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Résumé

La notion de vulnérabilité, inhérente a la condition humaine mais
a priori vague et floue, figure depuis longtemps au cceur des
réflexions portant sur Uencadrement de Uactivité thérapeutique
et biomédicale. Afin d’explorer ce qu’elle recouvre, le champ
bioéthique offre des lors un terrain d’investigation propice.
Instance de réflexion, d’analyse et de construction d’une
argumentation, le Comité consultatif de Bioéthique a, au
fil des 50 avis fouillés et étayés quil a rendus en 14 ans,
constamment accordé une grande attention a la vulnérabilité
des personnes saisies dans une relation de soins ou de
recherche. La présente contribution voudrait donner a voir en
quels termes il a envisagé la situation de celles qui sont par
définition vulnérables dans le processus thérapeutique et qui
doivent pour cette raison étre particulierement protégées, qu’il
sagisse 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 dge
— patients trop jeunes, ou tres dgés — ou de leur état mental,
ne peuvent étre considérées comme des interlocuteurs a part
entiere du corps médical ou scientifique, 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 fil de ce cheminement, il apparaitra notamment
que linterdépendance des savoirs et des compétences en
matiere éthique conduit a mettre en valeur Uapport de chacun
des professionnels concernés, au cceur de la relation de soin
et autour de celle-ci, a une ceuvre 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 reflectie, analyse en argumentatievorming, heeft in
de loop van de 50 gedetailleerde en gestaafde adviezen die het

1. Je mexprime bien entendu a titre purement personnel.

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 definitie 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 patiénten — 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 patiénten en voor hun onmiskenbare waardigheid.

Introduction: 1a place de 1a vulné-
rabilité dans le droit et 1a réflexion
éthique

La notion de vulnérabilité figure depuis longtemps au cceur
de la réflexion éthique; elle tend aujourd’hui a étre de plus
en plus présente dans le champ du droit®. Si elle demeure
comme telle absente du Code civil, elle devient omniprésente
en droit pénal, ainsi quen témoignent deux lois récentes qui,
en vue de durcir la répression des infractions dont elles sont
susceptibles d’étre victimes, contribuent a solidifier et densi-
fier la catégorie des personnes vulnérables en raison de leur
age, d'un état de grossesse, d une maladie, d’une infirmité ou
d’une déficience physique ou mentale.

Le premier de ces textes, la loi du 30 novembre 2011 mo-
difiant la législation en ce qui concerne l'amélioration de

2. Un volumineux ouvrage de synthese brossant un panorama complet de la question sous l'angle juridique — entreprise semble-t-il
relativement inédite et pétrie d’enseignements percutants — est récemment paru: Le droit a l'épreuve de la vulnérabilité, F. ROUVIERE
(dir)), Bruylant, 2010, 721 p. Sous le titre “Enjeux d’un droit de la vulnérabilité”, il explore la “consécration légale d'une protec-
tion renforcée” et les “appels pour des protections spécifiques”; abordant ensuite les “défis d’'un droit vulnérable”, il s'attache a
démontrer, dans une perspective originale, la “relative effectivité du droit” et la “fragile identité du droit”.
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l’approche des abus sexuels et des faits de pédophilie dans
une relation d’autorité’, comporte une incidence manifeste
en droit médical. Il réécrit en effet I'article 458bis du Code
pénal (issu de la loi du 28 novembre 2000 relative a la pro-
tection pénale du mineur), qui contient un assouplissement
légal au principe du secret professionnel*, pour I’étendre aux
hypotheses de maltraitances actuelles ou de risques de mal-
traitances futures — attentat a la pudeur et viol, homicide et
lésions corporelles volontaires, mutilations génitales, aban-
don ou délaissement d’enfant dans le besoin, privation d’ali-
ments ou de soins — dont seraient victimes non seulement les
mineurs, mais toute “personne qui est vulnérable en raison
de son age, d’un état de grossesse, d’'une maladie, d’une infir-
mité ou d’une déficience physique ou mentale™.

Le second texte est la loi du 26 novembre 2011 modifiant
et complétant le Code pénal en vue d’incriminer I'abus de
la situation de faiblesse des personnes et d’étendre la pro-
tection pénale des personnes vulnérables contre la mal-
traitance®. Outre qu'elle modifie chacun des articles relatifs
aux atteintes aux mineurs, aux personnes vulnérables et a la
famille (articles 423 a 433bis du Code pénal, composant le
chapitre III du titre VIII “Des crimes et des délits contre les
personnes”), cette loi majore la peine applicable a toute une
série d’infractions dont peut étre victime une “personne dont
la situation de vulnérabilité en raison de I'age, d'un état de
grossesse, d'une maladie, d'une infirmité ou d’une déficience
physique ou mentale était apparente ou connue de l'auteur
des faits”. 1l vise ainsi a proscrire tout abus de la vulnéra-
bilité d’autrui: abus de confiance, exploitation de faiblesse,
escroquerie ou tromperie, harcelement, menace d’attentat,
prise d’otages, viol ou attentat a la pudeur’, traite des étres
humains, (incitation a) la débauche ou la prostitution, exploi-
tation de la mendicité®, vols intra-conjugaux ou intra-fami-
liaux, homicide volontaire et lésions corporelles volontaires,
torture et traitement inhumain ou dégradant, non assistance
a une personne exposée a un péril grave.

Dans pareil contexte, il semble opportun d’explorer ce que
recouvre la notion de vulnérabilité, dont I'on percoit d’em-

blée le caractere vague et potentiellement flou. A cette fin,
le champ bioéthique offre un terrain d’investigation propice,
car la vulnérabilité inhérente a la condition humaine figure
depuis longtemps au cceur des réflexions portant sur 'enca-
drement de l'activité thérapeutique et biomédicale, notam-
ment par le truchement des principes éthiques classiques de
bienfaisance et non-malfaisance tels qu’ils sont forgés et systé-
matisés depuis plus de trente ans (Rapport Belmont, 1978)°.

