativité et bioméde-
cine, B. FeuiLLet-Le mintier (dir.), Economica, coll. Et�des j�ridiq�es, 2003, p. 193; et, pl�s g�n�ralement, S. monnier, Les comités 
d’éthique et le droit. Eléments d’analyse sur le système normatif de la bioéthique, �’Harmattan, coll. �ogiq�es j�ridiq�es, 2006.
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16. Avis n° 21 d� 10 mars 2003 relatif a� traitement forc� en cas d’hospitalisation so�s contrainte, p. 4. On pe�t ajo�ter, dans �n do�
maine pl�s cibl�, q�e “le sujet d’expérience est le participant faible et donc celui par excellence qui doit être protégé” (avis n° 13 d� 9 j�illet 
2001 relatif a�x exp�rimentations s�r l’homme, p. 12) et encore renvoyer, à titre de simple exemple, à l’avis n° 41 d� 16 avril 2007 
relatif a� consentement �clair� et a�x �odes “D.N.R.”, dont le conten� sera explor� ci�après (section IV).

17. Q�elq�es r�f�rences r�centes to�tefois, po�r le lecte�r q�i so�haiterait aller pl�s loin.
1°) S�r la bio�thiq�e comme champ de recherches: S. Bauzon, La personne biojuridique, P.U.F., coll. Q�adrige Essais D�bats, 2006; S. 

hennette-vauchez, Le droit de la bioéthique, �a D�co�verte, coll. Repères, 2009; �. LaBrusse-riou, Ecrits de bioéthique, textes r��nis et 
pr�sent�s par M. FaBre-maGnan, P.U.F., coll. Q�adrige Essais D�bats, 2007; B. mathieu, La bioéthique, Dalloz, coll. �onnaissance d� 
droit, 1e �d., 2009; �. peLLuchon, L’autonomie brisée. Bioéthique et philosophie, P.U.F., coll. ��viathan, 2009; M.�G. pinsart, La Bioéthique, 
�e �avalier Ble�, coll. Id�es reç�es, 2009; V. seBaG, Droit et bioéthique, �arcier, coll. Droit des technologies, 2007; D. sicard, L’éthique 
médicale et la bioéthique, P.U.F., coll. Q�e sais�je?, 2009; P.�A. taGuieFF, La bioéthique ou le juste milieu. Une quête de sens à l’âge du nihi-
lisme technicien, Fayard, 2007; Bioéthique, bioéthiques, �. azoux-Bacrie (dir.), Br�ylant/Nemesis, coll. Droit & J�stice, 2003; Bioéthique, 
biodroit, biopolitique, S. hennette-vauchez (dir.), �.G.D.J., coll. Droit et Soci�t�, 2006; et le to�jo�rs inconto�rnable Philosophie, éthique 
et droit de la médecine, D. FoLscheid, B. FeuiLLet-Le mintier et J.�F. mattéi, P.U.F., coll. Th�mis Philosophie, 1997.

2°) S�r la v�ln�rabilit�, o�tre l’o�vrage cit� supra note 2: Actualités de droit familial et de droit médical. Les droits des personnes les plus faibles, 
E. thiry (dir.), Br�ylant, 2007; Les personnes vulnérables, actes d� 102e �ongrès des Notaires de France (Strasbo�rg, 21�24 mai 2006), 
�exisNexis / �r�dit Agricole, 2006; Les populations vulnérables, �. hervé, �. mormont et D. WeisstuB, �’Harmattan, 2001; Recherche 
biomédicale et populations vulnérables, �. hervé, G. mouteL et D. rodriGuez-arias, �’Harmattan, coll. �’Ethiq�e en Mo�vement, 2006; La 
recherche clinique avec les enfants: à la croisée de l’éthique et du droit. Belgique, France, Québec, M.��. deLFosse, M.�H. parizeau et J.�P. amann 
(dir.), Anthemis / P.U. �aval, 2009; Vieillir dans la dignité. Un combat pour demain, N.�J. mazen, F. mourey, P. ancet et P. pFitzenmeyer 
(dir.), �es Et�des Hospitalières, 2009; Vulnérabilité et droit. Le développement de la vulnérabilité et ses enjeux en droit, F. cohet-cordey 
(dir.), P.U. Grenoble, 2000; E. GaiLLard, Générations futures et droit privé. Vers un droit des générations futures, pr�face M. deLmas-marty, 
�.G.D.J., coll. Bibliothèq�e de Droit Priv�, t. 527, 2011; �. Lacour, Vieillesse et vulnérabilité, pr�face �. neirinck, P.U. Aix�Marseille, 
�entre Pierre Kayser, 2007; J.�P. pierron, Vulnérabilité. Pour une philosophie du soin, P.U.F., coll. �a nat�re h�maine, 2010.

18. S�r cette q�estion, voy. K. van assche, S. sterckx et G. Genicot, �iving Organ Proc�rement from Mentally Incompetents: the Need for 
More Appopriate G�idelines, Bioethics, 2012, à paraître; K. van assche, S. sterckx et G. Genicot, Using Mentally Incompetent Ad�lts 
as �iving Donors: Widely Diverging Reg�lations in E�rope, Eur. J. Health Law, 2012, à paraître; G. schamps et A.��. squiFFLet, �e 
pr�lèvement d’organes s�r des donne�rs vivants maje�rs, incapables de manifester le�r volont� en raison de le�r �tat mental: q�elles 
perspectives?, R.G.D.C., 2011, p. 318.

tution médicales, 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 être 
humain; la maladie, physique et/ou psychique, est une des formes 
les plus fondamentales de cette vulnérabilité”16.

�’analyse ici cond�ite se ve�t pl�s cibl�e; elle vise à proposer 
�ne synthèse de la place q�’occ�pent, dans les avis d� �o�
mit�, les personnes q�i sont par définition vulnérables dans le 
process�s th�rape��
tiq�e, et q�i doivent 
po�r cette raison être 
particulièrement pro-
tégées. �e so�ci tra�
verse pl�sie�rs avis, 
q�’il s’agisse des mi�
ne�rs o� des maje�rs 
incapables d’expri�
mer le�r volont�. �a 
notion de v�ln�rabi�
lit� ici approch�e se 
concentre ainsi, de façon pl�s restreinte, s�r les personnes 
q�i ne sont pas (o� pl�s) en mes�re de recevoir l’information 
q�i le�r est d�e et de consentir pleinement librement a�x 
soins et traitements propos�s, a�trement dit q�i ne pe�vent 
être consid�r�es comme des interloc�te�rs à part entière d� 
corps m�dical o� scientifiq�e, en raison de le�r âge – patients 
trop je�nes, o� très âg�s – o� de le�r �tat mental.

No�s prenons le parti de reprod�ire, dans cet article à vocation 
descriptive, analytiq�e et synth�tiq�e, d’amples extraits des 
avis en q�estion, de façon à permettre a� lecte�r de s’impr��
gner, à partir d’�n mat�ria� br�t, de la profonde�r des consid��
rations et de la richesse des enseignements q�i les traversent. 
Il ne s’agit donc pas de tenter d’exposer l’ensemble des enje�x 
�thiq�es – o� même strictement j�ridiq�es – de la v�ln�rabi�
lit�, ce q�i eût ten� d’�ne gage�re passablement irr�aliste et, 
po�r to�t dire, probablement contre�prod�ctive. �eci expliq�e 

par aille�rs l’�limination d�lib�r�e d’�n appareil r�f�rentiel et 
critiq�e approfondi; no�s travaillons “à la so�rce” en brossant 
�n portrait d� paysage dessin� par les avis d� �omit� q�e no�s 
analysons17. �a r�f�rence a�x pages des avis correspond, par 
facilit�, à le�r pagination telle q�’elle pe�t être tro�v�e dans 
le�r p�blication (en version française) s�r le site d� �omit�. 
Enfin, on s’en do�te, la pr�sente contrib�tion n’est pas le fr�it 
d’�ne (re)lect�re int�grale des 50 avis rend�s par le �omit� 
entre mai 1997 et mai 2011; même en restreignant la tâche a�x 

avis q�i n’apparais�
saient pas devoir être 
d’embl�e excl�s de 
l’analyse, en raison de 
le�r absence de perti�
nence par rapport a� 
thème reten�, elle eût 
�t� d’�ne ample�r d��
raisonnable. �’optiq�e 
s�ivie a consist� à 
passer soigne�sement 
tous les avis a� crible 

d’�ne recherche d’�ne vingtaine de verbos s�sceptibles de d��
crire la th�matiq�e abord�e, et de diss�q�er complètement �ne 
dizaine d’avis pl�s o� moins centr�s s�r ce thème.

�ette contrib�tion p�ise en grande partie son inspiration 
dans l’important avis n° 50 du 9 mai 2011 concernant cer-
tains aspects éthiques des modifications apportées par la 
loi du 25 février 2007 à la loi du 13 juin 1986 relative au 
prélèvement et à la transplantation d’organes, pr�cis�ment 
centr� s�r la probl�matiq�e des donne�rs vivants incapables 
de consentir18. Il est impossible de r�s�mer ici ce travail 
fo�ill� et point�, d’�ne long�e�r inhabit�elle po�r �n avis 
d� �omit� (110 pages) et assorti d’�n appareil scientifiq�e 
extrêmement approfondi, tant q�ant a�x “aspects médicaux” 
faisant le point s�r les “risques lors d’un prélèvement d’organe à 
partir d’un donneur vivant” (pp. 11�24) q�’en ce q�i concerne 
les “considérations éthiques” portant, d’�ne part, s�r “l’accep-

“La maladie est une des formes les plus 
fondamentales de la vulnérabilité ou la 

fragilité caractérisant tout être humain.”
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tabilité (...) du prélèvement d’organes chez les majeurs incapables 
et les mineurs” et, d’a�tre part, s�r “la question de savoir si les 
proches d’une personne décédée doivent pouvoir s’opposer au prélè-
vement d’organes sur son cadavre” (pp. 59�103)19. S�r le plan d� 
descriptif j�ridiq�e, cet avis comporte – o�tre �n expos� cir�
constanci� des “règles et principes supranationaux” (pp. 25�28) 
et, en droit belge, des “textes spécifiques relatifs au prélèvement 
d’organes”, in vivo o� post mortem (pp. 39�44), de même q�e 
l’”analyse des travaux préparatoires de la loi du 25 février 2007” 
dont sont iss�es les dispositions so�mises à l’examen (très) 
critiq�e d� �omit� (pp. 44�48), et enfin �ne “comparaison” 
approfondie “du droit belge avec les droits français et néerlan-
dais”, choisis à titre d’ill�stration exemplative (pp. 49�56) 
– �ne analyse exha�stive des “règles de droit médical général 
relatives aux personnes incapables de consentir”, disting�ant les 
incapables de droit et les incapables de fait (pp. 31�39). �ette 
distinction avait d�jà �t� effect��e par le pass� (voir notam�
ment les avis n° 8, 9 et 16); c’est cependant la première fois 
q�’�ne telle synthèse complète, à même de g�ider l’action des 
soignants et d’orienter le�r prise de d�cision, est propos�e 
dans �n avis d� �omit�.

�e conten� de dix avis, pl�s partic�lièrement reten�s, est 
ici pr�sent� selon le type de probl�matiq�e abord�e: exp��
rimentations et pr�lèvement de mat�riel corporel (avis n° 11 
d� 20 d�cembre 1999, n° 13 d� 9  j�illet 2001 et n° 50 d� 
9 mai 2011) (section II); interventions invasives en d�pit de 
l’absence de consentement (avis n° 8 d� 14 septembre 1998, 
n° 21 d� 10 mars 2003 et n° 44 d� 23 j�in 2008) (section III); 
fin de vie (avis n° 9 d� 22 f�vrier 1999 et n° 41 d� 16 avril 
2007) (section IV). En g�ise de pr�amb�le, no�s reprod�i�
rons diverses consid�rations iss�es d’avis q�i ne devaient pas 
être examin�s en d�tail, lesq�elles ill�strent le so�ci constant 
d� �omit� d’artic�ler a� mie�x le principe s�p�rie�r d’a�to�
nomie et l’exigence de protection des personnes v�ln�rables; 
ce sera �galement l’occasion d’examiner le bel avis n° 16 d� 
25 mars 2002 (section I). Enfin, tenant lie� de concl�sion, 
�n avis “transversal”, partic�lièrement pertinent, sera pr��
sent�: l’avis n° 14 d� 10 d�cembre 2001 (section V).

I. L’articulation du principe d’autonomie et de 
l’exigence de protection des personnes vulnérables

On citera, en g�ise de pr�amb�le, q�elq�es id�es�forces tra�
versant les trava�x d� �omit� a� fil de ces q�inze ann�es (1), 

avant d’exposer l’avis n° 16 d� 25 mars 2002 relatif a� ref�s 
de transf�sion sang�ine par les T�moins de J�hovah (2).

1. Considérations générales issues d’avis non examinés 
en détail

Observons to�t d’abord q�e, s�r le thème de la j�stice so�
ciale, le �omit� est très ferme: “Il est fondamentalement immo-
ral de refuser des soins médicaux aux personnes qui en ont besoin. 
(...) La réponse à la vulnérabilité du patient, quel qu’il soit, reste 
la première valeur à prendre en compte dans la réalisation de la 
justice qui commande la distribution des soins de santé”20.

Dans l’avis n° 42 du 16 avril 2007 relatif aux banques de 
sang de cordon ombilical (p. 22), le �omit� a pris soin de 
rappeler21 “plusieurs principes et valeurs éthiques fondamentaux: 
le principe du respect de la dignité et de l’intégrité humaines, qui 
étaie le principe de non-commercialisation du corps humain; le 
principe d’autonomie ou le droit à l’autodétermination sur la base 
d’informations exhaustives et correctes; les principes de justice et 
de solidarité en ce qui concerne l’accès équitable aux services de 
soins de santé; le principe de bienfaisance, ou l’obligation de faire 
le bien d’autrui, en particulier dans le domaine des soins de santé; 
le principe de non-malfaisance, ou l’obligation de ne pas nuire à 
autrui, y compris l’obligation de protéger les groupes et individus 
vulnérables et de respecter la vie privée et la confidentialité; le 
principe de proportionnalité, qui implique un équilibre entre les 
moyens et les objectifs”.

�e �omit� n’a jamais �l�d� les “conflits de valeurs” q�e ces prin�
cipes pe�vent engendrer: “les valeurs de liberté et de libre entre-
prise peuvent s’opposer aux principes de solidarité et de justice, en 
vertu desquels l’accès aux soins de santé devrait être garanti sur une 
base équitable en fonction de besoins réalistes, ainsi qu’au principe 
de protection des groupes vulnérables” (ibid.). Un point central 
est encore �nonc� dans cet important avis n° 42, so�s l’angle 
partic�lier q�’il concerne (p. 31): “le patient vulnérable témoigne 
d’une grande confiance envers son thérapeute; au point que lorsque 
ce dernier innove, le patient escompte toujours qu’il soit l’avocat de 
ses droits à des soins optimaux, et non pas seulement l’exécutant de 
recherches innovantes associées parfois à des standards minimalistes 
de soins. Le risque étant que le thérapeute cesse d’être en quelque 
sorte le gardien plus ou moins conservateur de la santé, lorsqu’il 
applique des techniques innovantes plutôt que des techniques tradi-
tionnelles validées par des années d’expérience”22.

19. �a section portant s�r le “prélèvement d’organes chez les mineurs” est partic�lièrement d�velopp�e (pp. 74�96) et t�moigne d’�n so�ci 
d’appr�hender globalement la condition partic�lière de l’enfant dans la relation de soin, a��delà de la probl�matiq�e sp�cifiq�e�
ment envisag�e. Ainsi y approfondit�on les “responsabilités morales particulières” q�i pe�vent exister “au sein de la famille”, “la norme 
des meilleurs intérêts et les avantages/inconvénients pour le donneur” et les q�estions de savoir s’il est permis d’”imposer l’altruisme” et 
si “l’assentiment de l’enfant est(...) nécessaire”.

20. Avis n° 7 d� 13 j�illet 1998 relatif à l’accès a�x soins de sant�, p. 2. Dans le même sens: “L’accès aux soins de santé des citoyens les plus 
vulnérables constitue certainement une priorité” (avis n° 15 d� 18 f�vrier 2002 concernant les q�estions �thiq�es relatives à l’impact 
d� “r�s�m� cliniq�e minim�m” (R�M) s�r le nombre de jo�rn�es d’hospitalisation des patients, p. 18).

21. En se r�f�rant à l’avis n° 19 d� Gro�pe E�rop�en d’Ethiq�e des Sciences et des No�velles Technologies d� 16 mars 2004 (“Aspects 
�thiq�es des banq�es de sang d� cordon ombilical”).

22. �e �omit� en d�d�it, dans le cadre de la q�estion alors investig��e, q�e “c’est la raison pour laquelle plutôt que d’utiliser le mot innovation, 
il faudrait mieux parler de technique non validée lorsqu’on décrit une procédure nouvelle. L’expression technique «non validée» rend compte du 
risque qui est lié à l’utilisation de techniques récentes (souvent encore au stade expérimental) chez des patients vulnérables accordant une confi-
ance parfois démesurée à leurs thérapeutes. La même précaution sémantique implique aussi que la communauté médicale continue à s’imposer 
une attitude respectueuse de la confiance qu’elle suscite”. �eci cond�it à “impérativement appliquer une approche systématique pour l’évaluation 
d’une nouvelle technique ou procédure, ainsi que pour son accréditation finale. Trop souvent la pression du public en général et des patients en 
particulier, des médias, de l’industrie, du secteur marchand et des assureurs court-circuitent les standards de la communauté médicale et scien-
tifique; poussant certains des membres de ces communautés à surfer sur la vague des prétendues innovations incontournables. L’application sans 
discernement d’innovations non validées par certains thérapeutes chez des patients vulnérables leur ayant accordé leur confiance, relève du déni 
des principes de base de l’éthique médicale et peut constituer une recette conduisant à des désastres cliniques” (avis n° 42 pr�cit�, pp. 31�32).
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23. �e so�ci ayant, bien sûr, des limites; ainsi, dans l’avis n° 48 d� 30 mars 2009 relatif a� plan op�rationnel belge “pand�mie infl�enza”, 
le �omit� a �nonc�, à propos de la “Priorisation pour la vaccination à l’aide du vaccin pandémique” (p. 29), q�e “pour l’instant, nous pouvons 
énoncer quelques généralités à ce sujet, en répétant qu’il n’y a pas de réponse «correcte» à cette question. On peut d’ores et déjà affirmer que les 
personnes ayant acquis une résistance naturelle seront bien entendu dépriorisées. S’il devient évident que certains groupes de population courent 
un plus grand risque d’infection et d’issue fatale, ils seront priorisés à condition qu’il s’agisse de personnes disposant d’une certaine qualité de vie. 
(...) Il semble (...) raisonnable d’offrir au prestataire de soins la possibilité (de) tenir compte (de cet aspect), dans une certaine mesure et conjoin-
tement à d’autres critères. Ainsi, la priorisation de patients en soins palliatifs paraît peu judicieuse, tout comme celle de personnes démentes, 
surtout lorsque leur démence s’accompagne de souffrances psychiques, comme c’est souvent le cas. De même, il ne paraît guère sensé de prioriser 
des personnes souffrant d’une dépression immunitaire, puisque la vaccination ne garantit pas une meilleure résistance dans cette occurrence”.

24. �et avis, q�i “ne porte pas sur la demande d’effectuer des tests génétiques sur des personnes n’ayant pas la capacité de donner leur consente-
ment, comme les mineurs par exemple” (p. 14), so�ligne cependant q�e la mise en œ�vre des tests g�n�tiq�es q�i sont “techniquement 
réalisables chez des mineurs (même au stade néonatal), avant la naissance (diagnostic prénatal (DPN)), voire avant l’implantation (diagnostic 
génétique préimplantatoire (DPI)) (...) a bien sûr des implications éthiques spécifiques” (p. 4). S�r le DPI, on renvoie à l’avis n° 49 d� 
20 avril 2009 relatif à l’�tilisation d� diagnostic g�n�tiq�e pr�implantatoire (DPI) po�r d�tecter les porte�rs sains d’�ne m�tation 
ca�sant �ne affection h�r�ditaire grave q�i pe�t entraîner �n risq�e �lev� po�r les descendants.

25. S�r le principe d’a�tonomie, voir notamment l’avis n° 16 d� 25 mars 2002 relatif a� ref�s de transf�sion sang�ine par les T�moins de 
J�hovah (pp. 4�10), l’avis n° 35 d� 13 mars 2006 relatif à l’exception th�rape�tiq�e (pp. 6�12) et, s�rto�t, le to�t prochain avis relatif a� 
ref�s de soins m�dica�x par �ne femme enceinte ayant �ne incidence s�r le fœt�s. Dans cel�i�ci, le �omit�, observant q�e “l’étendue 
de l’autonomie de la femme enceinte est au cœur du problème” q�i l�i est so�mis, prend soin “de rappeler quelques dimensions historiques et 
conceptuelles de cette notion” et expose les conceptions contrast�es de l’a�tonomie propos�es par Emman�el Kant et John St�art Mill.

26. Dans ce cadre, il fa�t se garder de certains racco�rcis, q�e l’on pe�t parfois lire: “Le diagnostic présymptomatique de maladies géné-
tiques chez un mineur, incapable dès lors d’exprimer un consentement éclairé, ne peut se justifier que dans certaines conditions (...)” (avis 
n° 25 d� 17 novembre 2003 relatif à la d�r�e de conservation des fiches de sang et la confidentialit� des donn�es concernant le 
d�pistage des anomalies cong�nitales m�taboliq�es, p. 8; no�s mettons en �vidence). �’objet cibl� de cet avis expliq�e sans do�te 
cette form�lation, mais elle procède d’�ne forme de g�n�ralisation ab�sive à proscrire.