Le Comité international de bioéthique de 'UNESCO vient
précisément de consacrer un rapport fouillé au “principe du
respect de la vulnérabilité humaine et de I'intégrité person-
nelle”, dans lequel il analyse la portée et les implications de
larticle 8 de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les
droits de ’homme adoptée le 19 octobre 2005', aux termes
duquel “dans l'application et 'avancement des connaissances
scientifiques, de la pratique médicale et des technologies
qui leur sont associées, la vulnérabilité humaine devrait
étre prise en compte. Les individus et les groupes particu-
lierement vulnérables devraient étre protégés et l'intégrité
personnelle des individus concernés devrait étre respectée”.
Dans ce rapport!!, on peut notamment lire (p. 2, n® 6-9):
La vulnérabilité est inhérente a la condition humaine. Tout étre
humain est exposé au risque permanent d’étre “blessé” dans
son intégrité physique et mentale. La vulnérabilité est une
dimension inévitable de la vie des individus et des relations
quétablissent entre eux les étres humains. Tenir compte de la
vulnérabilité, cest 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-étre. (..) Dans la plupart des cas (...),
il nest pas vraiment difficile de reconnaitre 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, lautre concept essentiel évoqué a lar-
ticle 8, sont liées. Lorsquune partie de notre corps est “touchée”
(comme le signifie en latin ancien le verbe a lorigine du mot
“intégrité”) de maniere inappropriée, notre vie, ou du moins
notre santé, peut étre menacée. Quand il est fait obstacle a
notre liberté, que ce soit du fait de circonstances défavorables

3. Publiée au Moniteur belge du 20 janvier 2012, elle est entrée en vigueur le 30 janvier 2012; Doc. Parl., Chambre, session 2010-2011,

n° 53/1639.

4. Voy. G. Genicot, Droit médical et biomédical, Larcier, coll. de la Faculté de Droit de I'Université de Liege, 2010, pp. 241-244; N.
COLETTE-BAsECQz, La violation du secret professionnel dans une situation de maltraitance d’enfant. La justification par I'autorisation
de l'article 458bis du Code pénal ou par I’état de nécessité, note sous Mons, 19 novembre 2008, cette revue, 2009-2010, p. 22.

5. Je renvoie sur ce point a un article que je publierai prochainement au Journal des Tribunaux.

6. Parue au Moniteur belge du 23 janvier 2012, elle est entrée en vigueur le 2 février 2012; Doc. Parl., Chambre, session 2010-2011,

n° 53/80.

7. A ce sujet, on sera particulierement attentif aux articles 377 et 378 du Code pénal qui visent I'hypothese ou le coupable “est mé-
decin, chirurgien, accoucheur ou officier de santé et (ou) I'enfant ou toute autre personne vulnérable (...) fut confié a ses soins”.
Le juge peut alors “interdire au condamné, a terme ou a titre perpétuel, d’exploiter directement ou indirectement une maison de
repos, un home, une seigneurie ou toute structure d’hébergement collectif de personnes (vulnérables), ou de faire partie, comme
membre bénévole, membre du personnel statutaire ou contractuel ou comme membre des organes d’administration et de gestion,
de toute institution ou association dont I'activité concerne a titre principal des personnes vulnérables”.

8. Dans ces deux derniers cas, I'hypothese d’un abus “de la situation de vulnérabilité dans laquelle se trouve une personne en raison

de sa situation administrative illégale ou précaire” et/ou “de sa situation sociale précaire”, “de maniere telle que la personne n’a en
fait pas d’autre choix véritable et acceptable que de se soumettre a cet abus”, est ajoutée a la définition générale de la vulnérabilite.

9. Voy. 'ouvrage classique et fondateur de T.L. Beaucuamp et J.F. CHiLDRESs, Principles of Biomedical Ethics, Oxford University Press,
6° éd., 2008 (trad. fr. Les principes de Iéthique biomédicale, Les Belles Lettres, coll. Médecine & Sciences humaines, 2008). Sur le
Rapport Belmont et pour un renvoi au texte, v. http://en.wikipedia.org/wiki/Belmont_Report (acces le 13 février 2012).

10. Disponible a I'adresse http:/portal.unesco.org/fr sous 'onglet “Ressources — Conventions & recommandations” (acces le 13 fé-
vrier 2012). Pour une analyse, voy. Bioéthique et droit international. Autour de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits
de Thomme, C. Byk (dir.), Litec/LexisNexis, 2007; H. Tex Have et M.S. Jean, La Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de
I’homme: histoire, principes et application, UNESCO, coll. Ethiques, 2009.

1

—
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. Disponible a l'adresse http://www.unesco.org/new/fr/social-and-human-sciences/themes/bioethics/international-bioethics-com-
mittee/reports-and-advices (acces le 13 février 2012).
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ou de Taction d'autres personnes, nous sommes “blessés” dans
notre identité, sa valeur et sa dignité. Préserver lintégrité
implique de se protéger contre ce type d'intrusions, davoir la
capacité de “dire non” a toutes les formes d’empietement sur
notre liberté, ou d’exploitation de notre corps ou de notre envi-
ronnement. Nous nous devons toutefois de chercher au moins
a améliorer les effets des atteintes et des préjudices que nous
imposent les circonstances. C'est la une condition essentielle de
notre épanouissement et de la possibilité pour nous de réaliser
une vie pleine en tant qu'étres 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 matiere de
protection du bien-étre de tous les étres humains au regard des
avancées dans les domaines de la médecine, des sciences de la
vie et des technologies qui leur sont associées. Elle soulighe ainsi
limportance d'un vaste ensemble de principes dusage 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 T'intégrité personnelle n'insiste
pas seulement sur ces objectifs, mais aussi sur le fait que le pro-
gres 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 étre humain, et plus particu-
lierement de ceux qui ont une responsabilité dans l'avancement
du savoir et dans les décisions relatives a l'usage de celui-ci, qu'il
remplisse les obligations fondamentales que nous avons les uns
pour les autres. Il a été suggéré que reconnditre 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'intéreét particulier.

Dans ce cadre, la présente contribution voudrait donner a
voir en quels termes le Comité consultatif belge de Bioéthique
a, au fil des 50 avis qu’il a rendus en 14 ans, constamment
accordé une grande attention 4 la vulnérabilité des personnes
saisies dans une relation de soins ou de recherche. Cette re-
cherche s’inscrit dans le cadre des travaux ayant accompagné
la célébration, en octobre 2011, des quinze ans d’activité du
Comité, lesquels seront prochainement publiés'?. Rappelons
que le Comité consultatif de Bioéthique, opérationnel depuis
1996 et ayant entamé son quatrieme mandat d’activité en fé-
vrier 2010, a pour mission de rendre des avis, soit d’initiative,
soit a la demande de certaines autorités publiques, de cer-
tains organismes scientifiques ainsi que d’établissements de
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soins ou d’enseignement supérieur et des comités d’éthique
qui leur sont attachés, sur les problemes soulevés par la re-
cherche et ses applications dans les domaines de la biologie,
de la médecine ou de la santé, ces problemes étant examinés
sous leurs aspects éthiques, sociaux et juridiques, en parti-
culier sous ceux du respect des droits de 'homme. 1l a aussi
une mission d’information du public et des autorités sur les
questions bioéthiques, qu’il remplit notamment en organi-
sant tous les deux ans une conférence “grand public” sur un
probleme éthique li¢ au développement des nouvelles tech-
nologies dans le domaine de la santé, de maniere a associer le
public au débat de société que celui-ci souleve®.

Les avis du Comité, fouillés et étayés, sont débattus en séance
pléniere apres élaboration au sein d'une commission restreinte
comprenant généralement de cinqg a dix membres, particulie-
rement intéressés et compétents au sujet de la problématique
envisagée, dont deux présidents (un de chaque role linguis-
tique) et un ou plusieurs rapporteurs qui sont les rédacteurs
effectifs des avis. Ils présentent la particularité notable'* de
ne pas avoir pour ambition d’atteindre un consensus entre
les membres, susceptible de réduire les positions défendues
aun “plus petit dénominateur commun’, mais de juxtaposer,
sans les hiérarchiser numériquement, les diverses opinions
qui se font jour lors des discussions, chacune d’elles étant
étayée par les arguments éthiques qui 'appuient. Le Comité,
instance de réflexion, d’analyse et de construction d’une ar-
gumentation, constitue ainsi le lieu de rencontre privilégié de
représentants de diverses disciplines (médecine, disciplines
scientifiques diverses, philosophie, droit, sociologie, etc.), au
carrefour desquelles s'inscrit la démarche bioéthique. Cest
en son sein quune analyse approfondie et pluridisciplinaire
des questions posées, forcant chacun a tester et remettre en
question les a priori inculqués par sa propre spécialité et son
expérience, peut étre conduite d'une facon optimale.

La plupart, sinon I'ensemble des avis'®, concernent des pa-
tients qui se trouvent, dans le cadre de la problématique ana-
lysée, dans une position d’infériorité et dans une situation de
faiblesse plus ou moins grande dans le processus envisagé,
que ce soit en raison de leur état de santé proprement dit ou,
parfois, de leur condition sociale. Sous un angle tres géné-
ral mais éclairant, le Comité a observé que “la volonté et le
devoir de soigner — ou le principe de bienveillance ou dassistance
—est un des principes les plus fondamentaux de léthique médicale.
Il exprime, sur le plan de la pratique, de la relation et de linsti-

12. Les 15 ans du Comité consultatif de Bioéthique: Bilans & perspectives, a paraitre en 2012 aux éditions Lannoo Campus. Je remercie le
Bureau du Comité, et en particulier sa présidente, Mme Marie-Genevieve PINsART, qui a coordonné ces travaux, de m’avoir permis
de dériver la présente contribution de mon article “Les personnes vulnérables dans les avis du Comité: entre autonomie et protec-

tion”, inclus dans l'ouvrage en question.

13. Créé par un accord de coopération conclu le 15 janvier 1993 entre I’Etat fédéral et les communautés (M.B., 12 mai 1993), le Comité
compte 35 membres effectifs et autant de membres suppléants, répartis égalitairement entre les deux grandes communautés lin-
guistiques. Son site, qui expose en détail ses missions, sa composition et son fonctionnement et qui reproduit 'ensemble des avis
adoptés, ainsi que les rapports annuels d’activités, est http:/www.health.belgium.be/bioeth (acces le 13 février 2012).

14. Par contraste, notamment, avec le Comité consultatif national d’éthique francais ou le Nuffield Council britannique (http:/www.
ccne-ethique.fr et http://www.nuffieldbioethics.org, acces le 13 février 2012). Les avis du Comité francais sont repris dans un rap-
port annuel publié a La Documentation Francaise sous le titre Ethique et recherche biomédicale.

15. Ceux-ci sont publiés sur le site du Comité, ainsi que dans le périodique Bioethica Belgica disponible sur simple demande, et ont été
réunis dans trois ouvrages: Les avis du Comité consultatif de Bioéthique de Belgique 1996-2000, L. Cassiers, Y. ENGLERT, A. VAN ORSHOVEN
et E. VermeerscH (éd.), De Boeck Université, coll. Sciences, Ethiques, Sociétés, 2001; Les avis du Comité consultatif de Bioéthique de
Belgique 2000-2004, M. BoGakrT, L. Cassiers, M. ROELANDT et J.-A. StieNNON (éd.), Lannoo Campus, 2005; Les avis du Comité consul-
tatif de Bioéthique de Belgique 2005-2009, P. DevroEy, M. Duruts, P. ScHotsmans et J.-A. Stiennon (éd.), Bernard Gilson Editeur, coll.
Réflexions, 2010. Voy. ég. J.-P. Duprat, La nature juridique des normes émises par les comités d’éthique, in Normativité et bioméde-
cine, B. FEUILLET-LE MinTIER (dir.), Economica, coll. Etudes juridiques, 2003, p. 193; et, plus généralement, S. MONNIER, Les comités
d’éthique et le droit. Eléments d’analyse sur le systeme normatif de la bioéthique, UHarmattan, coll. Logiques juridiques, 2006.
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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 étre
humain; la maladie, physique et/ou psychique, est une des formes
les plus fondamentales de cette vulnérabilité”'.