27. Notons cependant q�e, dans l’avis n° 37 d� 13 novembre 2006 portant s�r l’�sage des tests ADN en matière de d�termination de la 
filiation (l’avis n° 38 d� même jo�r traite po�r sa part des tests g�n�tiq�es en v�e d’�tablir la filiation après le d�cès), on pe�t 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 l’enfant mineur ou de son représentant 
légal qui est souvent partie prenante dans la démarche de filiation. Sur le modèle de la pratique juridique qui veut que les mineurs soient entendus 
et traités comme des adultes dès qu’ils sont concernés (dans le cas d’un divorce où l’enfant refuse de voir son père, par exemple), on peut concevoir 
qu’en fonction de leur âge et de leur degré de maturité, des personnes mineures puissent donner leur consentement à la réalisation d’un test ADN 
de détermination de la filiation. Le consentement d’un mineur ayant atteint l’âge de discernement peut toutefois être influencé par ses parents, 
directement concernés par le résultat du test. La désignation d’un tuteur ad hoc pourrait mieux garantir la valeur du consentement du mineur. Il 
est important que ce tuteur ad hoc prenne connaissance des paramètres familiaux spécifiques dans lesquels la demande de test est formulée”.

28. S�r cette loi, voy. notamment G. Genicot, Droit médical et biomédical, �arcier, 2010, pp. 588�609, et la bibliographie cit�e pp. 581�584 
et 588�589; d� même a�te�r, �a maîtrise d� d�b�t de la vie: la loi d� 6 j�illet 2007 relative à la procr�ation m�dicalement assist�e, J.T., 
2009, p. 17; d� même a�te�r, �a maîtrise d� d�b�t et de la fin de la vie, in Les droits de la personnalité, J.��. renchon (dir.), Br�ylant, coll. 
Famille & Droit, 2009, p. 29, sp�c. pp. 39�67. Voy. a�ssi M.�N. derèse et G. WiLLems, �a loi d� 6 j�illet 2007 relative à la procr�ation 
m�dicalement assist�e et à la destination des embryons s�rn�m�raires et des gamètes, Rev. trim. dr. fam., 2008, p. 279.

�et avis ill�stre, à titre exemplatif, le caractère to�t à fait cen�
tral, dans les trava�x d� �omit�, d� so�ci de protection des 
personnes v�ln�rables23. �et enje� apparaît central dans �ne 
ample �t�de à laq�elle le �omit� a d�cid� de proc�der d’ini�
tiative (auto-saisine) et q�i ne sera pas davantage �voq��e: 
l’important avis n° 43 du 10 décembre 2007 relatif à la pro-
blématique de la commercialisation de parties du corps 
humain, q�i n’aborde pas la q�estion q�i no�s occ�pe, bien 
q�’il soit �videmment travers� par la conviction q�’a� regard 
des dynamiq�es commerciales, les pop�lations les pl�s faibles 
et v�ln�rables doivent recevoir �ne partic�lière protection.

En contrepoint, �n a�tre imp�ratif semble faire, à bien des 
�gards, fig�re de dogme: le principe d’autonomie. Dans l’avis 
n° 32 du 5  juillet 2004 relatif à la libre disposition des 
tests génétiques (p. 11), le �omit� pose on ne pe�t pl�s clai�
rement q�e “le respect du principe d’autonomie de la personne 
et le respect de la vie privée sont incontestablement des principes 
éthiques fondamentaux de notre société”24. �e socle, cela n’�ton�
nera g�ère, est très fr�q�emment cit� et �t�di� par le �omi�
t�25. Il renvoie n�cessairement à l’appr�hension de la capacité 
effective de jugement (et d’expression) de la personne consid��
r�e; on y reviendra26.

De nombre�x avis �voq�ent la sit�ation des enfants – n�s o� 
à naître –, mais so�s �n angle q�i n’en permet pas l’exploita�
tion ici. Il s’agit notamment des trava�x to�chant à la filiation 
(notamment les avis n° 37 et 38), lesq�els envisagent l’enfant 

comme objet d’�n rapport j�ridiq�e et non acte�r d’�ne relation 
de soins o� de recherche27. On pense a�ssi a�x diverses q�es�
tions, d�licates, to�chant a�x procréations médicalement assistées 
so�s to�s le�rs aspects, abondamment trait�es par le �omit� a� 
co�rs de ses trois premiers mandats (avis n° 3, 6, 18, 19, 22, 27, 
28, 29, 30, 46 et 49). Il est cependant indiq�� d’�pingler cer�
taines consid�rations conten�es dans l’�n o� l’a�tre de ces avis.

Ainsi l’avis n° 19 du 14 octobre 2002 relatif à la destina-
tion des embryons congelés expose�t�il (pp. 7�8) l’opinion 
des membres selon laq�elle �ne convention doit être contrac�
t�e “pour les situations futures pour lesquelles les auteurs du projet 
parental se trouveraient dans l’incapacité de décider. Tel serait le 
cas du décès ou de l’incapacité de décision permanente d’un ou des 
deux auteurs du projet parental. Dans tous les autres cas de figure, 
il appartient aux auteurs du projet parental de prendre une décision 
au moment où se présente la situation”. Selon ces membres (p. 
12), “le contrat conclu au début du traitement n’envisage que les cas 
de décès et d’incapacité de décision permanente. A la fin du délai 
de conservation, les auteurs du projet parental seront interrogés sur 
la destination qu’ils veulent donner à leurs embryons. S’ils ne sont 
pas joignables ou ne donnent pas suite à la demande du centre, c’est 
la dernière destination donnée en cas de décès ou d’incapacité de 
décision qui est appliquée. Si un conflit surgit entre les auteurs du 
projet parental, il sera tranché par le pouvoir judiciaire”. �es pistes 
se sont v�es pr�cis�ment confirm�es par la loi d� 6 j�illet 2007 
relative à la procr�ation m�dicalement assist�e et à la destina�
tion des embryons s�rn�m�raires et des gamètes28.
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Ainsi encore, l’approche fine reprise dans l’avis n°  18 du 
16  septembre 2002 relatif à la recherche sur l’embryon 
humain in vitro, so�s le titre “Définitions de concepts”, “La 
personne humaine” (pp. 14�18, sp�c. p. 16), m�rite d’être �vo�
q��e. Il s’agissait d’appr�cier ce qu’est l’être humain a� sens 
philosophiq�e d� terme, versus le no�vea��n� o� le vieillard 
d�ment. �es tenants de l’”approche gradualiste”, q�i pr�co�
nisent �n “statut éthique variable pour l’embryon et le fœtus” (pp. 
30�40, sp�c. p. 32, note 13), observent q�’”un enfant de trois 
ans est certes immature et a droit, de la part des autres hommes, 
à un traitement totalement différent de celui qui sera dû à l’adulte 
qu’il sera devenu 20 ans plus tard. Cependant il n’y a aucun mo-
ment où, dans les faits 
eux-mêmes, on aura pu 
fixer le passage à l’âge 
adulte. Un nouveau-né 
ne connaît pas un mot 
de la langue; un enfant 
de sept ans possède un 
bon vocabulaire et maî-
trise en grande partie la 
syntaxe. La différence 
est immense,  mais nul 
ne peut dire exactement 
quand a commencé la maîtrise de la langue. Les exemples de ce 
genre sont innombrables et nous devons souligner qu’il ne s’agit pas 
ici de jeux de mots: “quand nommons-nous quelqu’un adulte?”. Il 
peut y avoir aussi des conséquences éthiques (p.ex. la responsabi-
lité) et juridiques (p.ex. la responsabilité civile) importantes liées à 
ces définitions. Dans tous ces cas nous devons définir des lignes de 
partage par des conventions ou par des dispositions légales”.

On perçoit rapidement q�’il serait ill�soire de pr�tendre faire 
primer absol�ment le dogme de l’a�tonomie; il fa�t d’abord 
se pencher s�r cette notion en tant q�e telle, et s�r ses condi�
tions d’exercice r�elles dans le contexte (bio)m�dical29. �e 
�omit� a r�g�lièrement �voq�� ce paramètre, notamment 
dans l’avis n° 22 du 19 mai 2003 relatif au choix du sexe 
pour des raisons non médicales (p. 42), où il �nonce q�e 
“le choix du sexe pour des raisons non médicales pose ainsi une 
question morale fondamentale plus large, à l’instar de bien d’autres 
techniques, celle du devenir même de la libert� enracin�e dans 
des conditions de pl�s en pl�s d�termin�es par les possibi�
lit�s de choix dont no�s disposons a�jo�rd’h�i, notamment 
par le d�veloppement des techniq�es et des sciences. Dans 
quelle mesure et à quelles conditions nos possibilités de choisir 
s’accompagneront-elles d’une ouverture et d’une capacité renou-
velées d’encore faire face à l’indéterminé et à l’imprévisible? Face 
à l’existence d’un enfant, la question est décisive puisque bien des 
événements imprévus (maladie, handicap...) peuvent survenir. 

Comment dès lors articuler le pouvoir croissant de choisir et le 
respect de la liberté d’autrui, comment inventer les modalités de 
ce respect, principalement à l’égard des plus vulnérables?” (mis en 
�vidence dans l’avis).

Dans ce même avis, il est insist�, selon �ne certaine position 
(pp. 46�47), s�r “le caractère inconditionnel et au départ asymé-
trique de la relation parents-enfant, qui fait que l’être le plus vul-
nérable est confié à la responsabilité de ses parents. L’éthique pru-
dentielle se caractérise par sa capacité de substituer à des rapports 
de force des rapports de responsabilité et de solidarité envers le 
plus vulnérable. La destruction d’un embryon déjà implanté pour 

raison de choix du sexe 
dans le cadre de l’équi-
libre familial serait une 
violence illégitime et 
une négation d’une alté-
rité fragile mais réelle”. 
Il est �galement so��
lign� (p. 13) q�’”en sa 
qualité d’”autre” à part 
entière, l’enfant attendu 
doit être respecté dans 
sa vulnérabilité. En effet, 

la réalité humaine biologique est telle que la survie et le dévelop-
pement de l’enfant dépendent d’autrui pendant une très longue 
période de déploiement biopsychologique. Pour le dire autrement, 
l’enfant doit être “attendu” et puis soutenu. Au fil de l’histoire du 
projet parental, de la conception, de la grossesse, les parents se font 
une image plus ou moins précise de l’enfant et celui-ci acquiert un 
“visage” dans l’imaginaire de ses parents”30.

S�r ce q�e “l’enfant attendu doit être respecté dans sa vulnéra-
bilité”, on pe�t a�ssi renvoyer a� f�t�r avis, d�jà cit�, rela-
tif au refus de soins médicaux par une femme enceinte 
ayant une incidence sur le fœtus, en notant q�’il comporte 
�ne analyse j�ridiq�e s�bstantielle d� refus de soins en droit 
médical (exigence d� consentement et droit d� patient maje�r 
capable de ref�ser les soins; repr�sentation des enfants par 
le�rs parents en matière m�dicale; ref�s de transf�sion san�
g�ine par conviction philosophiq�e o� religie�se) et de la 
situation juridique de l’embryon et du fœtus (procr�ation m�di�
calement assist�e et interr�ption de grossesse; atteintes por�
t�es à l’enfant à naître o� en train de naître; stat�t j�ridiq�e 
de l’embryon et d� fœt�s). �ette dernière q�estion a, comme 
l’on sait, �t� amplement explor�e – so�s l’angle �thiq�e – dans 
l’avis pr�cit� n° 18 d� 16 septembre 200231; la première r�ac�
tive �ne recherche d�jà men�e dans l’avis n° 16 d� 25 mars 
2002, a�q�el no�s arrivons.

29. Voy. to�tefois, s�r l’act�el co�rant “minimaliste” q�i exacerbe fortement l’a�tonomie, les trava�x de R�wen oGien, et not. L’éthique 
aujourd’hui. Maximalistes et minimalistes, Gallimard, coll. Folio Essais, 2007.

30. �’avis n°  31 d� 5  j�illet 2004 relatif a�x exp�rimentations impliq�ant des femmes enceintes et allaitantes d�note �galement 
l’attention soigne�se attach�e à la protection de l’enfant à naître o� d� no�vea��n�, sans être a��delà porte�r d’enseignements 
sp�cifiq�es q�ant a�x personnes v�ln�rables.

31. Elle a �galement fait l’objet de la première conf�rence bisann�elle d� �omit� (L’embryon humain in vitro, Y. enGLert et A. van 
orshoven (�d.), De Boeck Universit�, 2000). Parmi l’innombrable bibliographie existant s�r cet �pine�x s�jet, on pe�t citer de�x 
thèses r�centes: D. smadJa, Bioéthique, aux sources des controverses sur l’embryon, Dalloz, coll. No�velle Bibliothèq�e de Thèses de 
Science politiq�e, 2009 (q�i analyse les disco�rs et les croyances relatifs à l’embryon in vitro dans le cadre de la d�lib�ration poli�
tiq�e ind�ite par le d�bat bio�thiq�e); D. tsarapatsanis, Les fondements éthiques des discours juridiques sur le statut de la vie humaine 
anténatale, P.U. Paris O�est, 2010 (q�i privil�gie �n point de v�e descriptif et axiologiq�ement ne�tre, en remontant à la so�rce 
des disco�rs “personnificate�rs et r�ificate�rs” en q�estion et en �l�cidant le�r str�ct�re et le�rs pr�s�ppos�s).

“La vulnérabilité du patient est une 
valeur primordiale dans la distribution 

juste et équitable des soins de santé.”
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32. �’avis prend soin d’exposer les croyances et l’organisation des T�moins de J�hovah, la fl�ct�ation de le�rs positions et l’origine de 
le�r ref�s des transf�sions sang�ines, et de proposer �n historiq�e s�ccinct de celles�ci (pp. 10�16).

33. Il semble q�’il s’agisse d’�ne scorie et q�’il faille lire “compétent”. En effet, si des “aptitudes (sont) requises”, c’est bien po�r être j�g� 
comp�tent, les “déficiences” �n�m�r�es po�vant en revanche amener à concl�re à l’incomp�tence.

34. Q�ant à “savoir qui doit procéder à l’analyse de la compétence de jugement”, le �omit� s’inscrit dans �ne dynamiq�e r�c�rrente q�i l�i 
est chère: “En principe, le médecin détermine si les capacités mentionnées 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 collègues médecins ou plus spécialement par des psychiatres 
quand on a l’impression que la conviction se fonde sur une construction délirante. Il est conseillé que les hôpitaux soumettent les refus pour 
lesquels on peut présumer qu’il y a incompétence du patient à des processus d’appréciation”.

35. S�r cette q�estion dans sa dimension j�ridiq�e, voy. G. Genicot, Droit médical et biomédical, pr�cit�, pp. 190�201; N. GaLLus, �a 
capacit� des mine�rs face a�x soins de sant�, in Actualités de droit familial et de droit médical. Les droits des personnes les plus faibles, E. 
thiry (dir.), Br�ylant, 2007, p. 3. Dans �ne perspective pl�s large, on recommande de�x �t�des approfondies d’A. nottet, Mine�rs 
et droits personnels, Rev. trim. dr. fam., 2010, p. 15, et �e consentement d� mine�r, in Responsabilités autour et alentours du mineur, 
Anthemis / Je�ne Barrea� de �iège, 2011, p. 41.

2. Respect de l’autonomie du patient versus devoir de 
protéger sa santé et sa vie: avis n° 16 du 25 mars 2002 (re-
fus de transfusion sanguine par les Témoins de Jéhovah)

Il y a�rait bea�co�p à dire s�r ce bel avis, q�i concerne �ne 
hypothèse paradigmatiq�e de ref�s de soins; �voq�ant l’�n 
des conflits d’int�rêts embl�matiq�es a�q�el les soignants 
pe�vent être confront�s, il retient l’attention à pl�sie�rs 
�gards. Elargissant d’embl�e sa r�flexion à “l’attitude du méde-
cin face au refus d’un traitement par un patient, refus qui peut 
mettre sa vie en danger”, “que ce soit pour des raisons fondées 
ou non aux yeux du médecin”, le �omit� tient à “déterminer(...) 
d’abord une attitude gé-
nérale face au refus de 
traitement. Le principal 
problème éthique qui 
se pose à cet égard est 
le suivant: en présence 
d’un dilemme, quel 
poids doit-on accorder 
au respect de l’autono-
mie de la personne par 
rapport au devoir de 
solidarité qu’a chacun, 
et en particulier le médecin, d’aider les personnes en grand dan-
ger?”, po�r ens�ite aborder “la question relative au cas spécifique 
du refus de transfusion sanguine par les Témoins de Jéhovah” (pp. 
3�4)32.

A� fil d’instr�ctifs d�veloppements consacr�s a� “consentement 
informé et (au) droit au refus de traitement”, le �omit� s’interroge, 
a��delà de l’�vident “respect pour l’autonomie du patient”, s�r “l’au-
tonomie par rapport à d’autres valeurs” et s�r les “conditions pour 
l’exercice de l’autonomie”. Il note par exemple q�e “la valeur de 
l’autonomie n’est pas la seule qui joue un rôle significatif dans la pra-
tique médicale. Peuvent, par exemple, entrer en conflit avec la valeur 
de l’autonomie: la santé de l’individu, la dignité humaine, la protection 
du plus faible, l’équité vis-à-vis d’autres patients pour l’utilisation de 
moyens médicaux (rares), les intérêts légitimes des tiers (p.ex. dan-
ger de contamination), l’intégrité des professionnels de la santé (leur 
droit à vivre en accord avec leurs propres convictions et conformé-
ment à leurs obligations professionnelles). Lorsqu’un patient refuse un 
traitement, la valeur de l’autonomie peut entrer en conflit avec l’avis 
médical selon lequel une intervention déterminée favoriserait, main-
tiendrait ou rétablirait le bien-être ou la santé du patient. La solution 
idéale pour le patient sous l’angle médical s’oppose alors à ce que le 
patient juge idéal pour lui-même, compte tenu de ses valeurs person-
nelles” (p. 5), et q�e “la validité d’un refus dépend notamment, de 
manière déterminante, de la capacité de jugement de la personne. Il 
s’agit ici plus particulièrement de la capacité de jugement effective 

qu’il convient analytiquement de distinguer de la capacité j�ridiq�e” 
(p. 6), avant de d�finir ce q�’il y a lie� d’entendre par “capacité 
de jugement effective”, par rapport en partic�lier a� caractère (d�)
raisonnable de ce q�e choisit le patient.

Examinant les “limites à l’analyse de la capacité de jugement”, le 
�omit� relève q�e cette capacit� “cesse lorsque le refus du traite-
ment a une base pathologique. D’éventuelles déficiences au niveau 
des aptitudes requises pour être jugé incompétent33 sont par exemple: 
état de conscience réduit, perte de mémoire, changements d’options 
répétés et soudains, contrôle déficient de l’attention, important déficit 
d’intelligence, déformation pathologique ou dénégation de la mala-

die, délire, démence, 
phobie extrême, pa-
nique, euphorie patho-
logique ou dépression, 
etc. Dans de tels cas, la 
protection du bien-être 
du patient peut avoir la 
priorité sur le respect de 
son autonomie”, �tant 
pr�cis� q�e “la “capaci-
té de jugement” n’est pas 
simplement “donnée” 

sous la forme d’une capacité abstraite; elle est favorisée ou freinée par 
l’environnement dans lequel le patient doit prendre une décision. Cela 
peut se faire en donnant des “informations sur mesure”, c’est-à-dire 
adaptées au “niveau” du patient. Donner des informations suffisantes 
et adéquates au niveau du patient, ce qui signifie également l’aider à 
évaluer la situation, fait partie des obligations de l’équipe soignante” 
(p. 8)34. S�bsiste, en d�finitive, “le principe selon lequel les patients 
peuvent même refuser des traitements susceptibles de leur sauver la 
vie”, leq�el est “d’application générale”, po�rv� q�e l’on s’ass�re 
d� “caractère libre et volontaire du choix”, ce q�i est parfois moins 
�vident q�’il y paraît et fait intervenir des ressorts psycho�so�
cia�x complexes (pp. 9�10).

So�s le b�n�fice de ce q�i pr�cède, le ref�s de traitement expri�
m� par des T�moins de J�hovah maje�rs d’âge (pp. 17�21) – y 
compris le cas, pl�s d�licat, d� ref�s “pr�s�m�” de “patients 
qui se trouvent dans l’incapacité subite d’exprimer leur volonté mais 
dont le refus de transfusion est connu sur la base d’un document 
écrit ou par les déclarations orales de proches” – ne no�s retiendra 
pas, a� profit d� “refus de traitement relatif à et par des Témoins 
de Jéhovah mineurs d’âge” – ce q�i englobe l’hypothèse où les 
parents ref�sent q�’�ne transf�sion soit effect��e s�r le�r 
je�ne enfant, alors po�rtant q�e l’�tat de cel�i�ci le req�iert 
(pp. 21�27). �e �omit� disting�e à bon escient selon q�e le 
mine�r consid�r� jo�it o� non, dans les faits, de la capacit� de 
discernement35. Il disting�e �galement selon q�’�ne concer�

“Le patient vulnérable fait confiance au 
thérapeute et escompte qu’il soit l’avocat 

de ses droits à des soins optimaux.”
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tation circonstanci�e avec les parents est o� non possible: si 
elle l’est – donc en dehors des cas d’�rgence –, “l’intention doit 
être d’aboutir à une solution qui respecte l’intérêt de l’enfant tout en 
respectant au maximum les souhaits des parents”; dans �ne sit�a�
tion d’�rgence où “seule une concertation rapide avec les parents 
est possible”, “c’est l’intérêt de l’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 �n cas comme dans l’a�tre, le �omit� prend soin de 
recommander �ne proc�d�re à s�ivre (p. 22), laq�elle – il 
s’agit d’�n leitmotiv q�e l’on retro�ve a� fil de ses trava�x, 
et notamment dans pl�sie�rs de ce�x q�i sont ici �pl�ch�s 
– pr�conise �ne appr�ciation pl�rielle de la sit�ation, via la 
cons�ltation d’�n o� pl�sie�rs a�tres m�decins. �’est l’occa�
sion de so�ligner q�e la pratiq�e d’�ne concertation – p�re�
ment m�dicale o� �largie à la pl�ridisciplinarit� – ne vise na�
t�rellement pas à dil�er la responsabilit� d� praticien appel� 
à prendre �ne d�cision difficile, mais à �clairer a� maxim�m 
celle�ci afin q�’elle tienne compte de l’ensemble des para�
mètres et exp�riences en pr�sence, et soit dès lors s�ppos�e 
être la pl�s raisonnable et ad�q�ate possible36.