Lanalyse ici conduite se veut plus ciblée; elle vise a proposer
une synthese de la place quoccupent, dans les avis du Co-
mité, les personnes qui sont par définition vulnérables dans le
processus
tique, et qui doivent
pour cette raison étre
particulierement  pro-
tégées. Ce souci tra-
verse plusieurs avis,
quil sagisse des mi-
neurs ou des majeurs
incapables  d’expri-
mer leur volonté. La

thérapeu-

notion de vulnérabi-
lité ici approchée se
concentre ainsi, de facon plus restreinte, sur les personnes
qui ne sont pas (ou plus) en mesure de recevoir I'information
qui leur est due et de consentir pleinement librement aux
soins et traitements proposés, autrement dit qui ne peuvent
étre considérées comme des interlocuteurs a part entiere du
corps médical ou scientifique, en raison de leur age — patients
trop jeunes, ou tres agés — ou de leur état mental.

Nous prenons le parti de reproduire, dans cet article a vocation
descriptive, analytique et synthétique, d’amples extraits des
avis en question, de facon a permettre au lecteur de s'impré-
gner, 4 partir d'un matériau brut, de la profondeur des considé-
rations et de la richesse des enseignements qui les traversent.
Il ne s'agit donc pas de tenter d’exposer 'ensemble des enjeux
éthiques — ou méme strictement juridiques — de la vulnérabi-
lité, ce qui ett tenu d’une gageure passablement irréaliste et,
pour tout dire, probablement contre-productive. Ceci explique

“La maladie est une des formes les plus
fondamentales de la vulnérabilité ou la
fragilité caractérisant tout étre humain.”

par ailleurs I’élimination délibérée d’un appareil référentiel et
critique approfondi; nous travaillons “a la source” en brossant
un portrait du paysage dessiné par les avis du Comité que nous
analysons'. La référence aux pages des avis correspond, par
facilité, a leur pagination telle quelle peut étre trouvée dans
leur publication (en version francaise) sur le site du Comité.
Enfin, on sen doute, la présente contribution nest pas le fruit
d’'une (re)lecture intégrale des 50 avis rendus par le Comité
entre mai 1997 et mai 2011; méme en restreignant la tache aux
avis qui napparais-
saient pas devoir étre
d’emblée
l'analyse, en raison de
leur absence de perti-
nence par rapport au
theme retenu, elle ett
été d'une ampleur dé-
raisonnable. Loptique
suivie a consisté a
passer soigneusement
tous les avis au crible
d’'une recherche d’une vingtaine de verbos susceptibles de dé-
crire la thématique abordée, et de disséquer completement une
dizaine d’avis plus ou moins centrés sur ce theme.

exclus de

Cette contribution puise en grande partie son inspiration
dans I'important avis n° 50 du 9 mai 2011 concernant cer-
tains aspects éthiques des modifications apportées par la
loi du 25 février 2007 a la loi du 13 juin 1986 relative au
prélevement et a la transplantation d’organes, précisément
centré sur la problématique des donneurs vivants incapables
de consentir'®. 11 est impossible de résumer ici ce travail
fouillé et pointu, d’une longueur inhabituelle pour un avis
du Comité (110 pages) et assorti d'un appareil scientifique
extrémement approfondi, tant quant aux “aspects médicaux”
faisant le point sur les “risques lors d'un prélevement d'organe a
partir dun donneur vivant” (pp. 11-24) quen ce qui concerne
les “considérations éthiques” portant, d’une part, sur “laccep-

16. Avis n° 21 du 10 mars 2003 relatif au traitement forcé en cas d’hospitalisation sous contrainte, p. 4. On peut ajouter, dans un do-
maine plus ciblé, que “le sujet d’expérience est le participant faible et donc celui par excellence qui doit étre protégé” (avis n° 13 du 9 juillet
2001 relatif aux expérimentations sur ’homme, p. 12) et encore renvoyer, a titre de simple exemple, a I'avis n° 41 du 16 avril 2007
relatif au consentement éclairé et aux Codes “D.N.R.”, dont le contenu sera exploré ci-apres (section IV).

17. Quelques références récentes toutefois, pour le lecteur qui souhaiterait aller plus loin.

1°) Sur la bioéthique comme champ de recherches: S. Bauzon, La personne biojuridique, P.U.F., coll. Quadrige Essais Débats, 2006; S.
HENNETTE-VAUCHEZ, Le droit de la bioéthique, La Découverte, coll. Reperes, 2009; C. Lasrusse-Riou, Ecrits de bioéthique, textes réunis et
présentés par M. Fare-Macnan, PU.F, coll. Quadrige Essais Débats, 2007; B. Mathieu, La bioéthique, Dalloz, coll. Connaissance du
droit, 1¢éd., 2009; C. PELLUCHON, Lautonomie brisée. Bioéthique et philosophie, P.U.F., coll. Léviathan, 2009; M.-G. Pinsart, La Bioéthique,
Le Cavalier Bleu, coll. Idées recues, 2009; V. Sesac, Droit et bioéthique, Larcier, coll. Droit des technologies, 2007; D. Sicarp, Léthique
médicale et la bioéthique, P.U.F., coll. Que sais-je?, 2009; P.-A. TaGuierr, La bioéthique ou le juste milieu. Une quéte de sens a l'age du nihi-
lisme technicien, Fayard, 2007; Bioéthique, bioéthiques, L. Azoux-BacriE (dir.), Bruylant/Nemesis, coll. Droit & Justice, 2003; Bioéthique,
biodroit, biopolitique, S. HENNETTE-VauchEz (dir.), L.G.D.J., coll. Droit et Société, 2006; et le toujours incontournable Philosophie, éthique
et droit de la médecine, D. FoLscHEID, B. FEUILLET-LE MINTIER et ].-F. MatTel, P.U.F,, coll. Thémis Philosophie, 1997.

2°) Sur la vulnérabilité, outre 'ouvrage cité supra note 2: Actualités de droit familial et de droit médical. Les droits des personnes les plus faibles,
E. Tuiry (dir.), Bruylant, 2007, Les personnes vulnérables, actes du 102e Congres des Notaires de France (Strasbourg, 21-24 mai 2000),
LexisNexis / Crédit Agricole, 2006; Les populations vulnérables, C. HErve, C. MORMONT et D. WEeisstus, U'Harmattan, 2001; Recherche
biomédicale et populations vulnérables, C. HErvE, G. MOUTEL et D. RODRIGUEZ-AR1as, UHarmattan, coll. UEthique en Mouvement, 2006; La
recherche clinique avec les enfants: a la croisée de Iéthique et du droit. Belgique, France, Québec, M.-L. DeLFOsSE, M.-H. Parizeau et J.-P. AMANN
(dir.), Anthemis / P.U. Laval, 2009; Vieillir dans la dignité. Un combat pour demain, N.-J. Mazen, F. MOUREY, P. ANCET et P. PEITZENMEYER
(dir.), Les Etudes Hospitalieres, 2009; Vulnérabilité et droit. Le développement de la vulnérabilité et ses enjeux en droit, F. COHET-CORDEY
(dir.), P.U. Grenoble, 2000; E. GaiLLarp, Générations futures et droit privé. Vers un droit des générations futures, préface M. DELMAS-MARTY,
L.G.DJ., coll. Bibliotheque de Droit Privé, t. 527, 2011; C. Lacour, Vieillesse et vulnérabilité, préface C. Neirinck, P.U. Aix-Marseille,
Centre Pierre Kayser, 2007, J.-P. PierroN, Vulnérabilité. Pour une philosophie du soin, P.U.E., coll. La nature humaine, 2010.

18. Sur cette question, voy. K. VAN AsscHE, S. STERckx et G. GENIcoT, Living Organ Procurement from Mentally Incompetents: the Need for
More Appopriate Guidelines, Bioethics, 2012, a paraitre; K. VAN AsscHE, S. STErckx et G. Genicor, Using Mentally Incompetent Adults
as Living Donors: Widely Diverging Regulations in Europe, Eur. J. Health Law, 2012, a paraitre; G. ScHawmps et A.-C. SQUIFFLET, Le
prélevement d’organes sur des donneurs vivants majeurs, incapables de manifester leur volonté en raison de leur état mental: quelles

perspectives?, R.G.D.C., 2011, p. 318.
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tabilité (..) du prélevement d'organes chez les majeurs incapables
et les mineurs” et, d’autre part, sur “la question de savoir si les
proches d’une personne décédée doivent pouvoir sopposer au préle-
vement d'organes sur son cadavre” (pp. 59-103)*. Sur le plan du
descriptif juridique, cet avis comporte — outre un exposé cir-
constancié des “regles et principes supranationaux” (pp. 25-28)
et, en droit belge, des “textes spécifiques relatifs au prélevement
dorganes”, in vivo ou post mortem (pp. 39-44), de méme que
Ianalyse des travaux préparatoires de la loi du 25 février 2007”
dont sont issues les dispositions soumises a I'examen (tres)
critique du Comité (pp. 44-48), et enfin une “comparaison”
approfondie “du droit belge avec les droits francais et néerlan-
dais”, choisis a titre d’illustration exemplative (pp. 49-56)
— une analyse exhaustive des “regles de droit médical général
relatives aux personnes incapables de consentir”, distinguant les
incapables de droit et les incapables de fait (pp. 31-39). Cette
distinction avait déja été effectuée par le passé (voir notam-
ment les avis n° 8, 9 et 16); c'est cependant la premiere fois
qu'une telle synthese complete, a méme de guider I'action des
soignants et d’orienter leur prise de décision, est proposée
dans un avis du Comité.

Le contenu de dix avis, plus particulierement retenus, est
ici présenté selon le type de problématique abordée: expé-
rimentations et prélevement de matériel corporel (avis n® 11
du 20 décembre 1999, n° 13 du 9 juillet 2001 et n° 50 du
9 mai 2011) (section II); interventions invasives en dépit de
I’absence de consentement (avis n° 8 du 14 septembre 1998,
n° 21 du 10 mars 2003 et n° 44 du 23 juin 2008) (section III);
fin de vie (avis n° 9 du 22 février 1999 et n° 41 du 16 avril
2007) (section IV). En guise de préambule, nous reprodui-
rons diverses considérations issues d’avis qui ne devaient pas
étre examinés en détail, lesquelles illustrent le souci constant
du Comité d’articuler au mieux le principe supérieur d’auto-
nomie et I'exigence de protection des personnes vulnérables;
ce sera également l'occasion d’examiner le bel avis n° 16 du
25 mars 2002 (section I). Enfin, tenant lieu de conclusion,
un avis “transversal”, particulierement pertinent, sera pré-
senté: I'avis n° 14 du 10 décembre 2001 (section V).

I. Uarticulation du principe d’autonomie et de
Pexigence de protection des personnes vulnérables

On citera, en guise de préambule, quelques idées-forces tra-
versant les travaux du Comité au fil de ces quinze années (1),

Rechtsleer / Doctrine

avant d’exposer I'avis n® 16 du 25 mars 2002 relatif au refus
de transfusion sanguine par les Témoins de Jéhovah (2).