A propos des “Témoins de Jéhovah mineurs d’âge capables de 
discernement”, le �omit� observe avec bon sens (p. 23) q�e 
“le cas spécifique du refus de transfusion sanguine salvatrice ne 
fait pas l’unanimité parmi les juristes. En effet, la doctrine accepte 
qu’il doit y avoir un équilibre entre la maturité intellectuelle du 
mineur d’âge et les risques liés au traitement médical (ou à son 
refus). Quand les risques sont importants, on doit mettre en doute 
la maturité suffisante du patient et la balance penche du côté de 
l’incapacité; si les risques sont plus petits, on peut juger de la matu-
rité de manière moins exigeante et la balance penche alors vers 
la capacité. Le fait que cette règle “désavantage” les enfants par 
rapport aux adultes n’a rien d’étonnant. La raison d’être des règles 
d’incapacité est en effet de protéger les mineurs et de les empêcher 
de s’exposer à des risques. Lorsque ces risques sont moins impor-
tants, le mineur capable de jugement peut donc décider lui-même”.

S’il semble �vident q�e “le médecin a donc au moins le droit de 
respecter la volonté du mineur ayant la capacité de discernement”, 
en revanche, “il n’y a pas de consensus clair au sein des juristes sur 
la question de savoir si constitue aussi �n devoir cette permission 

pour le médecin de traiter comme un adulte les mineurs doués de 
discernement qui refusent une transfusion de nécessité vitale. Selon 
certains, c’est bien le cas; d’autres en doutent car soupeser les divers 
éléments de telles situations (âge, maturité, importance de l’inter-
vention) est une question d’évaluation, donc un point sujet à discus-
sion. Ces deux positions émises sur le plan juridique se retrouvent 
aussi au sein du Comité sur le plan éthique. Certains membres du 
Comité pensent en effet qu’étant donné la gravité des conséquences 
du refus d’une transfusion de nécessité vitale et le danger d’endoctri-
nement (...), le médecin a aussi, sur le plan éthique, l’obligation de ne 
pas respecter la volonté du mineur dans de tels cas. D’autres pensent 
que le médecin a le droit, sinon le devoir, de respecter la volonté des 
jeunes à condition que de hautes exigences soient posées en matière 
d’évaluation de la maturité du jeune et des conditions dans lesquelles 
il s’est forgé sa décision” (pp. 23�24)37.

�e �omit� d�fend alors �ne id�e int�ressante (p. 25): “un 
principe d’asym�trie concernant le traitement des mineurs d’âge 
qui possèdent la capacité de discernement”, ce q�i impliq�e 
d’“agir en supposant que le mineur d’âge a plus de capacité pour 
choisir, à l’encontre des parents, d’accepter une transfusion que 
pour la refuser en accord avec ceux-ci. Ce standard de capacité 
asymétrique peut surprendre, car celui qui est estimé compétent 
pour dire “oui” devrait l’être également pour dire “non”, mais il est 
justifié par l’explication suivante. Avant tout, on peut accepter que, 
dans la mesure où le choix en faveur d’une transfusion de néces-
sité vitale est généralement considéré comme la solution la plus 
évidente et la plus “rationnelle”, la dérogation à cette option doit 
être mieux motivée que son respect. Etant donné que les risques 
sont moins élevés en cas d’acceptation qu’en cas de refus d’une 
transfusion, il convient de poser des exigences en matière de com-
pétence plus élevées en cas de choix de l’option la plus risquée. Le 
refus d’une transfusion sanguine salvatrice doit donc être mieux 
contrôlé que son acceptation”. Il s’indiq�e dès lors d’“exhorter 
le médecin à être 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 
dérogation à cette règle doit être justifiée, parce que la protection 
du mineur d’âge prime. Ce motif de protection est en principe ab-
sent chez les Témoins majeurs: dans leur cas, c’est la dérogation 
au respect de la volonté du patient qu’il faut justifier de façon plus 
détaillée” (p. 27).

36. Il importe de garder à l’esprit q�e la loi d� 22 août 2002 relative a�x droits d� patient, post�rie�re de q�elq�es mois à cet avis, 
comporte de�x dispositions �tiles po�r aplanir ce type de conflit: d’�ne part, en vert� de l’article 12, § 2, non se�lement le patient 
mine�r doit�il être, “s�ivant son âge et sa mat�rit�, (...) associ� à l’exercice de ses droits”, mais encore il pe�t exercer ce�x�ci “de 
manière a�tonome (s’il) pe�t être estim� apte à appr�cier raisonnablement ses int�rêts”; d’a�tre part et s�rto�t, a�x termes de 
l’article 15, § 2, “dans l’int�rêt d� patient et afin de pr�venir to�te menace po�r sa vie o� to�te atteinte grave à sa sant�, le praticien 
professionnel, le cas �ch�ant dans le cadre d’�ne concertation pl�ridisciplinaire, d�roge à la d�cision prise par la personne” q�i 
repr�sente �n patient incapable, donc par les parents s’agissant d’�n enfant mine�r. Dans la ligne de ce q�e pr�conise le �omit�, 
la loi invite �galement le m�decin, “dans l’int�rêt d� patient, (à agir) le cas �ch�ant en concertation pl�ridisciplinaire” (article 4 in 
fine), sans q�’il s’agisse d’�ne injonction à forte densit� normative.

37. Voir a�ssi les “Arguments éthiques relatifs aux Témoins de Jéhovah mineurs d’âge” (pp. 24�25), où l’on pe�t lire q�’”il existe (...) un très 
large consensus sur le fait que ce qui peut être considéré comme “l’intérêt bien compris” d’un mineur d’âge est soumis à des conditions détermi-
nées” et q�e, dans ce cadre, “certains avancent comme critère le fait que tant que les enfants ne sont pas en état de se constituer eux-mêmes 
un avis compétent sur leur besoin fondamental, l’un de leurs intérêts fondamentaux consiste en ce qu’il faut leur garantir un avenir o�vert, 
à 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 mettre fin à la vie de l’enfant ou de la menacer très certainement”. En o�tre, “ce qui peut 
valoir en tant qu’”intérêt bien compris” d’un mineur est limité par le caractère religieux du refus des transfusions sanguines par les Témoins. 
Comme l’engagement d’une personne dans une philosophie de vie ne peut réellement apparaître que lorsque cette personne a atteint la capacité 
de jugement, les raisons religieuses ne peuvent pas être invoquées en tant que justification pour le choix, à la place de l’enfant, d’une option qui 
menace sa vie. Comme on ne peut pas encore savoir quelle philosophie de vie l’enfant adoptera plus tard, il faut agir comme s’il pouvait encore 
adhérer à n’importe laquelle, et l’on ne peut en invoquer une à l’encontre de ses besoins fondamentaux”.
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38. Avis n° 36, p. 9, dans le cadre de la description d� “�ode �averni”. Pl�s loin, le �omit� note, a� s�jet des “recherches dans les 
domaines de la psychologie, de la criminologie, de la pédagogie, de la sociologie (qui) sont très souvent réalisées sur l’être humain mais pas 
nécessairement dans un cadre médical et moins encore hospitalier”, q�e “tout comme en recherche biomédicale, la recherche dans le domaine 
du comportement peut aussi concerner des populations plus fragiles comme les enfants, les détenus, les personnes âgées, les étudiants et la 
question éthique est dans ces cas d’autant plus pertinente” (p. 11).

39. S�r cette loi, voy. notamment G. Genicot, Droit médical et biomédical, �arcier, 2010, pp. 785�800, et la bibliographie cit�e pp. 763�
765; E. LanGenaken, �ommentaires et r�flexions à propos de la loi d� 7 mai 2004 relative a�x exp�rimentations s�r la personne 
h�maine, J.T., 2005, p. 465. Voy. a�ssi Recherche biomédicale et populations vulnérables, �. hervé, G. mouteL et D. rodriGuez-arias, 
�’Harmattan, coll. �’Ethiq�e en Mo�vement, 2006, et l’avis n° 40 d� 12 f�vrier 2007 concernant le champ d’application de la loi 
d� 7 mai 2004 relative a�x exp�rimentations s�r la personne h�maine.

40. En effet, “les expérimentations sur l’homme posent en définitive la question suivante: comment expérimenter en respectant les personnes impliquées 
dans leur autonomie et en les protégeant dans leur vulnérabilité?” (avis n° 13, p. 6). A ce jo�r, to�tes les dimensions pr�cit�es n’ont pas encore 
�t� pleinement abord�es; voy. cependant l’avis n° 31 d� 5 j�illet 2004 relatif a�x exp�rimentations impliq�ant des femmes enceintes et al�
laitantes, et l’avis n° 14 d� 10 d�cembre 2001 disc�t� ci�après (pp. 288�289). A propos de la recherche p�diatriq�e, on renvoie à l’o�vrage 
de synthèse La recherche clinique avec les enfants: à la croisée de l’éthique et du droit. Belgique, France, Québec, M.��. deLFosse, M.�H. parizeau 
et J.�P. amann (dir.), Anthemis / P.U. �aval, 2009.

41. Voir encore les consid�rations conten�es dans le rapport introd�ctif à l’avis n° 13 (pp. 8�9) so�s les titres “Une question de métho-
dologie” et s�rto�t “L’articulation entre autonomie et vulnérabilité”, a� s�jet d� “principe de vulnérabilité qui, non seulement exprime la 
condition de tous les hommes, mais impose en outre une attention particulière lorsque l’expérimentation porte sur des personnes fragilisées, 
comme les malades, les enfants, les handicapés mentaux, les personnes âgées, les personnes en institution ou souffrant de troubles neurologi-
ques. (...) L’articulation de l’autonomie et de la vulnérabilité revêt aussi une acuité particulière lorsqu’une expérimentation est proposée comme 
une dernière chance curative à un patient souvent en état de détresse”.

II. Les expérimentations et le prélèvement de 
matériel corporel

On �voq�era s�ccessivement, très brièvement, les exp�ri�
mentations m�dicales (1) et, pl�s long�ement, le pr�lèvement 
et la transplantation d’organes (2).

1. Les expérimentations médicales: avis n° 13 du 9 juil-
let 2001

�omme on le sait, pl�sie�rs avis d� �omit� traitent de cette 
�pine�se q�estion. Même ce�x q�i n’abordent pas la probl��
matiq�e ici explor�e comportent d’int�ressants d�veloppe�
ments: on pe�t ainsi lire, dans l’avis n° 36 du 11 septembre 
2006 relatif à l’évaluation éthique des recherches dans 
certains domaines des sciences humaines, q�e “préalable-
ment à leur participation éventuelle, les personnes doivent savoir 
qu’elles conservent la liberté de participer ou non, sans qu’un refus 
de leur part puisse avoir sur elles quelque conséquence négative 
que ce soit (...). Certaines personnes peuvent ne pas être en mesure 
d’exprimer un consentement libre et éclairé (les enfants et les per-
sonnes vulnérables par exemple). Le chercheur doit alors obtenir 
une «autorisation appropriée» d’une personne légalement autori-
sée. Il doit néanmoins toujours fournir à la personne qui se prête à 
la recherche des «explications appropriées» et obtenir son «assen-
timent» dans des conditions aussi proches que possibles de celles 
dans lesquelles sont placées les personnes ordinaires”38. �ette id�e 
est clairement exprim�e dans la loi d� 7 mai 2004 relative 
a�x exp�rimentations s�r la personne h�maine39.

O�vrant la voie à l’avis n° 14 du 10 décembre 2001 relatif aux 
régles éthiques face aux personnes atteintes de démence, 
q�i sera disc�t� à la fin de cette contrib�tion, l’avis n° 13 du 
9  juillet 2001 relatif aux expérimentations sur l’homme 
n’aborde pas les “règles particulières” relatives a�x gro�pes 
v�ln�rables et à certaines sit�ations sp�cifiq�es, comme 
par exemple “les incapables juridiques et les incapables de fait 
(patients psychiatriques, patients inconscients, mineurs d’âge)”, 
dès lors q�’il f�t “décidé de reporter à un examen ultérieur les 
situations concrètes qui requièrent des précautions particulières du 
fait, soit de la vulnérabilité des personnes, soit de l’impossibilité de 
recueillir un consentement éclairé” (rapport introd�ctif, pp. 3 et 
18). Dans l’avis l�i�même, le �omit� pr�cise (p. 4) q�’”il s’agit 
de façon non exhaustive des expérimentations sur les enfants, les 

patients psychiatriques et d’autres personnes incapables, les pri-
sonniers, les personnes âgées résidant en home, les personnes qui 
seraient plus susceptibles d’être contraintes (militaires, policiers, 
étudiants, personnel de laboratoires...), les groupes vulnérables 
(communautés culturelles distinctes, personnes nécessiteuses, ci-
toyens des pays en voie de développement...), les femmes enceintes 
ou allaitantes (vu les conséquences éventuelles pour leurs enfants 
à naître), ainsi que des études où le recueil du consentement indi-
viduel interfère avec la recherche elle-même”. Il indiq�e dès lors 
q�e ce premier travail est destin� à être “complété d’avis parti-
culiers portant sur des situations qui appellent des adaptations et 
des précautions supplémentaires, comme par exemple les expéri-
mentations impliquant des incapables, des personnes appartenant 
à des groupes vulnérables ou des volontaires sains” (p. 13)40.

Mettant en �vidence (p. 7) le “conflit de valeurs inhérent à l’ex-
périmentation sur l’homme”, q�i “apparaît en première approche 
comme un dilemme entre scientificité (...) et protection des per-
sonnes dans leur autonomie et leur intégrité”, ainsi q�e “l’utilité 
collective” des recherches biom�dicales q�i “ne peut être recher-
chée qu’en tenant compte d’un principe de justice, c’est-à-dire d’une 
répartition équitable entre les avantages et les inconvénients des 
expérimentations”, le �omit� note d�jà avec pertinence q�e “ce 
principe de justice attire l’attention sur la sélection des personnes 
participant aux recherches, aussi bien celles qui en raison de leur 
vulnérabilité, peuvent être exploitées par leur inclusion (p.ex. per-
sonnes incapables de consentir, telles que notamment nourrissons, 
enfants, personnes handicapées mentales, ou encore détenus, per-
sonnes âgées en institution), que celles qui en sont généralement 
exclues éventuellement à leur désavantage. En effet, on constate 
que le traitement médicamenteux par exemple chez des enfants, 
est basé sur des observations chez des adultes, ce qui n’est pas né-
cessairement optimal. Le principe de justice conduit également à la 
préoccupation d’offrir et de garantir un accès équitable à des soins 
de santé de qualité”41.

2. Le prélèvement et la transplantation d’organes: avis 
n° 11 du 20 décembre 1999 et avis n° 50 du 9 mai 2011

�ette probl�matiq�e sp�cifiq�e, d’�n abord �thiq�e extrême�
ment complexe, est s�sceptible de concerner les personnes 
v�ln�rables. Elle a fait l’objet de de�x avis, s�r lesq�els il 
est n�cessaire de s’appesantir en raison de le�r importance. 
�’avis n° 11 du 20 décembre 1999 relatif au prélèvement 
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d’organes et de tissus chez des sujets sains vivants en vue 
de transplantation d�crit d�jà le cadre m�dical et l�gal de 
cette pratiq�e, avant d’aborder brièvement certains “principes 
éthiques en cause dans le problème des transplantations à partir 
de donneurs vivants”. Il pose à ce titre (p. 10) q�e “le prélève-
ment chez un donneur sain, d’un organe non régénérable comme 
le rein ou le foie ou d’un organe régénérable comme la moelle, et 
à un moindre degré, de cellules souches hématopoïétiques du sang 
périphérique ou du cordon ombilical, pose le problème de la 
r�alisation d’�n geste 
m�dical en dehors 
de to�te �tilit� th��
rape�tiq�e po�r le 
donne�r. Le bénéfice 
est le fait exclusif du 
receveur. Le don d’or-
gane ou de tissus par un 
donneur vivant se fonde 
sur le principe �thiq�e 
de la solidarit� que 
les hommes se doivent 
entre eux, en particulier envers les plus vulnérables”. Il relève 
(pp. 11�12) q�’”en ce q�i concerne le respect des personnes, 
le premier imp�ratif est le consentement libre et �clair� d� 
donne�r. L’information communiquée joue un rôle crucial. Le 
donneur doit être informé le plus complètement possible des condi-
tions de prélèvement et des usages réservés à un don gratuit. Si, en 
particulier dans le cas du don de tissus et de cellules, un usage im-
prévu se présente à la suite, il convient que le donneur soit informé 
et consulté à nouveau” (mis en �vidence dans l’avis).

�e �omit� insiste bien sûr, dans ses recommandations (n° 6 
et 7, p. 13), s�r l’importance d� consentement: “le prélèvement 
d’un organe ou de tissus implique le consentement préalable, libre-
ment consenti, après information complète et exprimé par écrit. 
Ce consentement doit être révocable à tout moment sans que la 
responsabilité du donneur soit engagée. (...) Le consentement du 
donneur doit avoir été donné expressément et spécifiquement, soit 
par écrit devant témoin, soit auprès d’un médecin n’appartenant 
pas aux équipes de transplantation. Le médecin traitant du don-
neur ou le comité d’éthique hospitalier ont ici un rôle à jouer. Le 
consentement éclairé, désintéressé et volontaire implique la com-
pétence du donneur potentiel. Le Comité préfère à ce point de vue 
ne pas fixer d’âge limite, mais faire référence à la capacité de dis-
cernement et de compréhension du donneur volontaire. La dépen-
dance éventuelle de celui-ci vis-à-vis de l’entourage du receveur 
potentiel est un élément que les médecins responsables ne peuvent 
négliger. L’aide d’un psychologue à ce niveau paraît fondamentale”.

�’�vent�alit� d’�n pr�lèvement s�r �ne personne incapable 
�tait abord�e (recommandation n° 8, pp. 13�14): “Au vu des 
résultats nettement supérieurs obtenus avec des donneurs appa-
rentés, on peut admettre le prélèvement de la moelle – organe régé-

nérable – et a fortiori de cellules souches, effectué chez des inca-
pables, en particulier des mineurs de la fratrie du receveur voire 
des parents autres que les frères et sœurs, en cas de situation per-
mettant d’espérer un bénéfice supplémentaire. Dans ce contexte, 
le Comité recommande une modification de la loi du 13 juin 1986 
en attirant l’attention des Autorités compétentes sur la nécessité 
d’émettre une réserve à l’article 20, § 2, de la Convention sur les 
droits de l’homme et la biomédecine au cas où la Belgique engage-
rait une procédure de signature ou de ratification. Les autres condi-

tions mentionnées dans 
l’article 20 peuvent 
être reprises dans la loi 
belge. Dans ce cas, le 
consentement préalable 
des tuteurs responsables 
sera recueilli et l’avis de 
l’incapable entendu; il 
en sera tenu compte. Un 
tel prélèvement chez le 
sujet incapable ne peut 
cependant s’envisager 

que dans des conditions strictes permettant de prévoir un résul-
tat thérapeutique de qualité. La compatibilité génétique doit être 
aussi complète que possible. Le receveur doit être atteint d’une af-
fection qui lui fait courir un risque vital, et pour laquelle la trans-
plantation programmée constitue la solution thérapeutique de pre-
mier choix. Ces conditions seront d’application particulièrement 
stricte si le prélèvement est envisagé en dehors de la fratrie directe 
du receveur. S’il existe dans la famille des donneurs majeurs et 
capables de discernement présentant les mêmes caractéristiques 
potentiellement favorables au succès thérapeutique, ils feront l’ob-
jet du prélèvement de préférence à l’incapable. Le risque pour le 
donneur doit être faible, évalué par une mise au point médicale 
détaillée” (mis en �vidence dans l’avis).

�es q�estions partic�lières ont ètè amplement approfondies 
dans l’avis n° 50 du 9 mai 2011 concernant certains as-
pects éthiques des modifications apportées par la loi du 
25 février 2007 à la loi du 13 juin 1986 relative au prélève-
ment et à la transplantation d’organes, d�jà cit�, leq�el est 
pr�cis�ment centr� s�r la probl�matiq�e des donneurs vivants 
incapables de consentir42. �omme on l’a indiq��, il est impos�
sible de r�s�mer ici ce travail fo�ill� et point�; on se conten�
tera d’en rappeler les concl�sions et recommandations (pp. 
104�109), q�i procèdent d’�ne analyse j�ridiq�e et �thiq�e 
très po�ss�e, no�rrie d’�ne abondante litt�rat�re.

�e �omit� so�ligne d’embl�e avec force q�e le don d’organe d� 
vivant pe�t poser des problèmes m�dica�x, psychosocia�x et 
�thiq�es po�r les donne�rs q�i ne se posent pas, o� dans des 
proportions moindres, en cas de don post mortem. Il rejette �na�
nimement, d’�n point de v�e �thiq�e, les dispositions l�gales 
act�elles relatives a� pr�lèvement d’organes chez des personnes 

42. �a commission restreinte ayant �labor� cet avis est act�ellement charg�e de pr�parer �n avis s�bs�q�ent s�r �ne probl�matiq�e 
proche, portant s�r le consentement a� pr�lèvement post mortem de mat�riel corporel h�main destin� à des applications m�dicales 
h�maines o� à des fins de recherche scientifiq�e. Il s’agira d’examiner la port�e et la validit� �thiq�e de l’article 12 de la loi d� 
19 d�cembre 2008 relative à l’obtention et à l’�tilisation de mat�riel corporel h�main destin� à des applications m�dicales h�mai�
nes o� à des fins de recherche scientifiq�e, leq�el pr�voit q�e les articles 10 à 14 de la loi d� 13 j�in 1986 s�r le pr�lèvement et 
la transplantation d’organes – q�i insta�rent le système opting out en cas de pr�lèvement d’�n organe post mortem – s’appliq�ent 
à tout prélèvement après le décès de matériel corporel, à quelque fin que ce soit. S�r la loi d� 19 d�cembre 2008, voy. not. G. Genicot, 
Droit médical et biomédical, pr�cit�, pp. 742�761; S. panis et N. van GeLder, De Wet Menselijk �ichaamsmateriaal van 19 december 
2008: een grondige analyse, cette revue, 2010�2011, p. 217; S. sterckx et K. van assche, The New Belgian �aw on Biobanks: Some 
�omments from an Ethical Perspective, Health Care Anal, 2011: 19 (3), p. 247.