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

Observons tout d’abord que, sur le theme de la justice so-
ciale, le Comité est tres ferme: “Il est fondamentalement immo-
ral de refuser des soins médicaux aux personnes qui en ont besoin.
() La réponse a la vulnérabilité du patient, quel qu’il soit, reste
la premiere valeur a prendre en compte dans la réalisation de la
justice qui commande la distribution des soins de santé™.

Dans I'avis n° 42 du 16 avril 2007 relatif aux banques de
sang de cordon ombilical (p. 22), le Comité a pris soin de
rappeler® “plusieurs principes et valeurs éthiques fondamentaux:
le principe du respect de la dignité et de I'intégrité humaines, qui
étaie le principe de non-commercialisation du corps humain; le
principe dautonomie ou le droit a lautodétermination sur la base
d’'informations exhaustives et correctes; les principes de justice et
de solidarité en ce qui concerne l'acces 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 a
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”.

Le Comité n'a jamais éludé les “conflits de valeurs” que ces prin-
cipes peuvent engendrer: “les valeurs de liberté et de libre entre-
prise peuvent sopposer aux principes de solidarité et de justice, en
vertu desquels lacces aux soins de santé devrait étre garanti sur une
base équitable en fonction de besoins réalistes, ainsi quau principe
de protection des groupes vulnérables” (ibid.). Un point central
est encore énoncé dans cet important avis n° 42, sous l'angle
particulier qu'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 lavocat de
ses droits a des soins optimaux, et non pas seulement lexécutant de
recherches innovantes associées parfois a des standards minimalistes
de soins. Le risque étant que le thérapeute cesse d’étre en quelque
sorte le gardien plus ou moins conservateur de la santé, lorsqu’il
applique des techniques innovantes plutot que des techniques tradi-
tionnelles validées par des années d’expérience”.

19. La section portant sur le “prélevement d’organes chez les mineurs” est particulierement développée (pp. 74-96) et témoigne d’un souci
d’appréhender globalement la condition particuliere de 'enfant dans la relation de soin, au-dela de la problématique spécifique-
ment envisagée. Ainsi y approfondit-on les “responsabilités morales particulieres” qui peuvent exister “au sein de la famille”, “la norme

des meilleurs intérets et les avantages/inconvénients pour le donneur” et les questions de savoir s'il est permis d’”imposer laltruisme” et

si “l'assentiment de lenfant est(...) nécessaire”.

20. Avis n° 7 du 13 juillet 1998 relatif a I'acces aux soins de santé, p. 2. Dans le méme sens: “Lacces aux soins de santé des citoyens les plus
vulnérables constitue certainement une priorité” (avis n° 15 du 18 février 2002 concernant les questions éthiques relatives a I'impact
du “résumé clinique minimum” (RCM) sur le nombre de journées d’hospitalisation des patients, p. 18).

2

—_

. En se référant a 'avis n° 19 du Groupe Européen d’Ethique des Sciences et des Nouvelles Technologies du 16 mars 2004 (“Aspects
éthiques des banques de sang du cordon ombilical”).

22. Le Comité en déduit, dans le cadre de la question alors investiguée, que “Cest la raison pour laquelle plutot que d’utiliser le mot innovation,
il faudrait mieux parler de technique non validée lorsqu'on décrit une procédure nouvelle. Lexpression technique «non validée» rend compte du
risque qui est lié a lutilisation de techniques récentes (souvent encore au stade expérimental) chez des patients vulnérables accordant une confi-
ance parfois démesurée a leurs thérapeutes. La méme précaution sémantique implique aussi que la communauté médicale continue a s'imposer
une attitude respectueuse de la confiance quelle suscite”. Ceci conduit a “impérativement appliquer une approche systématique pour Iévaluation
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 Uindustrie, du secteur marchand et des assureurs court-circuitent les standards de la communauté médicale et scien-
tifique; poussant certains des membres de ces communautés a surfer sur la vague des prétendues innovations incontournables. Lapplication sans
discernement d’innovations non validées par certains thérapeutes chez des patients vulnérables leur ayant accordé leur confiance, releve du déni
des principes de base de léthique médicale et peut constituer une recette conduisant a des désastres cliniques” (avis n® 42 précité, pp. 31-32).
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Cet avis illustre, a titre exemplatif, le caractere tout a fait cen-
tral, dans les travaux du Comité, du souci de protection des
personnes vulnérables®. Cet enjeu apparait central dans une
ample étude a laquelle le Comité a décidé de procéder d’ini-
tiative (auto-saisine) et qui ne sera pas davantage évoquée:
I'important avis n° 43 du 10 décembre 2007 relatif a la pro-
blématique de la commercialisation de parties du corps
humain, qui n'aborde pas la question qui nous occupe, bien
quil soit évidemment traversé par la conviction quau regard
des dynamiques commerciales, les populations les plus faibles
et vulnérables doivent recevoir une particuliere protection.

En contrepoint, un autre impératif semble faire, a bien des
égards, figure de dogme: le principe dautonomie. Dans l'avis
n° 32 du 5 juillet 2004 relatif a la libre disposition des
tests génétiques (p. 11), le Comité pose on ne peut plus clai-
rement que “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”**. Ce socle, cela n’éton-
nera guere, est tres fréquemment cité et étudié par le Comi-
té». Il renvoie nécessairement a 'appréhension de la capacité
effective de jugement (et d’expression) de la personne considé-
rée; on y reviendra®®.