“Quel poids accorder au respect de 
l’autonomie par rapport au devoir du 

médecin d’aider les personnes en danger?”
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maje�res vivantes q�i, en raison de le�r �tat mental, ne sont pas 
capables d’exprimer le�r volont�, �tant donn� q�e ce pr�lève�
ment est rend� possible alors même q�’il expose le donne�r à 
�n risq�e grave po�r sa sant�. Il insiste �galement �nanimement 
s�r l’importance de l’article 8bis de la loi d� 13 j�in 1986, ins�r� 
par la loi d� 25 f�vrier 2007, q�i pr�voit q�e to�t pr�lèvement 
s�r des personnes vi�
vantes doit faire l’objet 
d’�ne concertation plu-
ridisciplinaire préalable, 
consid�rant q�e cette 
pr�ca�tion est d’�ne 
partic�lière pertinence 
lorsq�’�n pr�lèvement 
est envisag� chez �ne 
personne q�i, en rai�
son de son �tat mental, 
n’est pas apte à mani�
fester sa volont�. �es modalit�s d’application de cette concerta�
tion pl�ridisciplinaire devraient à to�t le moins être d’�rgence 
pr�cis�es par �n arrêt� royal.

�e pr�lèvement d’organe chez des personnes majeures vivantes 
incapables d’exprimer leur volonté pe�t être a�toris�,  mais des 
conditions très strictes doivent être pr�v�es43. O�tre les condi�
tions l�gales d�jà pr�v�es (la vie d� receve�r est en danger, 
le don post mortem ne permet pas d’obtenir �n r�s�ltat a�ssi 
satisfaisant et le repr�sentant l�gal doit donner son accord), il 
fa�t consid�rer ce q�i s�it44: 1°) l’�q�ipe m�dicale doit tâcher 
a� maxim�m d’identifier les donneurs vivants capables q�i po�r�
raient être compatibles, et ne doit envisager de faire appel à �n 
donne�r incapable q�’en dernière analyse; 2°) il convient de v��
rifier soigne�sement, en faisant appel à �n psycholog�e o� à �n 
psychiatre, les r�perc�ssions q�e le d�cès de la personne ayant 
besoin de l’organe a�rait s�r le bien�être d� donne�r incapable 
potentiel (le pr�lèvement n’est admissible q�e s’il apparaît q�e 
ces effets seraient bien pl�s n�fastes q�e l’atteinte corporelle, ce 
q�i s�ppose q�’il existe �n lien très fort entre le donne�r et le 
receve�r); 3°) si la personne incapable d’exprimer sa volont� dis�
pose des capacit�s s�ffisantes po�r donner son avis, il convient 
de v�rifier q�el est cet avis et, si cette personne s’oppose a� pr��

lèvement d’organe, cel�i�ci ne pe�t avoir lie�; 4°) le repr�sentant 
l�gal d� donne�r potentiel, q�i doit donner son accord, ne pe�t 
pas être le receve�r potentiel. En o�tre, le receve�r potentiel ne 
pe�t pas être �n enfant, �n parent o� le conjoint d� repr�sen�
tant l�gal d� donne�r potentiel; 5°) �ne commission pluridiscipli-
naire indépendante (nationale), dans laq�elle siègent �n expert en 

m�decine interne, �n 
expert j�ridiq�e, �n 
expert en psycholo�
gie et �n expert en 
�thiq�e, s’ass�re q�e 
les diverses conditions 
sont remplies et rend 
�n avis �crit motiv�, 
à bref d�lai; le dossier 
est introd�it a�près 
de cette commission 
par le repr�sentant d� 

donne�r potentiel incapable d’exprimer sa volont�  o� par le 
m�decin; et 6°) si la commission vis�e a� point pr�c�dent donne 
�n avis positif, la q�estion est so�mise à �n juge de paix en v�e 
d’�ne d�cision d�finitive, selon �ne proc�d�re d’�rgence (dans 
�n so�ci de coh�rence des comp�tences j�diciaires, il paraît pr��
f�rable q�e, si �n magistrat doit être saisi, il s’agisse d� j�ge de 
paix; il importe cependant q�’il soit ad�q�atement form� dans 
cette matière très sp�cifiq�e).

En ce q�i concerne l’a�torisation o� le ref�s d� prélèvement 
d’organe sur les mineurs d’âge, les opinions a� sein d� �omit� 
sont �n pe� pl�s divis�es.

�ertains membres plaident po�r q�e se�l le pr�lèvement de 
moelle osseuse soit a�toris� – parce q�e la moelle est r�g�n��
rable45 – et �niq�ement dans certains cas strictement d�finis. 
Ils considèrent q�e les conditions s�ivantes doivent être rem�
plies: il existe �n lien solide (g�n�tiq�e et/o� affectif) entre 
le donne�r potentiel et le receve�r potentiel; si le donne�r 
potentiel est âg� d’a� moins do�ze ans et si son �tat mental ne 
l’empêche pas de donner son consentement, il doit marq�er 
l�i�même son accord (s’il ref�se, le pr�lèvement ne pe�t avoir 
lie�; s’il accepte et si les parents ref�sent, l’avis de l’enfant de�

43. �ertains membres ont d�fend� l’id�e q�’�ne interdiction totale et inconditionnelle est la se�le position acceptable d’�n point de v�e 
�thiq�e, la capacit� d’exprimer sa volont� et le consentement �tant des conditions essentielles po�r proc�der a� pr�lèvement 
d’organe chez �n donne�r vivant. S�r les raisons cond�isant à penser q�’�ne telle position est excessive, voy. K. van assche, 
S. sterckx et G. Genicot, �iving Organ Proc�rement from Mentally Incompetents: the Need for More Appopriate G�idelines, 
Bioethics, 2012, à paraître.

44. Etant pr�cis� q�e certains membres admettent le pr�lèvement d’organe chez des personnes maje�res vivantes incapables d’exprimer 
le�r volont� lorsq�e la majorité, mais pas nécessairement la totalité, des conditions cit�es sont remplies; il s’agit par exemple de consi�
d�rer q�e se�le la condition compl�mentaire 2° doit être ajo�t�e à celles q�e la loi pr�voit, o� q�e l’intervention de la commission 
pl�ridisciplinaire ind�pendante pr�sente les garanties s�ffisantes, sans q�’�ne a�torisation pr�alable obligatoire d� j�ge de paix 
soit indiq��e.

45. Il fa�t so�ligner q�’il existe, dep�is la loi d� 19 d�cembre 2008 relative à l’obtention et à l’�tilisation de mat�riel corporel h�main 
destin� à des applications m�dicales h�maines o� à des fins de recherche scientifiq�e, �n problème de cohérence législative en ce 
q�i concerne le pr�lèvement et la transplantation de moelle osse�se; ce�x�ci ne sont d�sormais pl�s r�gis par la loi d� 13 j�in 
1986 mais par celle d� 19 d�cembre 2008, �tant donn� q�’ils ne constit�ent pas des organes a� sens de la loi d� 13 j�in 1986 (a� 
regard de la d�finition introd�ite dans cette l�gislation par la loi d� 19 d�cembre 2008). N�anmoins, �tant donn� le caractère r��
g�n�rable de la moelle osse�se, il est parfois so�lign�, dans l’avis n° 50, q�e certaines conditions devraient �galement s’appliq�er à 
elle; il serait d� reste pl�s ad�q�at de faire entrer la moelle osse�se dans le champ d’application de la loi d� 13 j�in 1986, so�s peine 
de laisser lettre morte l’expression “organe q�i pe�t se r�g�n�rer” q�i apparaît dans ce texte. On pe�t d’aille�rs relever q�e, dans 
l’avis n° 42 d� 16 avril 2007 relatif a�x banq�es de sang de cordon ombilical, le �omit� indiq�ait d�jà (p. 37) q�e “par analogie, le 
modèle de la transplantation d’organe est adopté pour la transplantation de moelle osseuse”. En to�t �tat de ca�se, il convient d�sormais 
d’op�rer �ne s�paration nette entre les organes prélevés à des fins thérapeutiques, vis�s par la loi d� 13 j�in 1986, et les tissus et cellules 
prélevés à quelque fin que ce soit o� les organes prélevés à des fins de recherche scientifique q�i sont, e�x, vis�s par la loi d� 19 d�cembre 
2008. �ette distinction des champs d’application respectifs des de�x textes n’est to�tefois pas to�jo�rs bien perç�e en pratiq�e 
(voy. les r�f�rences cit�es supra note 42).

“La capacité partielle et progressive de 
consentement doit être recherchée et 

respectée à chaque étape du traitement.”
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vrait primer)46; si le donne�r potentiel n’a pas encore atteint 
l’âge de do�ze ans, o� si son �tat mental l’empêche de donner 
son consentement, ses parents (o� son t�te�r) doivent don�
ner le�r a�torisation; le donne�r doit to�jo�rs être �troite�
ment associ� à la proc�d�re, q�els q�e soient son âge o� son 
�tat mental, et doit po�voir donner son avis.

D’a�tres membres estiment q�’o�tre le pr�lèvement de moelle 
osse�se, a�x conditions pr�cit�es, le prélèvement d’un rein chez 
�n mine�r d’âge po�rrait �galement être admissible dans cer�
tains cas très exceptionnels, po�r a�tant q�e tout ou partie des 
conditions suivantes soient respect�es: le donne�r et le receve�r 
forment �ne paire de vrais j�mea�x; le donne�r (s’il est âg� 
d’a� moins do�ze ans – certains membres exigent q�’il soit âg� 
de do�ze ans a� moins et soit à même de donner son consen�
tement, après avoir reç� et compris l’information pertinente) 
et/o� ses parents (o� son t�te�r) s’il a moins de do�ze ans, 
marq�ent le�r accord pr�alable et de le�r plein gr� avec le 
don de rein; n’entrent en ligne de compte comme receve�rs 
q�e les frères et sœ�rs avec q�i le donne�r potentiel a �n lien 
v�ritable, q�i sont en danger de mort et po�r q�i il n’existe 
ni organe compatible q�e l’on po�rrait pr�lever s�r �ne per�
sonne d�c�d�e o� s�r �n maje�r vivant, ni d’a�tres possibilit�s 
th�rape�tiq�es; ces conditions sont v�rifi�es et confirm�es par 
�ne �q�ipe de repr�sentation d� donne�r po�vant se pr�valoir 
d’�ne expertise p�diatriq�e, et par �ne commission pl�ridis�
ciplinaire q�i marq�e son accord avec le pr�lèvement d� rein.

�a troisième q�estion pos�e a� �omit� portait s�r le pr�lève�
ment d’organes post mortem et visait à d�terminer s’il est éthi-
quement justifié de supprimer la possibilité qu’un proche du défunt 
puisse s’opposer à un tel prélèvement en exprimant son opposition 
auprès du médecin (a�q�el cas cette opposition resterait s�bor�
donn�e a� so�hait express�ment exprim� de son vivant par 
le d�f�nt). �ela impliq�e q�e, même si le patient est mine�r, 
à d�fa�t d’opposition a� pr�lèvement après le d�cès exprim�e 
explicitement de son vivant, les m�decins ne sont d�sormais 
pl�s contraints par la loi de demander l’avis des proches, 
donc des parents. A cet �gard, tous les membres du Comité esti�
ment q�e, selon les bonnes pratiq�es cliniq�es, il convient, 
en l’absence de prise de position de la part d� donne�r, a� 
moins d’informer la famille ou les proches de la possibilit� q�e 
des organes soient pr�lev�s. En effet, il n’est pas so�haitable 
q�e la famille d’�n d�f�nt soit confront�e à �n acte m�di�
cal “tacite” pratiq�� s�r la d�po�ille d’�n être cher, même 
si, strictement parlant, la loi so�s sa forme act�elle l’a�to�
rise. �e �omit� pense q�’il est de la pl�s grande importance 
q�e le climat de transparence et de comm�nication entre 
le corps m�dical et les proches soit pr�serv� a� maxim�m. 
To�s les membres d� �omit� estiment �galement q�’en cas 
d’accord explicite préalable d� donne�r en v�e d� pr�lèvement 
d’organes, �ne simple information de la famille par l’�q�ipe 
m�dicale s�ffit; en d’a�tres termes, le so�hait explicite d� 
d�f�nt – il pe�t �galement s’agir d’�n mine�r d’âge – doit 
être respect�, même si sa famille s’y oppose.

En l’absence d’autorisation explicite du défunt en v�e d� pr��
lèvement d’organes, les avis diffèrent a� sein d� �omit� 

q�ant à la q�estion de savoir si, en pl�s d’informer la famille 
et les proches, l’�q�ipe m�dicale et les m�decins respon�
sables doivent le�r demander l’autorisation de prélever des or-
ganes et �vent�ellement respecter le�r ref�s. Selon certains 
membres, il existe uniquement un devoir d’information de la 
famille, q�e le d�f�nt soit mine�r o� maje�r; il convient donc 
simplement de porter de manière claire à la connaissance 
de la famille la raison po�r laq�elle des organes vont être 
pr�lev�s, et po�rq�oi cet acte est a�toris�, sans q�’il faille 
tenir compte de l’opposition de la famille o� des proches a� 
pr�lèvement (ce q�i, selon les dispositions l�gales act�elles, 
est parfaitement possible). D’a�tres membres, en revanche, 
estiment q�’il est pr�f�rable de maintenir la pratiq�e exis�
tante; selon e�x, dans le cas de donne�rs a�ssi bien mine�rs 
q�e maje�rs, il est indiq�� non se�lement de fo�rnir des 
informations, mais a�ssi de continuer à demander explicite-
ment l’accord en v�e d� pr�lèvement d’organes et, en cas de 
ref�s de la famille o� des proches, de respecter cel�i�ci. En�
fin, d’a�tres membres encore �tablissent une distinction selon 
qu’il s’agit d’un donneur majeur ou mineur: si le donne�r est 
maje�r, ils estiment q�e la comm�nication d’informations 
s�ffit; s’il est mine�r, en revanche, ils considèrent q�e des 
informations doivent être fo�rnies, mais q�e l’a�torisation 
des parents est �galement n�cessaire.

III. Les interventions invasives en dépit de l’absence 
de consentement

�omme on l’a d�jà so�lign�, le �omit� attache �ne grande 
importance à l’expression d� consentement des personnes 
v�ln�rables et a� respect de le�r volont� (l’avis n° 21 disc�t� 
ci�desso�s en est l’�ne des pre�ves �clatantes). Il observe par 
exemple, proposant �ne approche fine de cette q�estion d�li�
cate dans l’avis n° 35 du 13 mars 2006 relatif à l’exception 
thérapeutique (p. 8), q�e “dans les situations où le patient n’est 
pas capable de recevoir l’information et de consentir de manière 
autonome, par exemple en cas de coma ou de démence, l’infor-
mation sera donnée et le consentement demandé soit au représen-
tant désigné en temps utile par le patient, soit encore à un de ses 
proches, tels que définis dans la loi sur les droits du patient. Par 
contre, 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 famille et sujétion de l’individu au groupe fa-
milial. Cette attitude paraît plus fréquente dans certaines cultures, 
de par la place de l’individu dans la structure familiale, notion plus 
large dans certaines régions, par exemple du pourtour méditerra-
néen, que la famille nucléaire de nos sociétés”. Il relève ens�ite 
(p. 9) l’�ne des raisons d’être de l’indispensable �co�te de la 
parole des patients v�ln�rables: “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 à la stratégie de soins. Une majorité 
de patients ont la capacité de faire face aux évènements. S’ils sont 
informés avec compétence et encadrés de manière efficace, ils sont 
capables d’analyser et d’interpréter leur situation. Leur sang froid, 
leur courage suscite même, parfois, étonnement et admiration chez 
les soignants. Un tel comportement se rencontre même chez les su-

46. �ertains, parmi ces membres, pr�cisent q�e si le donne�r potentiel n’a a�c�n lien g�n�tiq�e avec le receve�r potentiel, les parents 
(o� le t�te�r) d� donne�r potentiel doivent to�jo�rs donner le�r a�torisation, même si l’enfant est âg� de pl�s de do�ze ans, et q�e 
le consentement de l’enfant l�i�même n’est donc pas s�ffisant dans �n tel cas.
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jets jeunes. Les enfants atteints d’une affection chronique peuvent 
faire preuve d’une étonnante maturité”47.

Il y a lie�, so�s cet angle, d’aborder – chronologiq�ement 
– la st�rilisation des personnes handicap�es mentales (1), 
le traitement forc� dans le cadre d’�ne hospitalisation so�s 
contrainte (2) et l’inhibition de la croissance d’enfants très 
s�vèrement handicap�s mentalement (3).

1. La stérilisation des personnes handicapées mentales: 
avis n° 8 du 14 septembre 1998

Après avoir d�fini le handicap mental (�tiologie, manifesta�
tions, co�rants th�oriq�es explicatifs, potentialit�s reprod�c�
trices, impact des facte�rs environnementa�x, relationnels et 
�d�catifs), à disting�er des maladies mentales (pp. 2�4), cet 
avis indiq�e (p. 5) q�e la st�rilisation “pratiquée sur des per-
sonnes souffrant d’un handicap mental, la plupart du temps sur 
des femmes, (...) nous oblige à nous interroger sur la qualité du 
consentement éclairé de la personne concernée autant que sur la 
capacité de ses éventuels tuteurs à se substituer à elle à l’occasion 
de pareille demande”. �es motivations po�rs�ivies tant par les 
parents q�e par les instit�tions acc�eillant des adolescents 
et/o� de je�nes ad�ltes handicap�s menta�x “peuvent se com-
prendre et parfois même se justifier. Il n’empêche qu’elles nous 
interpellent, tant sur le plan juridique que sur le plan éthique, et 
exigent donc l’élaboration d’un cadre normatif qui garantit égale-
ment les droits fondamentaux des personnes retardées mentales”.

S�r le plan j�ridiq�e, il est à no�vea� plaid� po�r �ne ap�
pr�ciation soigne�se et in concreto; il appartient a� m�decin 
“d’évaluer consciencieusement la qualité du consentement éclairé 
de la personne quant à cette intervention. Les personnes retardées 
mentales ont effectivement bien souvent tendance à consentir aux 
injonctions de leurs proches dont elles ne saisissent pas nécessaire-

ment la portée et les conséquences. Le statut d’incapacité juridique 
n’implique (...) pas nécessairement que la personne handicapée 
soit incapable de prendre des décisions qui la concernent. Dans 
certains cas, elle peut, de fait, valablement consentir à sa stérilisa-
tion. La mise sous incapacité juridique ne permet donc pas, à elle 
seule, de faire l’impasse sur le principe de consentement, a fortiori 
lorsqu’il s’agit de supprimer la capacité reproductrice d’autrui. 
Toutefois, si le représentant légal de la personne handicapée s’y 
oppose, celle-ci ne pourra être pratiquée, même dans l’hypothèse 
du consentement éclairé de l’intéressé. Lorsque la personne handi-
capée n’est pas mise sous un statut d’incapacité juridique et qu’elle 
s’oppose à la demande de stérilisation introduite par un tiers, il ne 
peut en aucun cas être question d’y accéder, la personne handica-
pée étant sujet de droit à part entière”48.

S�r le plan �thiq�e, le �omit� oberve (p. 8) q�’”il s’agit avant 
tout d’évaluer les capacités de la personne handicapée à 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 problèmes psychiques 
et/ou psychiatriques associés (troubles de l’humeur, troubles du 
comportement, troubles émotionnels et affectifs) qui justifient de 
l’incapacité à éduquer, plus que le retard mental en lui-même. 
Dans ces cas, il peut être souhaitable d’aider la personne à prendre 
conscience de ses limites pédagogiques et de la soutenir, le cas 
échéant, dans une démarche de demande de stérilisation. Opérer 
une stérilisation contre sa volonté ne se justifiera qu’exceptionnel-
lement. Lorsque la personne souffre d’un retard mental modéré 
ou sévère ou lorsqu’il est établi que l’affection est héréditaire et 
que la personne handicapée est fertile et en risque de procréer, le 
Comité est d’avis qu’il peut être justifié de l’empêcher de mettre un 
enfant handicapé au monde si elle est personnellement incapable 
d’en prendre la décision. Dans tous les cas, des règles de conduite 
précises devront être respectées”.

47. Dès l’avis n° 2 d� 7 j�illet 1997 concernant la �onvention d� �onseil de l’E�rope s�r les Droits de l’Homme et la Biom�decine, le 
�omit� signale q�’il appro�ve, a� titre des “constats consensuels” a�xq�els il est alors parven� (p. 4), la façon dont ladite �onvention 
traite d� consentement des incapables, q�’il s’agisse d’�ne intervention th�rape�tiq�e, d’�ne recherche dans le domaine de la sant� 
o� d� pr�lèvement d’organes et de tiss�s s�r des donne�rs vi vants à des fins de transplanta tion: “Tant le niveau de développement 
de ces questions que les options qui ont été prises ont été jugés opportuns et ont fait l’objet d’une approbation du Comité”. On retro�ve cette 
dimension transversale, s�r �n to�t a�tre s�jet, dans l’avis n° 45 d� 19 janvier 2009 relatif a�x banq�es de mat�riels corporels 
h�mains destin�s à la recherche (so�s le titre “Eléments prélevés chez une personne incapable”, pp. 19�20): o�tre q�e le consentement 
doit être obten� a�près d� repr�sentant l�gal o� d� mandataire, tel q�’il est d�fini dans la loi s�r les droits d� patient, certains 
membres so�haitent, “vu le caractère particulièrement sensible des données collectées et des recherches effectuées, (...) que le consentement 
du mandataire soit confirmé lorsque le sujet donneur devient capable, par exemple pour l’enfant à la majorité. D’autres insistent pour que la 
collecte de matériel et de données chez ces patients incapables de donner un consentement éclairé soit limitée à des recherches relatives à des 
pathologies qui ne se rencontrent pas chez le sujet capable ou qui ne peuvent être effectuées sur du matériel fourni par celui-ci”.

48. On rappellera q�e, par la s�ite, la �o�r de cassation a pos� en règle, dans �n très important arrêt d� 14 d�cembre 2001 concer�
nant pr�cis�ment �ne st�rilisation de convenance q�’�n m�decin avait pris l’initiative de proposer à �ne dame sans rec�eillir le 
consentement de son mari, “que toute personne jouit des droits de la personnalité, qui comprennent le droit à la vie et à l’intégrité physique; 
(...) qu’en règle, le consentement nécessaire à la licéité d’un acte médical portant atteinte à l’intégrité physique d’une personne est celui de cette 
seule personne; (...) qu’aucune disposition légale ne requiert le consentement d’un époux à une intervention tendant, même sans nécessité 
thérapeutique, à la stérilisation, fût-elle irréversible, de son épouse; que la circonstance que la décision prise par une femme de se soumettre 
à pareille intervention sans l’accord ou à l’insu de son mari puisse constituer un manquement aux devoirs respectifs des époux, voire une 
cause de divorce, est sans incidence sur l’appréciation de la faute imputée à l’homme de l’art qui a procédé à l’intervention”. A� regard de ces 
principes, la co�r d’appel de �iège est cens�r�e po�r ne pas avoir l�galement j�stifi� sa d�cision q�e le m�decin avait commis �ne 
fa�te en pratiq�ant s�r sa patiente l’intervention chir�rgicale de st�rilisation t�baire litigie�se sans le consentement de son �po�x.

 Appro�vant ens�ite l’arrêt d�f�r� po�r avoir “consid(éré) en substance que le médecin qui accomplit sans le consentement libre et éclairé 
du patient un acte médical portant atteinte à l’intégrité physique de celui-ci commet un acte illicite et que l’obligation qui s’impose à lui de 
recueillir ce consentement, qui suppose qu’il donne au patient une information suffisante, est étrangère au contrat qui lie les parties”, et rap�
pelant q�e le m�decin “a allégué devant la cour d’appel avoir recueilli le consentement libre et éclairé de la (patiente) avant de procéder à 
l’intervention litigieuse”, la �o�r de cassation d�cide, en s�bstance, “que ce consentement eût été de nature à ôter tout caractère culpeux à 
un acte relevant de l’art de guérir et poursuivant un but curatif ou préventif d’ordre thérapeutique” et “que l’obligation du médecin d’informer 
le patient sur l’intervention qu’il préconise s’explique par la nécessité qui s’impose à lui de recueillir son consentement libre et éclairé avant de 
pratiquer cette intervention”, po�r en tirer des cons�q�ences s�r le terrain de la charge de la pre�ve dans le d�tail desq�elles il serait 
s�perfl� d’entrer ici (�ass., 14 d�cembre 2001, Pas., 2001, 2129, concl. de M. le proc�re�r g�n�ral du Jardin, J.L.M.B., 2002, p. 532, 
note Y.�H. LeLeu et G. Genicot, J.T., 2002, p. 261, note �. trouet, R.G.A.R., 2002, n° 13.494, R.G.D.C., 2002, p. 328, concl. de M. 
le proc�re�r g�n�ral du Jardin, note �. trouet, Cette revue, 2001�2002, p. 239, note J.��. FaGnart).
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�a q�estion �thiq�e est ens�ite trait�e de trois points de v�e: 
cel�i d� parent potentiel so�ffrant de retard mental, cel�i de 
l’enfant et cel�i de la soci�t� (pp. 8�12). Estimant q�e la st�ri�
lisation de personnes handicap�es incapables de donner le�r 
consentement �clair� à l’intervention se j�stifie dans certains 
cas, tandis q�e la st�rilisation d’office o� g�n�ralis�e des per�
sonnes handicap�es n’est en a�c�n cas acceptable, le �omit� 
form�le, en s�bstance, diverses recommandations (pp. 12�
17)49. Si la demande 
de st�rilisation �mane 
d’�ne personne retar�
d�e mentale q�i jo�it 
de to�s ses droits, et si 
le m�decin l’estime ca�
pable de comprendre 
l’impact de l’inter�
vention, elle doit être 
trait�e comme to�t 
a�tre ad�lte; si la 
personne handicap�e 
ref�se la st�rilisation et si elle jo�it de ses droits, il ne pe�t 
être q�estion de l’ex�c�ter. Si la st�rilisation s’appliq�e à des 
personnes handicap�es mentales incapables de j�ger de son 
opport�nit�, elle oppose, s�r �n plan �thiq�e, le droit de to�t 
�n chac�n de procr�er a� so�ci de l’ento�rage de ces per�
sonnes et de la soci�t� de voir naître des enfants bien portants 
dans de bonnes conditions �d�catives et familiales, ainsi 
q�’a� droit de l’enfant de naître dans ces mêmes conditions. 
O�tre l’accord d� t�te�r (en cas d’incapacit� j�ridiq�e) et 
l’avis d’�ne �q�ipe m�ltidisciplinaire, le �omit� estime q�e 
la personne handicap�e mentale, fût�elle j�ridiq�ement inca�
pable, reste cependant apte, dans bien des cas, à j�ger elle�
même de l’opport�nit� d’�ne st�rilisation, de sorte q�’il y a 
lie� de disting�er l’incapacit� j�stifiant la mes�re j�ridiq�e 
de l’incapacit� à d�cider d’�ne st�rilisation.

Si la personne handicap�e et j�ridiq�ement incapable est 
cependant consid�r�e apte à donner �n avis �clair�, et si 
elle s’oppose à �ne st�rilisation, le �omit� estime q�’il serait 
contraire à l’�thiq�e de l’y contraindre; si, en revanche, elle 
consent à la st�rilisation o� la demande, tant le t�te�r q�e 

l’�q�ipe m�ltidisciplinaire devront respecter a� mie�x ce 
d�sir. Si la personne n’est pas apte à donner �n avis �clair� 
s�r sa st�rilisation, il va de soi q�e le m�decin n’envisagera 
cette intervention q�e s’il l’estime n�cessaire; il doit alors 
demander a� pr�alable l’avis de l’�q�ipe m�ltidisciplinaire 
à instit�er, laq�elle prend ici sa pleine signification. Par ail�
le�rs, les a�torit�s comp�tentes doivent veiller à insta�rer des 
formations à la sex�alit� et à la parentalit� des je�nes handi�

cap�s menta�x, de fa�
çon à promo�voir le�r 
participation �clair�e 
dans l’ensemble des 
choix q�’ils seraient 
amen�s à faire, tant 
en matière de contra�
ception q�’en matière 
de relations sex�elles 
et de parentalit�. 
Elles doivent �gale�
ment po�rvoir à l’aide 

�conomiq�e, sociale, c�lt�relle et p�dagogiq�e des parents 
handicap�s menta�x afin de garantir le meille�r �pano�is�
sement de le�rs enfants dans le�r famille d’origine. D’�ne 
façon g�n�rale, “de par son caractère le plus souvent irréversible, 
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 fiable, mal tolérée ou 
nuisible, que la personne est réellement en risque de procréer et 
qu’il est indiqué de l’en empêcher” (p. 16).

2. Le traitement forcé dans le cadre d’une hospitalisa-
tion sous contrainte: avis n° 21 du 10 mars 2003

�ette �t�de, q�i t�moigne d’�ne grande noblesse d’inspi�
ration, d�crypte soigne�sement la loi d� 26  j�in 1990 s�r 
la protection de la personne des malades menta�x (pp. 10�
16). Q�oiq�’il ne concerne somme to�te q�’indirectement 
le stat�t �thiq�e des patients v�ln�rables – la matière �tant 
domin�e par des consid�rations d’ordre p�blic et de sant� 
p�bliq�e q�i n’ont pas à être d�velopp�es ici –, cet avis recèle 
des d�veloppements partic�lièrement pertinents50.

“La capacité d’exprimer sa volonté est 
un concept graduel, dont le degré doit 
être apprécié avec le plus grand soin.”

49. A l’instar de ce q�i sera s�gg�r� treize ans pl�s tard dans l’avis n° 50 relatif a� pr�lèvement d’organes (ainsi q�e dans l’avis n° 44 d� 
23 j�in 2008 �voq�� ci�après), le �omit� pr�conise q�’�n avis s�r le bien�fond� de la st�rilisation soit donn� par �ne équipe multidisci-
plinaire comprenant a� minim�m �n m�decin (o� �n psychiatre o� p�dopsychiatre), �n travaille�r o� �n infirmier social, �n p�dago�
g�e o� �n psycholog�e, to�s sp�cialis�s en handicap mental et distincts des soignants de la personne concern�e, et q�i doit faire ap�
pel, le cas �ch�ant, à des sp�cialistes en d’a�tres domaines. �e �omit� pr�cise q�e cette �q�ipe “devra entendre la personne handicapée, 
l’ensemble de son entourage (professionnels inclus et a fortiori son médecin traitant) ainsi que l’éventuel tiers demandeur de la stérilisation. Elle 
s’assurera du fait que la personne handicapée est accompagnée par une personne de confiance de son choix, qui la soutiendra moralement tout 
au long de l’expertise et à l’occasion de l’éventuelle intervention qui pourrait en résulter”, et q�’elle “devra prendre en considération le risque de 
transmission génétique du handicap, la capacité de développement et l’éducabilité de la personne handicapée ainsi que sa capacité à éduquer un 
enfant. L’équipe s’intéressera également aux qualités socio-pédagogiques de l’entourage de l’intéressé et à l’attitude de celui-ci face à une procré-
ation, ainsi qu’aux réseaux de professionnels sur lesquels il pourrait compter lors de la naissance d’un enfant. Lorsque la personne vit en couple, 
l’avis de son partenaire est naturellement d’une importance primordiale, autant que son engagement pédagogique à l’égard d’enfants éventuels 
avec un ou une partenaire handicapé(e) mental(e). L’équipe devra bien entendu également apprécier les risques médicaux d’une grossesse pour la 
femme et les effets tératogènes sur l’embryon des médicaments qu’elle prend le cas échéant. Il n’est pas impossible que le maintien de la santé de la 
femme et/ou le bien-être du fœtus s’avèrent être des arguments en faveur d’une stérilisation” (p. 14).

50. A la fin de l’avis est abord�e la q�estion des “traitements contraceptifs forcés” dans le cadre d’�ne hospitalisation so�s contrainte, ce 
q�i prolonge, so�s �n angle sp�cifiq�e et d’�ne manière n�anc�e, la r�flexion cond�ite dans l’avis pr�cit� n° 8 d� 14 septembre 
1998, s�r �n plan j�ridiq�e et d’�n point de v�e �thiq�e (pp. 20�25). �a grande partic�larit� de la sit�ation envisag�e fait q�’il ne 
paraît pas n�cessaire d’approfondir ce point, bien q�’elle place la v�ln�rabilit� de la patiente consid�r�e a� centre d� raisonnement: 
“étant donné leur position vulnérable, les patients hospitalisés de force relèvent, plus encore que les autres patients, de la compétence et de 
la responsabilité éthique du médecin. En effet, plus un patient est fragile, plus le pouvoir du médecin (et, partant, sa responsabilité éthique) 
vis-à-vis du patient est grand” (p. 25).
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Disc�tant des “conditions de légitimité d’une hospitalisation sous 
contrainte”, le �omit� affirme q�e celle�ci “repose sur le devoir 
social et médical de chercher à restituer au patient, autant que 
possible, des capacités d’autonomie que la maladie paralyse” (p. 
14). En effet, “l’objectif essentiel des traitements administrés sous 
contrainte dans une situation d’hospitalisation forcée et ce qui les 
justifie, c’est toujours, directement ou indirectement, la préser-
vation, la restauration ou l’accroissement, chez le patient, d’une 
capacité d’autonomie affaiblie ou paralysée par un trouble psy-
chiatrique. Le traitement forcé ne se justifie donc qu’à la condition 
que manque chez le patient, en raison de son trouble mental, la 
capacité de fait d’un consentement libre et éclairé aux soins que 
son état nécessite. Il s’agit alors, face à la souffrance de patients 
gravement atteints, et tout en mesurant les risques éventuels de 
l’intervention judiciaire et médicale, de mettre à leur service les 
possibilités qu’offre la médecine” (p. 4).

Une hospitalisation forc�e s�ppose l’existence av�r�e d’�n 
trouble mental, notion essentielle p�isq�’elle impliq�e �ne 
incapacit� de consen�
tement �clair�; la psy�
chiatrie, à laq�elle il 
fa�t “éviter d’assigner 
(...) une fonction de pure 
normalisation sociale”, 
doit parvenir à �n 
constat j�stifiant �ne 
mes�re de contrainte, 
a� terme d’�n examen 
men� de la façon la 
pl�s approfondie et 
scr�p�le�se possible. En effet, “en l’absence de maladie mentale 
avérée, même la présence d’un réel et grave danger, pour soi ou pour 
autrui ne justifie pas un traitement sous contrainte” (p. 14). Tel 
pe�t être le cas d’�n danger menaçant la personne elle�même – 
leq�el doit, en l’absence de tro�ble mental av�r�, se laisser d��
terminer par l’exigence de respect de la libert� et de l’int�grit� 
propres de celle�ci; le �omit� affirme ici q�’”il est dangereux de 
vouloir se substituer à autrui dans la prise en charge de son propre 
destin: il y a là une limite, parfois dramatique, de la solidarité, à 
quelque niveau qu’elle se situe: familiale, amicale, sociale” – o� d’�n 
danger menaçant a�tr�i (et, “en l’absence de lien entre ce danger 
et une “maladie mentale”, ce n’est pas à la médecine qu’il s’agit de 
faire appel, mais aux structures sociales adéquates visant à la sécu-
rité réciproque des citoyens”, p. 15). En ce sens, la dangerosit� d� 
malade po�r l�i�même o� po�r a�tr�i, à laq�elle le reco�rs à 
�ne hospitalisation forc�e est s�bordonn�, est �ne condition 
s�ppl�mentaire mais non s�ffisante.

En o�tre, �ne telle hospitalisation “ne se justifie que dans la 
mesure où elle est le cadre d’un traitement (a) adéquat par rapport 
aux raisons de l’hospitalisation, et (b) impossible en dehors de ce 
cadre en raison du refus du patient. Autrement dit, il faut que la 
maladie, avec les dangers qu’elle entraîne, ne puisse être soignée 
efficacement que dans le cadre de la contrainte, et qu’il soit donc 
impossible de le faire autrement”. En effet, “le but et la justifica-
tion de la contrainte, c’est de soigner – et de soigner autant que 
possible de façon à faire disparaître les justifications de la mesure 
de contrainte, c’est-à-dire non seulement faire disparaître le dan-
ger actuel par la simple privation de liberté, mais aussi et surtout 
traiter la maladie”. Si �ne g��rison complète d� patient n’est 
pas envisageable, l’hospitalisation so�s contrainte pe�t n�an�

moins “se justifier si elle est la seule façon possible d’atténuer une 
pathologie grave et de prévenir la dangerosité actuelle qui lui est 
liée” (pp. 15�16).

S�r �n plan pl�s g�n�ral, le q�estionnement �thiq�e est op�
port�n�ment centr� s�r “la prudence face aux menaces pour 
l’autonomie et l’intégrité des patients, les limites du pouvoir démo-
cratique et de la médecine” (pp. 5�7) et la disc�ssion vise à 
�clairer la manière optimale d’”articuler le respect de l’autono-
mie et de l’intégrité, à l’assistance et à la contrainte”, le �omit� 
ayant notamment cherch� “à identifier aussi rigoureusement 
que possible les critères qui permettent de déterminer dans quelles 
situations le devoir de soigner l’emporte sur l’exigence de consente-
ment” et “à définir les moyens d’assurer l’équilibrage optimal, dans 
ce type de cas, entre les différents principes éthiques pertinents: 
sollicitude et respect, assistance et autonomie, intervention et inté-
grité”. Il so�ligne q�e “le devoir de soigner doit (...) être accompa-
gné de la plus grande prudence possible, et se laisser q�estionner 
en permanence par d’a�tres principes de même rang q�e l�i: 

le principe du consen-
tement aux soins, celui 
du respect de l’intégrité 
des patients, celui de 
la distinction des insti-
tutions et des logiques 
judiciaire d’une part, et 
médicale d’autre part”. 
S’agissant de l’exi�
gence de consente�
ment, le �omit� pro�
pose “de la comprendre 

de façon large” et d’en expliciter le sens, �tant �vident q�e “les 
situations de traitement sous contrainte sont éthiquement problé-
matiques en tout premier lieu en raison de l’absence de consente-
ment libre et éclairé du patient à son traitement – un consente-
ment dont l’exigence est un des principes les plus fondamentaux de 
l’éthique médicale” et q�’il fa�t “considérer comme structurant en 
permanence l’ensemble de la relation entre le patient, les soignants 
et l’institution médicale” (p. 5; mise en �vidence ajo�t�e).

Partant, “l’absence de consentement constitue un problème éthique 
dans la mesure où elle déstructure la relation soignant-patient, et 
risque de la pervertir en relation unilatérale – le patient ne faisant 
que subir, et le soignant décidant et agissant seul”. �’est q�’en 
effet – passage fort de l’avis – “le principe de consentement n’est 
pas une règle purement interne à la pratique médicale: il y traduit 
les principes éthiques, juridiques et politiques les plus fondamen-
taux. En particulier, il est une des façons dont se concrétise, dans 
le cadre de la pratique médicale, d’abord le principe d’autonomie 
des personnes. Même si tous les concepts invoqués ici font l’objet 
d’interprétations plurielles, �n très large consens�s considère 
cette a�tonomie, entend�e comme capacit� et droit à disposer 
de soi�même, à être soi�même le s�jet actif de son existence, 
aussi bien dans les gestes du quotidien que dans les décisions et 
orientations qui engagent de façon plus globale, comme �ne des 
composantes essentielles de la dignit� h�maine” (pp. 5�6; 
mise en �vidence ajo�t�e). �’avis se penche ens�ite s�r “l’exi-
gence du respect de l’intégrité des personnes (qui) joue un rôle cen-
tral dans l’éthique médicale”, et dont l’”importance augmente en 
raison de la croissance des possibilités d’interventions de la méde-
cine sur les divers aspects de ce qui constitue une existence et une 
personnalité” – partic�lièrement dans le contexte des soins 

“Les valeurs applicables au processus 
décisionnel médical peuvent être menacées 

en présence de patients incapables.”
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psychiatriq�es et “alors même que leur capacité de consentir au 
traitement fait défaut au moment d’initier le traitement” (p. 6)51.

On pe�t encore lire, dans ce bel avis, q�e “la règle de fond de 
la pratique médicale, impliquant le consentement et visant avant 
tout, autant que possible, à respecter l’intégrité du patient et à 
restaurer son autonomie, reste la référence première qui oriente 
dynamiquement l’ensemble du traitement, même dans les cas où 
le patient est, au début et/ou sur certains points, incapable de fait 
d’un consentement libre et éclairé”, et q�’”il y a (presque) toujours 
une capacité potentielle, partielle, progressive de consentement 
chez le patient, qui doit être recherchée et respectée scrupuleu-
sement à chaque étape du traitement; (...) et surtout, la visée du 
traitement est précisément de restaurer ou de préserver autant que 
possible cette capacité d’autonomie potentielle, partielle, progres-
sive. Cela signifie concrètement qu’entre la pleine coopération et la 
pure et simple contrainte par force, il existe tout un éventail de mo-
dalités relationnelles et institutionnelles” (p. 8), �tant par aille�rs 
joliment �nonc� q�e no�s parlons de patients q�i ne sont q�e 
“dépourvus partiellement de discernement – ou du moins pour-
vus d’un discernement inadéquat” (p. 21). �e travail riche et 
n�anc� cond�it le �omit� à form�ler onze recommandations 
circonstanci�es, dans le d�tail desq�elles on s’a�torisera à ne 
pas p�n�trer dès lors q�’elles concr�tisent les pr�ceptes ici 
reprod�its (pp. 16�19).

3. L’inhibition de la croissance d’enfants très sévèrement 
handicapés mentalement: avis n° 44 du 23 juin 2008

Un sort partic�lier paraît devoir être r�serv� à cet avis, en rai�
son de la grande sp�cificit� de la q�estion pos�e, �troitement 
li�e a� cas Ashley q�i marq�a les esprits en 200652. �a très 
grande s�v�rit� d� handicap de l’enfant dans �ne telle hypo�
thèse53 empêche radicalement d’envisager son association à 
la prise de d�cision, mais ne fait �videmment pas obstacle 
à ce q�e son bien�être soit �troitement pris en consid�ration 
– d� moins tel q�’il est alors permis de se le repr�senter, a� 
moyen probablement d’�ne combinaison des raisonnements 
classiq�es fond�s s�r le best interests standard et la substituted 

judgment doctrine54. �’ensemble de la probl�matiq�e très sp��
cifiq�e ici examin�e est d� reste domin� par �ne appr�ciation 
– par essence ext�rie�re – des “meille�rs int�rêts” de l’enfant 
consid�r�. A� fil de la disc�ssion, le �omit� “est parvenu à un 
large consensus” po�r consid�rer q�’”il y a lieu d’opérer une dis-
tinction entre le traitement hormonal et les interventions chirur-
gicales”; celles�ci, q�i “constituent des techniques invasives pr��
ventives (qui) protègent l’enfant contre de possibles inconvénients 
futurs”, “ne servent généralement pas l’intérêt de l’enfant”, tandis 
q�e “le traitement hormonal est en revanche la seule méthode 
avec laquelle on peut obtenir l’inhibition de croissance. Cette inhi-
bition est axée sur la préservation ou l’amélioration du bien-être 
de l’enfant pris individuellement. Il n’existe pas d’alternative moins 
invasive à ce traitement” et, partant, “l’inhibition de croissance 
hormonale peut être acceptable dans certains cas” (pp. 14�19; 
mis en �vidence dans l’avis).