De nombreux avis évoquent la situation des enfants — nés ou
a naitre —, mais sous un angle qui n'en permet pas l'exploita-
tion ici. Il sagit notamment des travaux touchant a la filiation
(notamment les avis n° 37 et 38), lesquels envisagent l'enfant

comme objet d’un rapport juridique et non acteur d’une relation
de soins ou de recherche”. On pense aussi aux diverses ques-
tions, délicates, touchant aux procréations médicalement assistées
sous tous leurs aspects, abondamment traitées par le Comité au
cours de ses trois premiers mandats (avis n° 3, 6, 18, 19, 22, 27,
28, 29, 30, 46 et 49). 1l est cependant indiqué d’épingler cer-
taines considérations contenues dans I'un ou l'autre de ces avis.

Ainsi l'avis n° 19 du 14 octobre 2002 relatif a la destina-
tion des embryons congelés expose-t-il (pp. 7-8) I'opinion
des membres selon laquelle une convention doit étre contrac-
tée “pour les situations futures pour lesquelles les auteurs du projet
parental se trouveraient dans lincapacité de décider. Tel serait le
cas du déces ou de lincapacité 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 ot se présente la situation”. Selon ces membres (p.
12), “le contrat conclu au début du traitement n'envisage que les cas
de déces 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 a leurs embryons. Sils ne sont
pas joignables ou ne donnent pas suite a la demande du centre, cest
la derniere destination donnée en cas de déces ou d’incapacité de
décision qui est appliquée. Si un conflit surgit entre les auteurs du
projet parental, il sera tranché par le pouvoir judiciaire”. Ces pistes
se sont vues précisément confirmées par la loi du 6 juillet 2007
relative a la procréation médicalement assistée et a la destina-
tion des embryons surnuméraires et des gametes?®.

23. Ce souci ayant, bien sur, des limites; ainsi, dans I'avis n° 48 du 30 mars 2009 relatif au plan opérationnel belge “pandémie influenza”,
le Comité a énoncé, a propos de la “Priorisation pour la vaccination a laide du vaccin pandémique” (p. 29), que “pour linstant, nous pouvons
énoncer quelques généralités a ce sujet, en répétant quil n’y a pas de réponse «correcter a cette question. On peut dores et déja 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 a condition qu'il sagisse 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 a d'autres criteres. Ainsi, la priorisation de patients en soins palliatifs parait peu judicieuse, tout comme celle de personnes démentes,
surtout lorsque leur démence saccompagne de souffrances psychiques, comme cest souvent le cas. De méme, il ne parait guere sensé de prioriser
des personnes souffrant d’'une dépression immunitaire, puisque la vaccination ne garantit pas une meilleure résistance dans cette occurrence”.

24. Cet avis, qui “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), souligne cependant que la mise en ceuvre des tests génétiques qui sont “techniquement
réalisables chez des mineurs (méme au stade néonatal), avant la naissance (diagnostic prénatal (DPN)), voire avant l'implantation (diagnostic
génétique préimplantatoire (DPI) (..) a bien sar des implications éthiques spécifiques” (p. 4). Sur le DPI, on renvoie a l'avis n° 49 du
20 avril 20009 relatif a I'utilisation du diagnostic génétique préimplantatoire (DPI) pour détecter les porteurs sains d’une mutation
causant une affection héréditaire grave qui peut entrainer un risque élevé pour les descendants.

25. Sur le principe d’autonomie, voir notamment I'avis n° 16 du 25 mars 2002 relatif au refus de transfusion sanguine par les Témoins de
Jéhovah (pp. 4-10), l'avis n° 35 du 13 mars 2006 relatif a 'exception thérapeutique (pp. 6-12) et, surtout, le tout prochain avis relatif au
refus de soins médicaux par une femme enceinte ayant une incidence sur le feetus. Dans celui-ci, le Comité, observant que “I'¢tendue
de Tautonomie de la femme enceinte est au ceeur du probleme” qui lui est soumis, prend soin “de rappeler quelques dimensions historiques et
conceptuelles de cette notion” et expose les conceptions contrastées de I'autonomie proposées par Emmanuel Kant et John Stuart Mill.

26. Dans ce cadre, il faut se garder de certains raccourcis, que l'on peut parfois lire: “Le diagnostic présymptomatique de maladies géné-
tiques chez un mineur, incapable des lors d'exprimer un consentement éclairé, ne peut se justifier que dans certaines conditions (..)” (avis
n° 25 du 17 novembre 2003 relatif a la durée de conservation des fiches de sang et la confidentialité des données concernant le
dépistage des anomalies congénitales métaboliques, p. 8; nous mettons en évidence). Lobjet ciblé de cet avis explique sans doute
cette formulation, mais elle procede d’une forme de généralisation abusive a proscrire.

27. Notons cependant que, dans 'avis n° 37 du 13 novembre 2006 portant sur l'usage des tests ADN en matiere de détermination de la
filiation (I'avis n° 38 du méme jour traite pour sa part des tests génétiques en vue d’établir la filiation apres le déces), on peut lire (p.
18), s'agissant “de la question de la nécessité d’obtenir ou non le consentement de toutes les personnes impliquées dans la réalisation et le résultat
d’un test génétique de filiation™ “Des difficultés surgissent lorsqu’il sagit 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 modele de la pratique juridique qui veut que les mineurs soient entendus
et traités comme des adultes des qu'ils sont concernés (dans le cas d’un divorce ou lenfant refuse de voir son pere, par exemple), on peut concevoir
quen fonction de leur age et de leur degré de maturité, des personnes mineures puissent donner leur consentement a la réalisation d’un test ADN
de détermination de la filiation. Le consentement d’'un mineur ayant atteint I'age de discernement peut toutefois étre influencé par ses parents,
directement concernés par le résultat du test. La désignation d’un tuteur ad hoc pourrait mieux garantir la valeur du consentement du mineur. Il
est important que ce tuteur ad hoc prenne connaissance des parametres familiaux spécifiques dans lesquels la demande de test est formulée”.