Po�r ce faire, il f�t ici proc�d� par �ne sorte d’ind�ction: 
après avoir list� les j�stifications apport�es a� “traitement 
d’Ashley”55, les “arguments des adversaires” ont �t� recens�s. Re�
levant à titre liminaire (p. 6) q�’“Ashley est de fait (et juridique-
ment) incapable d’exprimer sa volonté, ce qui signifie que ses droits 
sont exercés par l’intermédiaire de ses représentants, en l’espèce ses 
parents”, l’avis pr�sente “un aperçu des principaux arguments qui 
s’opposent à la façon dont les parents d’Ashley ont exercé leur autori-
té et à la façon dont les médecins ont utilisé leurs compétences médi-
cales”, q�’il extrait de la litt�rat�re cons�lt�e et d� disco�rs des 
experts entend�s (pp. 6�8): violation de l’int�grit� physiq�e 
de l’enfant; m�connaissance de son int�rêt; non�pertinence 
de l’int�rêt des soignants; incompatibilit� avec la dignit� h��
maine; interr�ption d’�n process�s nat�rel; danger de la pente 
glissante o� d’ab�s d� traitement. �es bases �tant pos�es, cer�
taines “considérations éthiques sur le plan socio-politique concer-
nant le traitement d’Ashley” pe�vent être �nonc�es (p. 9), avant 
q�e le “cadre juridique” ne mette logiq�ement l’accent s�r le 
“but thérapeutique du traitement et (le) consentement du patient”, 
d’�ne part, et s�r la “dignité humaine et (le) droit au respect de 
l’intégrité physique”, d’a�tre part (pp. 9�12). S�r ce dernier plan, 
il est observ� (p. 11) q�e “le droit supérieur au respect de l’int��

51. �a q�estion des frontières et des “limites de la médecine et du judiciaire”, avec les risq�es de bro�illage des “ frontières du pouvoir et 
celles du privé, caractéristiques de la démocratie”, et d’instr�mentalisation de “la relation, la pratique et l’institution médicales (...) par le 
pouvoir social au profit d’objectifs d’ordre public ou de sécurité, (les) détourn(ant) ainsi de leur fonction constitutive, qui est de soigner chaque 
patient avant tout pour son propre bien”, est ass�r�ment �n aspect capital dans le cadre pr�cis examin� dans cet avis, mais elle ne 
po�rra no�s retenir ici. Reprod�isons to�tefois ce message l�cide: “le recours croissant à la médecine, notamment psychiatrique, peut 
s’inscrire dans une logique de désocialisation: la médecine traite en effet individuellement des personnes et des situations dont les difficultés 
auraient pu faire l’objet de soutien et de mesures de type collectif et non-médical. Enfin, on peut être tenté de faire appel à la toute-puissance 
fantasmatiquement attribuée à la médecine comme si son rôle était de remédier aux risques, aux échecs, aux tensions, aux limites qui carac-
térisent le social et l’humain” (pp. 6�7). On pe�t conseiller, s�r ces q�estions, le bel o�vrage collectif Nouvelles frontières de la santé, 
nouveaux rôles et responsabilités du médecin, F. BeLLivier et �. noiviLLe (dir.), Dalloz, coll. Thèmes & �ommentaires, 2006.

52. Il s’agissait d� traitement d’�ne fillette de 6 ans et 7 mois, so�ffrant d’�n handicap mental très s�vère, q�i montrait les premiers 
signes de pubertas praecox. �e traitement consistait, d’�ne part, en l’administration de fortes doses d’oestrogènes afin de stopper la 
croissance de l’enfant – q�i f�t q�alifi�e de pillow angel – et, d’a�tre part, en �ne hyst�rectomie et en la s�ppression chir�rgicale, 
avant le d�b�t des traitements hormona�x, des glandes mammaires. En même temps, �ne appendicectomie pr�ventive a �t� effec�
t��e. �e traitement, logiq�ement controvers�, f�t abondamment comment�; parmi de nombre�ses resso�rces en ligne, voir http://
en.wikipedia.org/wiki/Ashley_Treatment ainsi q�e le blog des parents d’Ashley, http://www.pillowangel.org (accès le 14 f�vrier 
2012). Ashley, n�e en 1997, a rapidement atteint sa taille et son poids d�finitifs (135 cm, 29 kg), ce q�i repr�sente �ne r�d�ction 
estim�e de sa taille et de son poids potentiels de 20% et 40% respectivement.

53. Notons q�e la notion même de handicap avait d�jà �t� abord�e dans l’important avis n° 33 d� 7 novembre 2005 relatif a�x mo�
difications g�niq�es somatiq�es et germinales à vis�es th�rape�tiq�es et/o� m�lioratives, mais so�s �n to�t a�tre angle, cel�i de 
l’e�g�nisme et des th�rapies g�niq�es, q�i ne no�s retiendra pas ici.

54. S�r les doctrines �thiq�es d� substituted judgment, d� best interests standard et d� clear benefit standard, voy. not. l’avis n° 50 d� 9 mai 
2011, sp�c. pp. 62�64.

55. Il est ici relev� q�e “les arguments suivants sont plus particulièrement invoqués afin de légitimer l’inhibition de la croissance via un trai-
tement hormonal: (...) dans le cas de mineurs capables de donner leur consentement et qui risquent de devenir “trop grands” à la puberté, 
l’inhibition de croissance hormonale est un traitement accepté (...). L’inhibition de croissance chez des enfants atteints d’un très sévère handicap 
mental constitue dès lors l’extension d’une pratique acceptée à d’autres cas” (p. 5).
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grit� physiq�e est un droit de la personnalité strictement personnel 
et tout à 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 exercés et leurs garanties 
assurées à l’intervention de tiers dont le rôle est nécessairement déli-
cat et qui doivent faire preuve de mesure et de prudence” (mis en 
�vidence dans l’avis)56.

�’analyse �thiq�e se penche notamment s�r les int�rêts sp��
cifiq�es des personnes atteintes d’�n grave handicap mental, 
les sensations q�’elles pe�vent �pro�ver, les aptit�des dont 
elles pe�vent malgr� to�t t�moigner; ceci afin de d�terminer 
si �n traitement chir�rgical d�po�rv� de vis�e directement 
th�rape�tiq�e pe�t parfois être consid�r� comme �tant dans 
le�r int�rêt. En effet, le �omit� “n’exclut certainement pas les 
traitements invasifs chez les personnes incapables d’exprimer leur 
volonté et ayant un âge mental de moins d’un an. De manière 
générale, de telles interventions doivent viser un but légitime et 
mettre en œuvre des moyens proportionnels à celui-ci, si l’on ne 
veut pas qu’il y ait violation de l’intégrité physique. C’était, sans 
que le principe soit explicitement formulé, l’esprit du point de vue 
adopté par le Comité consultatif sur la stérilisation des personnes 
incapables d’exprimer leur volonté. (...) Mutatis mutandis, on 
pourrait autoriser des interventions invasives autres que la sté-
rilisation, à condition qu’elles servent suffisamment l’intérêt de la 
personne handicapée mentale” (pp. 14�15). To�tefois, “compte 
tenu de la rareté des informations fiables sur la nature exacte du 
développement que ces enfants peuvent suivre, une certaine pru-
dence s’impose avant de décréter que les interventions proposées ne 
sont pas susceptibles de nuire à leurs intérêts” (p. 16)57.

A� terme de son cheminement, le �omit� “déconseille les traite-
ments du type de celui d’Ashley comme directive générale pour le trai-
tement des enfants atteints d’un handicap mental très sévère, notam-
ment parce que les avantages escomptés pour le/la patient(e) ne sont 
pas proportionnels au caractère invasif du traitement. Ceci vaut en 
particulier pour les interventions chirurgicales que ce traitement com-
porte. Lorsque des indications spécifiques légitiment des interventions 

chirurgicales, le Comité estime que celles-ci sont permises, mais qu’il 
faut privilégier les méthodes les moins invasives. S’il est difficile d’ap-
précier avec précision les avantages escomptés par rapport aux risques 
et surtout si ceux-ci sont inconnus, il convient d’agir avec une extrême 
prudence. Le Comité est opposé à la chirurgie préventive basée sur les 
risques au sein de la population générale”. En revanche, “le Comité 
admet que l’inhibition hormonale de la croissance peut être justifiée 
dans des situations exceptionnelles, qui doivent être décidées au cas 
par cas en fonction prioritairement d’une appréciation soigneuse de 
l’intérêt de l’enfant. La décision à ce sujet doit être prise par une équipe 
pluridisciplinaire. L’avis du comité d’éthique médicale hospitalier est à 
cet égard très 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 à ce que les parents, qui sont 
les premiers garants du bien-être de leur enfant, et les autres personnes 
qui en ont la charge médico-sociale, reçoivent suffisamment de soutien 
et d’encadrement de la société, afin de ne pas être contraints d’avoir 
recours à une solution médicale” (p. 19).

IV. Les situations de fin de vie

�’importance cr�ciale d� consentement et de la libert� de la 
volont�58 est, bien entend�, partic�lièrement pr�gnante a� 
soir de l’existence, s�jet q�i a reten� l’attention d� �omit� 
dans de�x avis59. �a partic�lière v�ln�rabilit� de la personne, 
compliq�ant d’a�tant dans ce contexte l’exercice d� principe 
fondamental d’a�tonomie, y est so�lign�e60. Ils concernent – 
cette fois en chronologie invers�e – de�x types de d�cisions 
m�dicales de fin de vie: la mise en œ�vre d’�n code D.N.R. 
(1) et l’arrêt actif de la vie (2).

1. Le consentement éclairé et les codes D.N.R.: avis n° 41 
du 16 avril 2007

�e bel avis, approfondi et n�anc�, comporte – après �ne “des-
cription de la notion” approch�e (“évolution historique du concept 
“Do not reanimate” (DNR)”, “définitions” et “mise en œuvre par des 
codes”, pp. 4�10), �n cadrage j�ridiq�e et d�ontologiq�e61 (pp. 

56. �a Convention ONU relative aux droits des personnes handicapées, concl�e le 13 d�cembre 2006, sign�e par le Belgiq�e le 30 mars 
2007 et entr�e en vig�e�r a� plan international le 3 mai 2008, est ens�ite brièvement analys�e (pp. 12�13); c’est – très logiq�ement 
– la première occ�rrence de ce texte dans �n avis d� �omit�.

57. S’agissant d� traitement hormonal inhibant la croissance, a�q�el il est parfois reco�r� chez des mine�rs capables – ce q�i expliq�e 
q�e, “par analogie avec la pratique existante, l’inhibition de la croissance, avec les restrictions et les réserves qui lui sont applicables, peut 
dès lors être appropriée dans le cas d’enfants souffrant d’un handicap mental profond” –, il est consid�r� comme acceptable dans certains 
cas; mais “il faut soigneusement examiner si la décision est bien dans (l’)intérêt” de l’enfant et “la justification de l’inhibition de la croissance 
hormonale doit en tout cas faire l’objet d’une décision au cas par cas. Le traitement peut être recommandé si certains risques pour la santé du/
de la patient(e) sont sensiblement plus importants que pour d’autres personnes d’une même population” (pp. 16�17).

58. Voy. not., s�r ce point, M. marzano, Je consens, donc je suis… Ethique de l’autonomie, P.U.F., 2006; J. proust, La nature de la volonté, 
Gallimard, coll. Folio Essais, 2005. Voy. a�ssi Le consentement. Droit nouveau du patient ou imposture?, J.�P. caverni et R. Gori (dir.), 
In Press, coll. �hamps �ibres, 2005.

59. �e to�t premier avis d� �omit�, l’avis n° 1 d� 12 mai 1997 concernant l’opport�nit� d’�n règlement l�gal de l’e�thanasie, n’abordait 
d�lib�r�ment pas la probl�matiq�e difficile des incapables dans ce cadre.

60. Voy. not. s�r cette q�estion G. Genicot, �e grand âge en droit m�dical: entre ombres et l�mières, in Le droit des seniors. Aspects civils, 
sociaux et fiscaux, F. GeorGes (dir.), Anthemis / Je�ne Barrea� de �iège, 2010, pp. 323�357. Relevons par aille�rs q�e, dans l’avis 
n° 35 d� 13 mars 2006 relatif à l’exception th�rape�tiq�e, d�jà cit�, il est so�lign� (p. 9) q�e, “s’il est évident qu’une information claire 
et complète est indispensable pour que le patient puisse en toute autonomie participer aux processus des soins qui le concernent, elle est égale-
ment nécessaire pour qu’il puisse prendre, concernant une éventuelle fin de vie ou encore une altération de conscience prévisible, les décisions 
nécessaires telles que le recours aux soins palliatifs, la demande d’euthanasie, la désignation d’un mandataire, sans oublier les éventuelles 
mesures pratiques sur le plan familial et professionnel”.

61. �’avis, �troitement calq�� s�r les prescrits d�ontologiq�es, reprod�it pl�sie�rs extraits des avis d� �onseil national de l’Ordre des 
m�decins des 22 mars 2003, relatif a�x soins palliatifs, à l’e�thanasie et à d’a�tres d�cisions m�dicales concernant la fin de vie 
(Bulletin du Conseil national, n° 100, j�in 2003), et 27 septembre 2003, s�r la mention “DNR” dans le dossier m�dical hospitalier 
(Bulletin du Conseil national, n° 102, d�cembre 2003), à propos d� “consentement d� patient dûment inform� en temps opport�n”, 
o� de son repr�sentant s’il est incapable. �e �onseil national note “q�’il a to�jo�rs �t� pr�conis�, d� point de v�e de la d�ontologie 
m�dicale, d’associer a�tant q�e possible a� process�s de d�cision les proches parents d� patient incapable de manifester sa vo�
lont�. �e règlement de cette repr�sentation par la loi n’a rien chang� à ce prescrit d�ontologiq�e. Il fa�t to�tefois retenir q�e, to�t 
comme po�rrait le faire le patient l�i�même, son mandataire pe�t s’opposer à �ne concertation avec les proches parents” (p. 16).
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11�16) et �ne �vocation de la pratiq�e cliniq�e des experts en�
tend�s (pp. 17�18) – de pertinentes consid�rations relatives a� 
rec�eil d� consentement et à l’exercice de l’a�tonomie dans ce 
cadre partic�lier (pp. 19�20, so�s le titre “L’expression et le res-
pect de la volonté du patient ou de ses proches”)62. Elles partent d� 
principe q�’”il faut respecter le droit de consentement du patient 
capable d’exprimer sa volonté, ou celui de ses proches dans le cas où 
il est incapable de l’exprimer”, dans la mes�re où “le législateur a 
clairement décidé que le patient capable d’exprimer sa volonté a le 
dernier mot en ce qui concerne la concertation à propos du traite-
ment. Le principe d’autonomie du patient s’est substitué à la décision 
unilatérale du médecin”.

Signe d� caractère intrinsèq�ement complexe des sit�ations 
de fin de vie, le �omit� observe q�e, “bien que nombre de per-
sonnes considèrent qu’il n’y a pas, éthiquement parlant, de différence 
entre le fait de ne pas commencer un traitement et de l’arrêter s’il a 
déjà débuté, on sait d’expérience qu’il est généralement bien plus 
difficile d’expliquer à un patient ou à ses proches qu’il est inutile, d’un 
point de vue médical, de poursuivre un traitement et de leur propo-
ser par conséquent de l’arrêter que de leur faire accepter de ne pas 
l’entamer”. Il ajoute que, “dans la réalité, il est sans doute rare que le 
médecin traitant fournisse des informations concrètes sur une possi-
bilité de traitement alternatif qui n’a pas encore été mise en œuvre, 
s’il estime que ce traitement est inutile, médicalement parlant. Toute 
nouvelle proposition du médecin peut entretenir l’illusion qu’il y a 
encore moyen de tenter quelque chose et susciter un vain espoir”.

Il n’est �videmment pas perd� de v�e q�’”un grand nombre de 
patients dont il est question dans cet avis sont incapables d’exprimer 
leur volonté. C’est le cas tout particulièrement du nouveau-né, mais 
aussi de la plupart des incapables de droit, qui n’ont jamais eu la 
possibilité d’exprimer leur choix sur la qualité de vie qu’ils sou-
haitent ni sur les soins qu’ils sont prêts à accepter”. Dès lors q�e, 
comme on l’a d�jà pl�sie�rs fois relev�, “sur le plan clinique, la 
capacité d’exprimer sa volonté est un concept graduel et le degré de 
cette capacité doit être apprécié avec le plus grand soin”, le �omit� 
pr�conise q�e, “dans de tels cas, l’équipe 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 déclara-
tion anticipée. Dans cette dernière éventualité, un entretien avec la 
personne de confiance désignée par le patient s’impose afin de bien 
interpréter la déclaration anticipée. Une concertation avec le méde-

cin de famille est également indiquée, étant donné qu’il est familia-
risé avec le vécu du patient” (pp. 19�20)63.

�e �omit� s’app�ie par aille�rs s�r le constat (p. 6) q�e “les pro-
tocoles «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 problèmes particuliers du fait 
d’une charge affective importante et de l’absence de l’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 neu-
rologie. Leur application y pose de nouvelles questions. Dans ces 
unités, les patients concernés par ces protocoles sont certes atteints 
d’affections irréversibles, pour lesquelles, soit il n’existe pas de pos-
sibilités 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 décès n’est pas prévisible en termes de 
jours, parfois même 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 qu’elle implique de mettre en œuvre. 
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’acharnement thérapeutique qui en est la conséquence”.

D’où les concl�sions de l’avis (pp. 21�22): “Dans le cas de patients 
atteints de maladies chroniques graves pour lesquelles il faut s’attendre 
à une évolution défavorable dans un proche avenir, il convient de bros-
ser un tableau réaliste de la situation, en présentant les possibilités et 
les difficultés qui se poseront à court et long terme. Ces patients ont 
ainsi la possibilité de communiquer à leur médecin ou à leur personne 
de confiance leurs souhaits spécifiques en ce qui concerne la fin de leur 
vie. Certains aspects visant la limitation du traitement ou une déci-
sion «DNR» peuvent également être abordés. Une décision relative 
à une limitation du traitement et à la non réanimation doit être prise 
lorsqu’une réanimation cardio-pulmonaire ou une autre intervention 
spécifique, thérapeutique ou diagnostique, n’offrent plus aucun avan-
tage thérapeutique au patient. La notion d’«absence d’avantage théra-
peutique» peut aussi bien viser l’inutilité complète du traitement sur le 
plan médical (parce qu’il n’y a aucune chance raisonnable d’atteindre 
un objectif physiologique donné), q�e le fait q�e le b�t vis� soit d��
n�� de sens po�r le patient” (mise en �vidence ajo�t�e)64.

62. �a disc�ssion �thiq�e aborde �galement “l’information du patient ou de ses proches”, à combiner avec l’“autonomie professionnelle du 
médecin et de l’équipe soignante” et, pl�s incidemment, le “point de vue économique” (pp. 18�19 et 20�21). S�r l’a�tonomie profession�
nelle d� m�decin, voy. la r�cente thèse de T. GoFFin, De professionele autonomie van de arts. De rechtspositie van de arts in de arts-
patiëntrelatie, Die Ke�re, coll. Medisch recht, 2011.

63. �’avis ajo�te (p. 20): “Des situations dans lesquelles il faut prendre des décisions concernant des limitations de traitement se caractérisent 
par une concertation intensive et régulière entre l’équipe soignante et les proches du patient ou, plus rarement, le patient lui-même. Dans la lit-
térature, on plaide unanimement en faveur d’un modèle de concertation ou de participation dans lequel les proches sont impliqués de manière 
intensive dans les décisions de «DNR» à prendre. Un objectif supplémentaire vise clairement à préparer les proches à un travail de deuil et 
l’équipe médicale fera clairement entendre aux proches que ceux-ci, quoique partenaires dans le processus d’élaboration de la décision, n’ont 
aucune responsabilité dans la vie ou la mort du patient et que c’est le médecin qui en assume la responsabilité finale”. �eci fait �cho, non 
se�lement à �n leitmotiv q�e l’on retro�ve a� fil des trava�x d� �omit�, mais a�ssi à ce q�i devrait être la pratiq�e de terrain, selon 
laq�elle “les décisions de limitation ou de diminution de traitement ne sont pas prises par un seul médecin, mais à la suite d’une concertation, 
multidisciplinaire ou non, de tous les membres de l’équipe soignante. La stratégie de traitement et le contenu des codes «DNR» sont discutés, 
si c’est possible, avec le patient lui-même, et, si celui-ci est dans une situation d’incapacité de s’exprimer, avec ses proches, le but de la discus-
sion étant d’arriver à un accord. Ce n’est que si le patient manifeste par son attitude qu’il préfère ne pas savoir ou s’il n’y a pas d’interlocuteur 
disponible qu’un code «DNR» sera appliqué sans que l’équipe cherche à obtenir un tel accord”.

64. �ette pertinente distinction entre “l’inutilité complète du traitement sur le plan médical” et “le fait que le but visé soit dénué de sens pour le 
patient” est explicit�e pl�s ha�t (pp. 8�9): “Bien que les qualificatifs «inutile» ou «dénué de sens» soient parfois employés l’un pour l’autre 
pour parler d’un traitement, le Comité consultatif juge opportun d’établir une distinction entre les deux: le fait qu’un traitement a ou non un 
sens se réfère davantage au point de vue du patient et à son univers de valeurs. C’est à lui ou à son représentant légal de déterminer si un trai-
tement a un sens ou non et s’il contribue à une meilleure qualité de sa vie ou rend celle-ci plus acceptable” (l’avis “examine(...) plus en détail 
les situations dans lesquelles la perspective du soignant ne correspond pas à celle du patient ou de son représentant”).
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Dès lors q�e “la législation actuelle comme les règles déonto-
logiques exigent que le patient (ou ses proches, s’il est incapable 
d’exprimer sa volonté) soit informé de la décision médicale relative 
à la limitation du traitement et à l’attribution d’un code «DNR» et 
que sa volonté à cet égard soit respectée”, il se d�d�it q�e, “sur 
le plan éthique, le médecin et l’équipe soignante ont le devoir de 
tenter d’obtenir que cette décision soit acceptée. Dans la plupart 
des cas, il est possible d’y parvenir. Dans les cas extrêmement rares 
où il est impossible d’atteindre un consensus et où l’acte médical 
exigé ne présente aucune utilité médicale, le médecin ne peut être 
contraint à le poser mais a le devoir de veiller à la continuité de la 
prise en charge du patient”.

Un point deme�re, dans ce contexte, central: “Les médecins, 
qu’ils soient généralistes ou spécialistes, doivent oser prendre l’ini-
tiative de discuter en temps opportun et dès que possible avec le 
patient des possibilités de choix de soins terminaux. Cela suppose 
une discussion sur le pronostic et l’évolution possible à long terme, 
à un moment où il est encore capable d’exprimer sa volonté. Le 
patient sera encouragé ou informé de l’intérêt à rédiger une décla-
ration anticipée et à désigner un représentant” (p. 19).

2. L’arrêt actif de la vie des personnes incapables 
d’exprimer leur volonté: avis n° 9 du 22 février 1999

�et avis est l’�n des rares – avec l’avis n° 14 d� 10 d�cembre 
2001 disc�t� ci�après et l’avis n° 50 d� 9 mai 2011 portant 
s�r l’acceptabilit� �thiq�e d� pr�lèvement d’organes chez les 

maje�rs incapables et les mine�rs – à concerner directement 
et excl�sivement les personnes “incapables d’exprimer leur 
volonté”. Il est, bien sûr, ant�rie�r à la loi d� 28 mai 2002 
relative à l’e�thanasie; mais on sait q�e celle�ci ne vise q�e 
le patient “maje�r o� mine�r �mancip�, capable et conscient 
a� moment de sa demande” (article 3, § 1er), q�e celle�ci soit 
contemporaine de la prise de d�cision o� exprim�e so�s la 
forme d’�ne d�claration anticip�e consignant, “po�r le cas 
où (le patient) ne po�rrait pl�s manifester sa volont�, (...) sa 
volont� q�’�n m�decin pratiq�e �ne e�thanasie si ce m�de�
cin constate: q�’il est atteint d’�ne affection accidentelle o� 
pathologiq�e grave et inc�rable; q�’il est inconscient; et q�e 
cette sit�ation est irr�versible selon l’�tat act�el de la science” 
et d�signant, le cas �ch�ant, “�ne o� pl�sie�rs personnes de 
confiance maje�res, class�es par ordre de pr�f�rence, q�i 
mettent le m�decin traitant a� co�rant de la volont� d� pa�
tient” (article 4, § 1er)65.

�es r�flexions �nonc�es dans ce texte deme�rent ainsi to�t à 
fait pertinentes dans l’hypothèse où le l�gislate�r d�ciderait 
d’�tendre le champ d’application de la loi. Pl�sie�rs propo�
sitions de loi existent s’agissant des mine�rs66; la sit�ation se 
pose en termes diff�rents, et sans do�te pl�s aig�s, en ce q�i 
concerne les maje�rs incapables de fait, soit les personnes 
d�mentes o� plong�es dans �n �tat d’inconscience prolong� 
à la s�ite d’�ne atteinte grave et irr�versible de le�rs fonc�
tions c�r�brales67. Signalons par aille�rs q�’�ne commission 
restreinte d� �omit� travaille act�ellement s�r trois (a�tres) 

65. S�r “la fin de vie choisie: l’e�thanasie, l’assistance a� s�icide et les soins palliatifs”, voy. G. Genicot, Droit médical et biomédical, 
�arcier, coll. de la Fac�lt� de Droit de l’Universit� de �iège, 2010, pp. 634�674 (et sp�c. pp. 658�672 s�r le “cadre sp�cifiq�e” de 
la loi d� 28 mai 2002), ainsi q�e la bibliographie cit�e pp. 627�628 et 634�637; d� même a�te�r, �a maîtrise d� d�b�t et de la 
fin de la vie, in Les droits de la personnalité, J.��. renchon (dir.), Br�ylant, coll. Famille & Droit, 2009, p. 29, sp�c. pp. 67�92. Voy. 
a�ssi les trava�x d’E. deLBeke, p�bli�s en partic�lier dans cette revue, et dont la thèse de doctorat intit�l�e Juridische aspecten van 
zorgverlening aan het levenseinde a �t� so�ten�e à l’Universit� d’Anvers en novembre 2011.

66. Une première proposition, d�pos�e a� S�nat le 16 août 2010 par MM. de croo et consorts (n° 5�21/1), vise à modifier la loi en 
ce q�i concerne les mine�rs, afin de permettre l’e�thanasie si “le patient est �ne personne maje�re et capable, o� �ne personne 
mine�re r�p�t�e capable de j�ger raisonnablement de ses int�rêts, et q�i est consciente a� moment de sa demande”. S’il s’agit d’�n 
mine�r q�i n’a pas encore atteint l’âge de 16 ans et q�i est r�p�t� capable de j�ger raisonnablement de ses int�rêts, le m�decin 
devrait demander l’a�torisation des parents, d� parent q�i exerce l’a�torit� s�r le mine�r o� d� t�te�r, en pl�s de celle d� mine�r 
l�i�même; s’il s’agit d’�n mine�r q�i a atteint l’âge de 16 ans et q�i est r�p�t� capable de j�ger raisonnablement de ses int�rêts, il 
doit demander �n avis non contraignant a�x parents, a� parent q�i exerce l’a�torit� s�r le mine�r o� a� t�te�r, le mine�r disposant 
alors n�anmoins d� droit de d�cision final. �ette proposition f�t prise en consid�ration et envoy�e en �ommissions r��nies de la 
J�stice et des Affaires sociales le 12 octobre 2010; elle n’a pas d’act�alit� pl�s r�cente à l’he�re de r�daction.

 Une a�tre proposition, d�pos�e a� S�nat le 23 septembre 2010 par Mme deFraiGne (n° 5�179/1), s�ggère d’�tendre a�x mine�rs 
âg�s de q�inze ans et pl�s la possibilit� de demander �ne e�thanasie et d’en b�n�ficier. �’article 3 de la loi d� 28 mai 2002 (relatif 
a�x conditions et à la proc�d�re) serait amend� en ce sens q�e po�rrait demander l’e�thanasie “le patient mine�r âg� de q�inze 
ans et pl�s (q�i) dispose de la capacit� de discernement et (q�i) est conscient a� moment de sa demande”, po�rv� q�e “le m�decin 
(soit) d’avis q�e le d�cès interviendra manifestement à brève �ch�ance”. Dans ce cas, de�x a�tres m�decins devraient être cons�lt�s 
“q�ant a� caractère grave et inc�rable de l’affection” et le m�decin devrait – o�tre s’ass�rer q�e le mine�r a la “capacit� de discer�
nement” et se tro�ve dans �n “�tat de conscience a� moment de sa demande” – “s’entretenir de (la) demande avec les parents q�i 
ont l’a�torit� parentale, ento�r�s d’�ne �q�ipe pl�ridisciplinaire”, en v�e de “les informer de la proc�d�re et après le d�cès, de to�s 
les aspects pratiq�es q�i en d�co�lent”. De même, cette proposition f�t prise en consid�ration et envoy�e en �ommissions r��nies 
de la J�stice et des Affaires sociales le 25 novembre 2010, et n’a pas d’act�alit� pl�s r�cente à l’he�re de r�daction.

 Enfin, �ne proposition d�pos�e à la �hambre le 28 octobre 2010 par Mme vanLerBerGhe, M. Landuyt et Mme detièGe (n° 53�
0496/001), visant elle a�ssi à compl�ter, en ce q�i concerne les mine�rs, la loi d� 28 mai 2002, pr�voit q�e, lorsq�e l’enfant n’a 
pas la “fac�lt� de discernement”, ses parents po�rront demander l’e�thanasie, tandis q�e s’il dispose de cette fac�lt�, c’est l�i q�i 
form�lera la demande. �a d�cision d’acc�der o� non à cette demande serait prise par �ne �q�ipe m�dicale, en concertation avec 
l’enfant et ses parents. �ette proposition n’est pas limit�e a�x adolescents, mais appr�hende �galement les d�cisions de fin de vie 
pédiatriques ou néonatales; elle f�t prise en consid�ration et envoy�e en �ommission de la J�stice le 18 novembre 2010, sans avoir à 
no�vea� d’a�tre act�alit� à l’he�re de r�daction.

67. Voy. s�r cette q�estion G. Genicot, �e grand âge en droit m�dical: entre ombres et l�mières, pr�cit� (note 60), sp�c. pp. 338�345. 
Une proposition de loi d�pos�e à la �hambre le 28 octobre 2010 (n° 53�0498/001), parallèlement à la proposition n° 53�0496/001, 
vise à modifier la loi d� 28 mai 2002 afin de lever les restrictions q�i empêchent ces personnes de faire �ne demande d’e�thanasie; 
elles a�raient la possibilit� de remplir �ne d�claration anticip�e pr�cisant le moment où elles so�haitent q�e l’on procède à 
l’arrêt actif de le�r vie. �e texte vise à modifier l’article 4 de la loi, relatif à la d�claration anticip�e, en remplaçant l’exigence de 
l’inconscience par la perte de “conscience de sa propre personne, de son état mental et physique et de son environnement social et physi-
que”, et en s�pprimant le d�lai de validit� de cinq ans de la d�claration anticip�e. Il entend en o�tre introd�ire l’obligation – en 
l’absence de m�decin d�sign� par le patient o� par sa personne de confiance –, po�r le m�decin q�i ref�se d’acc�der à �ne demande 
d’e�thanasie, de comm�niq�er le dossier m�dical à �n a�tre m�decin en v�e d’ass�rer la contin�it� des soins.
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q�estions sp�cifiq�es q�i se posent, ne�f ans après l’adoption 
de la loi d� 28 mai 200268.

Il fa�t ici insister, dans la fo�l�e de cet avis n° 9, s�r ce q�e 
la l�gitimit� de l’arrêt d’�n traitement deven� in�tile, parce 
q�e la sit�ation est sans iss�e, et celle d’�n arrêt actif de la 
vie, sont bien entend� des q�estionnements intrinsèq�ement 
imbriq��s l’�n dans l’a�tre. �e caractère non ro�tinier mais 
�minemment symboliq�e de pareilles d�cisions est a� cœ�r 
d� d�bat. �a simple possibilit� d’�ne d�marche rationnelle, 
d’�ne analyse objective, n’apparaît pas forc�ment d’�vidence, 
non pl�s q�e la d�marcation, s�r le plan �thiq�e, entre l’atti�
t�de q�i consiste à “arrêter ou ne pas entamer un traitement” o� 
à “réaliser un arrêt actif de la vie” (exercice o� non d’�ne maî�
trise m�dicale directe s�r la vie de la personne, versus com�
m�na�t� de r�s�ltat et d’intention), à ceci près q�e “lorsque 
l’incapacité du patient se limite à la perte de ses facultés mentales 
de façon irréversible, ne s’accompagnant pas d’une dégradation 
physique qui permette d’anticiper une mort rapide, cette distinc-
tion est pertinente, même aux yeux des membres qui n’en admet-
taient pas le principe”. Pos�e frontalement, la q�estion est de 
savoir s’il est �thiq�ement acceptable “de maintenir en vie une 
personne qui avait expressément demandé que l’on mette active-
ment fin à sa vie en cas de démence” (p. 4).

�e �omit� commence par �voq�er l’extrême complexit� des 
“décisions médicales en fin de vie” et par se demander si “le pou-
voir législatif doit(...) intervenir dans le cadre des décisions médicales 
en fin de vie des personnes incapables d’exprimer leur volonté” (pp. 
3�5). Il so�ligne q�e “les valeurs spécifiques généralement admises 
concernant le traitement médical sont: la vie, l’intégrité physique; la 
santé (et donc la guérison), la qualité de la vie; le bien-être (et donc 
le soulagement de la douleur), le confort; l’autonomie (la liberté) et 
la dignité”, et q�e ces vale�rs pe�vent “être menacé(es) au cours 
du process�s d�cisionnel, en particulier quand il concerne des 
patients incapables”. Il propose ens�ite certaines “définitions et 
classifications” en ce q�i concerne “les personnes incapables d’ex-
primer leur volonté”, en marq�ant – po�r la première fois dans 
ses trava�x – la distinction entre “les personnes incapables de 
droit et de fait” et en �pinglant le difficile problème de “l’évalua-

tion par le médecin de la capacité effective du patient” car celle�ci, 
“en dernière instance”, repose s�r l�i et met en je� �ne “exper-
tise” q�i po�rrait “se transforme(r) en prise de pouvoir indue”. 
Po�r j�g�ler ce risq�e, “certains membres du Comité suggèrent 
(...) un processus décisionnel collégial (fondé sur “l’éthique de la dis-
cussion”)” (p. 6). �e poids conf�r� a�x directives anticip�es69 
et l’importance “certes imparfaite, mais réelle tout de même” de 
l’�vent�elle personne de confiance – même si son rôle est par�
fois ambig� s�r le plan �thiq�e – sont mis en �vidence dans le 
“processus décisionnel” (pp. 10�11).

On sait q�e le to�t premier avis d� �omit� (avis n°  1 du 
12 mai 1997 concernant l’opportunité d’un réglement lé-
gal de l’euthanasie) avait “ fait ressortir quatre propositions dis-
tinctes” s�r cette q�estion (pp. 2�3), dont on perçoit sans mal 
q�’elle ne sa�rait s�sciter de consens�s. Il en va de même dans 
l’avis n°  9; la partic�larit� de notre �omit� �tant de laisser 
s’exprimer, sans les q�antifier ni les hi�rarchiser, les diverses 
positions q�i se font jo�r parmi ses membres, on ne sera g�ère 
�tonn� de retro�ver ici “des divergences irréductibles” q�ant à 
“la légitimité éthique de l’acte de mettre fin à la vie d’un patient 
incapable d’exprimer sa volonté” (pp. 8�9; mis en �vidence dans 
l’avis)70, chaq�e “camp” fo�rbissant ses arg�ments. Deme�rent 
cependant, et c’est he�re�x, de fermes points de consens�s. 
Ainsi est�il joliment relev� q�e “le médecin, à travers les gestes 
qu’il pose et les attitudes qu’il adopte vis-à-vis de ceux qui sont dimi-
nués par la maladie ou le handicap, contribue à façonner l’image 
que la société se fait de la dignité humaine. Cette responsabilité est 
encore augmentée lorsqu’il s’agit de malades en fin de vie. Il y a, dès 
lors, consensus pour condamner tout geste ou toute attitude pouvant 
apparaître comme une forme de discrimination à l’égard des plus 
vulnérables. D’autre part, on constate que l’accord est unanime pour 
condamner toute forme d’acharnement thérapeutique et/ou de trai-
tement inutile (“ futile”), et qu’il existe dans un grand nombre de cas 
un très large consensus autour de l’attitude qui consiste à “laisser 
mourir” le malade (même incapable d’exprimer sa volonté) dont la 
situation est sans issue” (p. 9).

A��delà, “une distinction s’impose, au sujet des malades incapables 
d’exprimer leur volonté, entre la situation où le patient incapable 

68. �es q�estions ont �t� pos�es a� �omit� les 3 f�vrier 2011, 14 f�vrier 2011 et 14 avril 2011 par Mme onkeLinx, Ministre f�d�rale 
des affaires sociales et de la sant� p�bliq�e, et M. vandeurzen, Ministre flamand d� bien�être, de la sant� p�bliq�e et de la famille. 
Il s’agira d’appr�cier (selon l’�tat d’avancement des trava�x lors de la r�daction de la pr�sente contrib�tion) si 1°) il est admissible 
q�’�n �tablissement de soins interdise l’e�thanasie a� nom d’�ne “cla�se de conscience instit�tionnelle” o� ajo�te, r�glementai�
rement, des conditions s�ppl�mentaires à celles q�e la loi pr�voit, alors q�e la sit�ation rencontrerait po�rtant les critères req�is; 
2°) il est j�dicie�x de cr�er des cliniq�es sp�cialis�es, o� des str�ct�res sp�cialis�es dans les �tablissements de soins existants, en 
v�e de “faciliter les choses” a�x personnes q�i po�rraient se voir ref�ser l’e�thanasie dans l’instit�tion où ils se tro�vent; 3°) il est 
n�cessaire o� opport�n d’�largir le champ de la loi s�r l’e�thanasie à des personnes q�i ne pr�sentent pas �ne affection grave, in�
c�rable et sans iss�e. �a commission restreinte a d�cid� de commencer par r�pondre a�x de�x premières q�estions, lesq�elles sont 
directement en rapport avec les problèmes �thiq�es pos�s par l’application de la loi telle q�’elle existe a�jo�rd’h�i. �a troisième 
q�estion, pl�s prospective, po�rrait faire l’objet d’�n avis �lt�rie�r. Il a en effet sembl� q�e – o�tre q�e l’interpellation parlemen�
taire à l’origine de cette troisième q�estion �tait bas�e s�r �ne histoire cliniq�e q�elq�e pe� d�form�e par la m�diatisation q�i l�i 
f�t donn�e et q�e, telle q�elle, elle po�rrait s�gg�rer �ne interpr�tation erron�e de la loi – celle�ci n’avait pas trait à l’application 
de la loi mais à son potentiel �largissement, ce q�i repr�sente �n d�bat pl�s vaste et plac� s�r �n a�tre plan.

69. Voy. à ce propos les actes de la troisième conf�rence bisann�elle d� �omit�, “Testaments de vie” et autres directives anticipées, A. van 
orshoven et Y. enGLert (�d.), De Boeck Universit�, 2003. Voy. a�ssi i. Lutte, �’expression de la volont� en p�riode de fin de vie, 
in Actualités de droit familial et de droit médical. Les droits des personnes les plus faibles, E. thiry (dir.), Br�ylant, 2007, p. 45; H. nys, 
Emerging legislation in E�rope on the legal stat�s of advance directives and medical decision�making with respect to an incom�
petent patient, Eur. J. Health Law, 1997, p. 179; H. nys et S. BLancquaert, Privaatrechtelijke waarborgen voor de a�tonomie van 
de wilsonbekwamen patiënt bij het levenseinde, T.P.R., 2001, p. 2237. �e s�jet est �minemment act�el, ainsi q�’en t�moigne la 
troisième European Conference on Health Law ten�e à �e�ven en octobre 2011 s�r le thème An Ageing Europe – Health Law Revisited, 
lors de laq�elle le stat�t et la r�g�lation des advance directives tinrent �ne place centrale.

70. �es avis n° 1 et 9 ont �t� pr�par�s a� sein de la même commission restreinte, le second �tant logiq�ement v� comme le prolon�
gement d� premier. �’avis n° 9 se concl�t d’aille�rs par �ne “synthèse des deux avis sur l’opportunité d’une modification législative en 
matière d’euthanasie et d’arrêt actif de la vie des personnes incapables d’exprimer leur volonté”, assortie d’�n “tableau récapitulatif des 
différentes positions prises dans les deux avis concernant la question: est-il éthiquement justifiable que l’ordre juridique légitime l’euthanasie 
(des personnes capables d’exprimer leur volonté) ou l’arrêt actif de la vie (des personnes incapables d’exprimer leur volonté)?” (pp. 17�20).
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a communiqué sa volonté, par exemple en rédigeant une directive 
ad hoc et/ou en désignant une personne de confiance, la situation 
où aucune volonté de la personne incapable ou aucune personne de 
confiance ne peuvent être prises en compte, soit que le patient n’ait 
pas rédigé de directive quand il le pouvait, soit qu’il n’ait désigné 
personne alors qu’il était en mesure de le faire, (et) les malades qui 
n’ont jamais été capables de faire connaître leur volonté, comme 
par exemple les nouveaux-nés, les jeunes enfants et les handicapés 
mentaux profonds”. �ette distinction charpente le raisonne�
ment (pp. 10�12). Dans le cadre d’�ne �vent�elle “reconnais-
sance légale de l’arrêt actif de la vie”, il est insist� s�r ce q�e 
“le médecin doit examiner la sit�ation du patient en procédant 
à un large dialogue qui inclura, outre la personne de confiance 
ou les représentants légaux, ses proches et l’équipe soignante” et 
so�hait� q�e “le médecin confronté à une situation de fin de vie 
à domicile, et qui n’est pas en mesure de réunir les conditions d’un 
tel dialogue, délib(ère) de la situation avec au moins deux autres 
médecins”, même si, en to�te hypothèse, “la responsabilité de 
la décision par laquelle ce dialogue s’achèvera ne pèse que sur le 
médecin, et ne peut en aucun cas incomber aux proches et au per-
sonnel soignant” (p. 13)71. Une a�tre proposition pr�conise “la 
régulation procédurale a priori de l’arrêt actif de la vie demandé 
par le patient dans une directive anticipée”, l’acte po�vant alors 
être “ justifié (...) par un état de nécessité” mais ne devant faire 
l’objet d’a�c�ne “ forme de reconnaissance légale” (p. 14)72.

V. En guise de conclusion: l’avis n° 14 du 10 dé-
cembre 2001 relatif aux règles éthiques face aux 
personnes atteintes de démence

�et avis transversal concerne sp�cialement, on l’a�ra com�
pris, la maladie d’Alzheimer; il se sit�e dans le prolongement 
de l’avis n° 9 q�i vient d’être �voq��, reprenant ses acq�is et 
les approfondissant sensiblement, s�r le terrain tant r�flexif 
q�e proprement �thiq�e, a� v� notamment d� spectre pl�s 
large o�vert par la do�ble q�estion pos�e. Il s’agit �ne fois 
encore d’�n travail d’�ne telle densit� q�’il serait ill�soire 
de pr�tendre en pr�senter s�bstantiellement la tene�r, sans 
l’�d�lcorer et en  maintenant cette contrib�tion dans des 
limites raisonnables; il est n�anmoins �videmment n�ces�
saire d’en exposer ici les enseignements, q�i tiendront lie� 
de synthèse d� chemin parco�r�. �e�x�ci sont rassembl�s, 
d’�ne manière inhabit�elle, dans �ne première partie intit��
l�e “Résumé et recommandations” (pp. 4�12) s�r laq�elle no�s 
no�s concentrerons. �’est dès lors à regret q�e no�s ne ferons 
q�’�voq�er le conten�, très riche et n�anc�, des d�veloppe�
ments et de la disc�ssion q�i composent la seconde partie 
et “sur lesquels reposent les recommandations proposées” (p. 4).

On y tro�ve �ne “délimitation clinique des pathologies atta-
chées” (d�mences, s�nescence; progressivit�, vari�t� et varia�
bilit� des tro�bles d�mentiels) et �ne pr�sentation soign�e 

des “problèmes éthiques généraux soulevés par la situation des 
personnes atteintes de démence”; a� titre des “valeurs éthiques” 
à l’œ�vre, sont analys�es “l’autonomie comme source de la di-
gnité humaine”, “la notion de dignité partagée comme condition 
de l’échange relationnel” et “la notion de dignité comme dimen-
sion transcendante”, avant q�’�n reto�r soit op�r� s�r la vale�r 
�thiq�e des directives anticip�es concernant soit l’arrêt actif 
de la vie, soit les mes�res m�dicales et sociales ordinaires, 
soit l’administration des biens (pp. 13�20).

�’avis devait aborder de�x q�estions bien distinctes mais inex�
tricablement li�es. �a première est de savoir si “un état mental 
gravement perturbé tel que dans la maladie d’Alzheimer justifie(...) 
que soient prises des mesures spéciales de protection”. A cette fin, 
le �omit� a “envisag(é) successivement les questions relatives à la 
qualité de la vie des personnes atteintes de démence, la question des 
traitements en fin de vie, le coût de certains traitements, et enfin, 
du point de vue éthique et juridique, la question du consentement 
aux soins, centrale chez ces malades atteints dans leurs capacités 
cognitives” (p. 20). Sont �t�di�s le cadre d� traitement – et no�
tamment le placement de la personne –, l’acharnement th�ra�
pe�tiq�e, l’arrêt des traitements et les demandes de fin de vie, 
le coût de la prise en charge et, a� titre d� “consentement aux 
soins des personnes atteintes de démence” – partant d� constat 
q�’en raison “de l’affaiblissement de leurs capacités cognitives, et 
par là de leur capacité d’apporter un consentement éclairé aux soins 
médicaux et sociaux que nécessite leur état”, il y a lie� “de chercher 
à élargir leurs capacités de consentir, lorsque cela est possible”, le 
l�gislate�r devant, à d�fa�t, “prévoir comment se substituer à la 
personne atteinte de démence tout en protégeant ses droits” (p. 24) 
–, la maximisation des capacit�s a� consentement, les sol��
tions j�ridiq�es act�elles face à l’incapacit� de consentir a�x 
traitements et les moyens l�ga�x à cr�er (directives anticip�es 
et repr�sentant de la personne; q�elq�es mois pl�s tard, les 
lois des 28 mai 2002 et 22 août 2002 relatives à l’e�thanasie 
et a�x droits d� patient r�pondaient en partie, mais en partie 
se�lement, à ce vœ�) (pp. 20�27).

�a seconde q�estion portait s�r la “problématique de l’expéri-
mentation sur les personnes atteintes de démence”; on sera pl�s 
bref s�r cette q�estion partic�lière. A la description des “règles 
existantes”, tant internationales q�e belges, fait s�ite �ne 
“discussion éthique concernant le consentement” faisant interve�
nir “les règles générales de l’expérimentation” et les “problèmes 
éthiques propres à l’expérimentation sur des personnes atteintes de 
démence”. �e�x�ci ont v� poindre des “opinions consensuelles” 
– “certaines personnes atteintes de démence sont encore capables 
de consentement”; l’exp�rimentation pe�t se j�stifier, même en 
l’absence de directives anticip�es, “dans la situation où les béné-
fices 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 bénéfices” – et des “opinions 

71. �a l�gitimit� exceptionnelle d’�n arrêt actif de la vie d’�n “patient (qui) n’a jamais eu à aucun moment de sa vie la capacité de rédiger 
une directive anticipée ou de désigner une personne de confiance” est �galement envisag�e, s�r demande des repr�sentants l�ga�x, le 
m�decin ne po�vant “y procéder sans s’être assuré du consensus de la famille et de l’équipe soignante quant à l’opportunité d’un tel acte”. 
�eci pe�t notamment viser les no�vea�x�n�s o� les je�nes enfants lo�rdement handicap�s et condamn�s.

72. Enfin, cela n’�tonnera pas, certains prônent “le maintien pur et simple de l’interdit légal de l’arrêt actif de la vie chez les personnes inca-
pables”, to�t comme “ils refusent d’admettre que l’ordre juridique belge légitime d’une quelconque façon, même sous forme de procédure a 
posteriori ou a priori, l’arrêt actif de la vie” d’�ne manière g�n�rale. �es “partisans du maintien de l’interdiction sont convaincus de ce que 
seul l’interdit assurera la protection des personnes les plus faibles au sein de la société” et estiment q�e “l’arrêt actif de la vie des personnes 
incapables doit rester interdit en toutes circonstances”, car “l’interdit général portant sur l’arrêt actif de la vie des personnes incapables est en 
effet une condition sine q�a non de garantie du respect des droits des plus faibles et donc aussi, en fin de compte, de garantie de protection des 
valeurs démocratiques fondamentales” (pp. 15�16).
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non consensuelles”. �e �omit� n’est en effet pas parven� à �ne 
position �nanime à propos de “la question de l’expérimentation 
sur des personnes incapables souffrant de démence sans bénéfice 
direct pour elles-mêmes”, certains membres y �tant favorables – 
moyennant le respect de conditions restrictives, �troitement 
corr�l�es a�x problèmes �thiq�es partic�liers q�e so�lève la 
pathologie de ces personnes – et d’a�tres oppos�s; à l’int�rie�r 
de ces de�x tendances, il est disting�� selon q�’il existe o� non 
des directives anticip�es, ce paramètre apparaissant v�ritable�
ment cr�cial dans le cadre de cet avis, to�t comme la fonction 
et le rôle de “repr�sentant de la personne” (pp. 9�12). �’analyse 
se complète de la pr�sentation de “quelques aspects éthiques com-
plémentaires propres à l’expérimentation sur des personnes atteintes 
de démence” (risq�e minimal et contrainte minimale; le b�n��
fice po�r la personne; les objectifs des recherches; l’environne�
ment des recherches; les aspects financiers), et enfin de brèves 
“considérations juridiques”, �tant rappel� q�e no�s no�s sit�ons 
avant l’avènement de la loi d� 7 mai 2004 relative a�x exp�ri�
mentations s�r la personne h�maine (pp. 28�38)73.

�’est ici q�e le �omit� a, avec près de dix ans d’avance, fait 
œ�vre de visionnaire j�ridiq�e: so�lignant l’inad�q�ation 
des stat�ts j�ridiq�es classiq�es a�x conto�rs partic�liers de 
la relation de soin o� de recherche, il “estime que la loi devrait 
innover en créant la fonction de “représentant de la personne”, qui 
déciderait à la place de la personne atteinte de démence (dans) la 
mesure où l’état de celle-ci le nécessiterait. Idéalement ce représen-
tant de la personne devrait avoir être désigné officiellement par la 
personne elle-même lorsqu’elle en était capable. A défaut il aurait 
été désigné par le Juge de Paix” (p. 38). Or, le remplacement des 
stat�ts d’incapacit� existants par �n stat�t global, inspir� de 
l’administration provisoire et visant à respecter la dignit� et à 
favoriser l’a�tonomie des personnes ne po�vant (pl�s) prendre 
en charge la gestion de le�rs biens et de leur personne, est pr�ci�
s�ment envisag� dep�is pl�s de de�x ans; l’abo�tissement est 
certainement proche74. Il s’agira d’insta�rer �n statut unique de 
protection de la personne et/ou des biens par �n administrate�r 
d�sign� par le j�ge de paix, à d�fa�t de protection extraj�di�

ciaire s�ffisante dans le cadre d’�n mandat conf�r� par la per�
sonne elle�même lorsq�’elle le po�vait encore.

�a protection s’organisera par �n r�gime de représentation o� 
d’assistance, selon les cas d’espèce, avec �ne possibilit� de 
combiner les de�x (assistance po�r la personne et/o� repr��
sentation po�r les biens – o� l’inverse –, assistance s�r les 
de�x plans o� repr�sentation s�r les de�x plans). �e rôle de 
la personne de confiance est renforc�, ainsi q�e la partici�
pation de la personne v�ln�rable elle�même. �es r�gimes de 
minorit� prolong�e, d’interdiction et de conseil j�diciaire 
sont s�pprim�s. Observons q�e, si �ne protection j�diciaire 
est organis�e po�r la personne, il est pr�v� q�e le juge de paix 
énumèrera expressément dans son ordonnance les actes pour les-
quels celle-ci conservera sa capacité ou deviendra incapable (f�t�r 
article 492�1 d� �ode civil). �e j�ge devra “se prononce(r) de 
toute façon expressément sur la capacité de la personne protégée 
(...) d’exercer les droits du patient prévus dans la loi du 22 août 
2002 relative aux droits du patient; de consentir à une expérimen-
tation sur la personne humaine, conformément à l’article 6 de la 
loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne 
humaine; de consentir à un prélèvement d’organes sur des don-
neurs vivants, tel que visé à l’article 5 de la loi du 13 juin 1986 
sur le prélèvement et la transplantation d’organes; de consentir à 
un prélèvement d’organes sur un individu décédé, tel que visé à 
l’article 10 de la loi du 13 juin 1986 sur le prélèvement et la trans-
plantation d’organes” (f�t�r article 492�2, § 1er, alin�a 3, 13°, 
14°, 15° et 16°, d� �ode civil). �e texte modifie �galement 
l’article 14 de la loi relative a�x droits d� patient, en v�e de 
l’adapter a� r�gime de repr�sentation75. Il y a�ra encore bea��
co�p à dire s�r cette r�forme capitale q�i se profile, laq�elle 
sera ind�bitablement b�n�fiq�e s�r de nombre�x plans, sans 
être po�r a�tant la panac�e s�r le terrain d� droit (bio)m�di�
cal a�q�el elle n’apparaît pas pleinement adapt�e.

Q�elles sont dès lors les concl�sions et recommandations 
d� �omit� relatives a�x “démences, en tant que maladies dégé-
nératives irréversibles du cerveau survenant chez une personne 

73. A��delà de la probl�matiq�e, bien entend� centrale, d� consentement �clair�, q�i “se heurte aux altérations cognitives” dont so�ffrent 
les personnes atteintes de d�mence, l’avis �nonce d’a�tres recommandations partic�lières dans le cadre des exp�rimentations: im�
portance, “dans l’évaluation des risques et des contraintes d’une recherche, de ne pas sous-estimer les traumatismes psychologiques qu’elle peut 
entraîner sur des personnes que la démence rend particulièrement vulnérables”; n�cessit� de “veiller à ce que restent financées des recherches sur 
les aspects relationnels et sociaux de ces maladies, aspects qui influencent fortement le bien-être et la dignité des personnes atteintes de démence”, 
“pour éviter qu’une compréhension trop exclusivement biologique des démences ne se développe chez les chercheurs, chez les soignants et dans 
le public”; besoin de “vigilance des chercheurs” q�i doivent ass�rer “un suivi très soigneux des personnes soumises à une expérimentation” et 
permettre à “toute personne souffrant de démence, placée en expérimentation, (de) se retirer à tout moment de la recherche si elle en manifeste, 
même indirectement, le désir”; enfin, possibilit� po�r “les personnes atteintes de démence soumises à une expérimentation (...) de poursuivre 
gratuitement les procédures ou la prise de produits testés qui se seraient révélés bénéfiques pour leur santé” (p. 11).

74. �a r�forme d� droit des incapables maje�rs, �labor�e s�r la base de la proposition de loi insta�rant �n stat�t de protection global 
des personnes maje�res incapables d�pos�e par M. terWinGen et consorts à la �hambre le 11 janvier 2011 (n° 53�1009/001), a �t� 
�t�di�e a� sein de la �ommission de la J�stice d�rant la première moiti� de l’ann�e 2011; l’avis d� �onseil d’Etat a �t� remis le 
8 novembre 2011 (n° 53�1009/003). �es principes pos�s par le �onseil de l’E�rope “concernant les proc�rations permanentes et les 
directives anticip�es ayant trait à l’incapacit�” (Recommandation �M/Rec (2009)11 d� �omit� des Ministres a�x Etats membres, 
adopt�e le 9 d�cembre 2009, disponible s�r le site http://www.coe.int – accès le 14 f�vrier 2012), de même q�e la loi française 
n° 2007�308 d� 5 mars 2007 portant r�forme de la protection j�ridiq�e des maje�rs, ont �t�, semble�t�il, �ne so�rce d’inspiration 
fr�ct�e�se à cet �gard. Voy. Y.�H. LeLeu, �a protection conventionnelle des personnes v�ln�rables, in Administration provisoire, 
questions pratiques: gestion des avoirs financiers et conclusion de contrats, Y.�H. LeLeu (dir.), Anthemis, �UP, vol. 115, 2010, p. 227; G. 
Genicot, �e grand âge en droit m�dical: entre ombres et l�mières, in Le droit des seniors. Aspects civils, sociaux et fiscaux, F. GeorGes 
(dir.), Anthemis / Je�ne Barrea� de �iège, 2010, pp. 338�345; J. Fierens et G. mathieu, �es droits de la personnalit� des personnes 
mine�res o� v�ln�rables, in Les droits de la personnalité, J.��. renchon (dir.), Br�ylant, coll. Famille & Droit, 2009, p. 253.

75. Doc. Parl., n° 53�1009/001, pp. 87�89 et 136. Dans son avis pr�cit�, le �onseil d’Etat observe (p. 51) q�e ce n’est pas l’article 14 mais 
l’article 13 de la loi s�r les droits d� patient q�’il y a lie� de modifier. Il ajo�te q�e “le texte propos� ne trad�it pas clairement (le) 
m�canisme” selon leq�el, “nonobstant la d�claration expresse d’incapacit� prise par le j�ge de paix”, il serait permis “à la personne 
prot�g�e d’exercer elle�même les droits pr�v�s par la loi d� 22 août 2002 (…) si a� moment où �ne d�cision doit être prise elle est 
capable de manifester sa volont�”, m�canisme dans leq�el, d’�ne part, “la capacit� de la personne prot�g�e sera appr�ci�e par le 
m�decin et non par �n j�ge” et, d’a�tre part, “en cas d’incapacit�, la mes�re de protection prise par le j�ge de paix s’appliq�era”. 
Affaire à s�ivre…

Gezond TN 2004_book.indb   289 17/04/12   13:14



Rechtsleer / Doctrine

290

Tijdschrift voor gezondheidsrecht / Revue de droit de la santé  11/12

auparavant bien portante”, face a� “problème éthique le plus dif-
ficile que présentent les personnes atteintes de démence (soit) la 
perte progressive de leur autonomie, c’est-à-dire de leur capacité 
à consentir aux traitements et mesures qu’on leur propose”? �eci 
pose la q�estion de la “substitution au consentement: les direc-
tives anticipées et la désignation d’une personne de confiance”, en 
disting�ant selon “les différents objectifs que peuvent viser des 
directives anticipées, et de là, les différentes fonctions attendues 
de la personne de confiance” (p. 4). S�r ce point, les propo�
sitions d� �omit� – d�signation par la personne elle�même 
d’�n repr�sentant charg� d’”accompagner la personne atteinte 
de démence dans ses décisions, ou à prendre celles-ci à sa place 
si nécessaire, dans le sens de son meilleur confort ou qualité de 
vie et du respect de ses options de vie antérieures” (p. 5), selon 
la mes�re de son incapacit� progressive – sont en phase avec 
l’�vol�tion, trop lente sans do�te, de la loi. Proc�der à �ne 
comparaison point par point de ce q�e le �omit� envisage ici 
avec ce q�e permet la loi relative a�x droits d� patient, d’�ne 
part, et le f�t�r probable r�gime de protection des incapables 
maje�rs, d’a�tre part, exc�derait notre ambition.

A� titre des “mesures spéciales de protection que nécessite l’état 
de démence”, le �omit� propose, d’�ne part, des “mesures (...) 
pour pallier le déficit de la capacité à consentir” et, d’a�tre part, 
des “mesures générales concernant les soins et la qualité de vie des 
personnes atteintes de démence” (pp. 6�8). Partant d� constat 
q�e “les personnes atteintes de démence voient leur autonomie 
et leurs capacités décisionnelles diminuer progressivement sur des 
laps de temps qui peuvent être longs”, le �omit� appelle avec 
insistance de ses vœ�x la mise en place d’�n “arsenal juri-
dique (prévoyant) cette progressivité des situations d’incapacité à 
décider de soins et de diverses questions concernant la qualité de 
la vie”; c’est en partie chose faite p�isq�e la d�signation anti�
cip�e d’�ne personne de confiance, point focal de l’avis, est 
d�sormais possible, mais cela ne r�so�t pas to�t et, q�i pl�s 
est, n’est pas encore s�ffisamment entr� dans les mœ�rs, près 
de dix ans po�rtant après les lois des 28 mai 2002 et 22 août 
2002. S�r ce point, l’avis va pl�s loin q�e ces textes p�isq�’il 
envisage q�’en l’absence de choix effect�� par la personne 
atteinte de d�mence lorsq�’elle en �tait encore capable, le j�ge 
de paix “devrait désigner d’office un “représentant de la personne” 
afin que soit garantie au mieux l’autonomie encore possible de 
la personne atteinte de démence, et que la personne chargée des 
décisions soit clairement identifiée”, proposition dont le �omit� 
so�ligne q�’elle “n’implique aucune méfiance a priori envers les 
protecteurs naturels de la personne atteinte de démence, et en par-
ticulier envers sa famille”, mais “vise à clarifier la situation de la 

personne atteinte de démence en identifiant clairement un interlo-
cuteur responsable de ces décisions”, to�t en j�g�lant les conflits 
po�vant s�rvenir a� sein de l’ento�rage familial.

En ce q�i concerne “les soins et la qualité de vie”, le �omit� 
insiste s�r le maintien d’�ne solidarit� sociale envers les per�
sonnes d�mentes; s�r le n�cessaire effort de formation des 
soignants visant à am�liorer “les capacités à poser un diagnos-
tic de démence, la connaissance des facteurs neurophysiologiques, 
psychologiques et sociaux qui influencent l’évolution de ces mala-
dies (et) l’évaluation des compétences décisionnelles dont disposent 
encore les patients”; s�r l’accroissement de l’offre d’aides à 
domicile, des possibilit�s d’hospitalisation de jo�r et d’hos�
pitalisation intermittente; s�r l’am�lioration des normes 
d’encadrement et d� financement des instit�tions appel�es 
à recevoir ces patients lorsq�e cela s’avère indispensable; et 
s�r la mise en place d’�n système so�ple, adapt� à chaq�e 
cas, permettant de meille�res mes�res sociales (aides à domi�
cile, aides a�x soins, aide à la gestion des biens, h�bergement, 
etc.), ainsi q�e le d�ploiement de “la compétence d’équipes mul-
tidisciplinaires (...) pour aider les patients, les familles et les soi-
gnants à prendre les décisions adéquates”.

Enfin, et c’est par là q�e se concl�ra ce large to�r d’hori�
zon, le �omit� enco�rage “la pratique des “cellules d’aide à la 
réflexion éthique” issues des comités d’éthique existants”, m��
thode q�i permet a�x m�decins confront�s à des “décisions 
médicales (...) difficiles dans l’évaluation des limites qui séparent 
acharnement thérapeutique, traitements dit extraordinaires et 
traitements banals” “de réunir rapidement quelques personnes 
pour l’aider dans sa réflexion”. Il est j�dicie�sement pr�cis� 
q�e “cette cellule ne se substitue évidemment jamais au médecin 
qui y fait appel, lequel garde l’entière liberté et la responsabilité de 
ses décisions” (pp. 7�8). �ette piste, to�te de raison et d’h�mi�
lit�, q�i “pourrait utilement être étendue hors des hôpitaux, vers 
les maisons de repos et les associations de généralistes”, so�ligne 
l’interd�pendance des savoirs et des comp�tences en matière 
�thiq�e et se rapproche des appels à la pluridisciplinarité q�i 
�maillent nombre des avis ici diss�q��s. Il s’agit d’�ne id�e 
importante et potentiellement fertile, q�i n’apparaît pas avoir 
�t� s�ffisamment exploit�e j�sq�’ici et m�riterait d’être r�ac�
tiv�e, tant elle est de nat�re à mettre en vale�r l’apport de 
chac�n des professionnels concern�s, a� cœ�r de la relation 
de soin et a�to�r de celle�ci, à �ne œ�vre comm�ne orient�e, 
to�t simplement, vers le respect des patients fragiles et de 
le�r �vidente dignit�.
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