2

@

Sur cette loi, voy. notamment G. Genicort, Droit médical et biomédical, Larcier, 2010, pp. 588-609, et la bibliographie citée pp. 581-584

et 588-589; du méme auteur, La maitrise du début de la vie: 1a loi du 6 juillet 2007 relative a la procréation médicalement assistée, J.T.,
2009, p. 17; du méme auteur, La maitrise du début et de la fin de la vie, in Les droits de la personnalité, J.-L. Rencron (dir.), Bruylant, coll.
Famille & Droit, 2009, p. 29, spéc. pp. 39-67. Voy. aussi M.-N. Derest et G. WiLLEwms, La loi du 6 juillet 2007 relative a la procréation
médicalement assistée et 4 la destination des embryons surnuméraires et des gametes, Rev. trim. dr. fam., 2008, p. 279.
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Ainsi encore, l'approche fine reprise dans l'avis n° 18 du
16 septembre 2002 relatif a la recherche sur 'embryon
humain in vitro, sous le titre “Définitions de concepts”, “La
personne humaine” (pp. 14-18, spéc. p. 16), mérite d’étre évo-
quée. 1l sagissait d’apprécier ce qulest 'étre humain au sens
philosophique du terme, versus le nouveau-né ou le vieillard
dément. Les tenants de 1”approche gradualiste”, qui préco-
nisent un “statut éthique variable pour l'embryon et le feetus” (pp.
30-40, spéc. p. 32, note 13), observent qu™”un enfant de trois
ans est certes immature et a droit, de la part des autres hommes,
a un traitement totalement différent de celui qui sera dui a ladulte
qu’il sera devenu 20 ans plus tard. Cependant il n’y a aucun mo-
ment ou, dans les faits
eux-memes, on aurd pu
fixer le passage a lage
adulte. Un nouveau-né
ne connait pas un mot
de la langue; un enfant
de sept ans possede un
bon vocabulaire et mai-
trise en grande partie la
syntaxe. La différence
est immense, mais nul
ne peut dire exactement
quand a commencé la maitrise de la langue. Les exemples de ce
gente sont innombrables et nous devons souligner qu’il ne s'agit pas
ici de jeux de mots: “quand nommons-nous quelquun adulte?”. Il
peut y avoir aussi des conséquences éthiques (p.ex. la responsabi-
lite) et juridiques (p.ex. la responsabilité civile) importantes liées a
ces définitions. Dans tous ces cas nous devons définir des lignes de
partage par des conventions ou par des dispositions légales”.

On percoit rapidement qu’il serait illusoire de prétendre faire
primer absolument le dogme de I'autonomie; il faut d’abord
se pencher sur cette notion en tant que telle, et sur ses condi-
tions d’exercice réelles dans le contexte (bio)médical®. Le
Comité a régulierement évoqué ce parametre, notamment
dans I'avis n° 22 du 19 mai 2003 relatif au choix du sexe
pour des raisons non médicales (p. 42), ot il énonce que
“le choix du sexe pour des raisons non médicales pose ainsi une
question morale fondamentale plus large, a l'instar de bien dautres
techniques, celle du devenir méme de la liberté enracinée dans
des conditions de plus en plus déterminées par les possibi-
lités de choix dont nous disposons aujourd’hui, notamment
par le développement des techniques et des sciences. Dans
quelle mesure et a quelles conditions nos possibilités de choisir
saccompagneront-elles d’'une ouverture et d’une capacité renou-
velées d’encore faire face a l'indéterminé et a U'imprévisible? Face
a lexistence d’un enfant, la question est décisive puisque bien des
événements imprévus (maladie, handicap...) peuvent survenir.

“La vulnérabilité du patient est une
valeur primordiale dans la distribution
juste et équitable des soins de santé.”

Rechtsleer / Doctrine

Comment des lors articuler le pouvoir croissant de choisir et le
respect de la liberté d'autrui, comment inventer les modalités de
ce respect, principalement a légard des plus vulnérables?” (mis en
évidence dans l’avis).

Dans ce méme avis, il est insisté, selon une certaine position
(pp. 46-47), sur “le caractere inconditionnel et au départ asymé-
trique de la relation parents-enfant, qui fait que U'étre le plus vul-
nérable est confié a la responsabilité de ses parents. Léthique pru-
dentielle se caractérise par sa capacité de substituer a des rapports
de force des rapports de responsabilité et de solidarité envers le
plus vulnérable. La destruction d'un embryon déja 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 également sou-
ligné (p. 13) qu™en sa
qualité d”autre” a part
entiere, Uenfant attendu
doit étre respecté dans
savulnérabilité. Eneffet,
la réalité humaine biologique est telle que la survie et le dévelop-
pement de lenfant dépendent dautrui pendant une tres longue
période de déploiement biopsychologique. Pour le dire autrement,
Venfant doit eétre “attendu” et puis soutenu. Au fil de Thistoire 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 I'imaginaire de ses parents™.

Sur ce que “lenfant attendu doit étre respecté dans sa vulnéra-
bilité”, on peut aussi renvoyer au futur avis, déja cité, rela-
tif au refus de soins médicaux par une femme enceinte
ayant une incidence sur le foetus, en notant qu’il comporte
une analyse juridique substantielle du refus de soins en droit
médical (exigence du consentement et droit du patient majeur
capable de refuser les soins; représentation des enfants par
leurs parents en matiere médicale; refus de transfusion san-
guine par conviction philosophique ou religieuse) et de la
situation juridique de l'embryon et du feetus (procréation médi-
calement assistée et interruption de grossesse; atteintes por-
tées a I'enfant a naitre ou en train de naitre; statut juridique
de I'embryon et du fcetus). Cette derniere question a, comme
l'on sait, été amplement explorée —sous I'angle éthique — dans
’avis précité n° 18 du 16 septembre 2002°!; la premiere réac-
tive une recherche déja menée dans l'avis n° 16 du 25 mars
2002, auquel nous arrivons.

29. Voy. toutefois, sur I'actuel courant “minimaliste” qui exacerbe fortement l'autonomie, les travaux de Ruwen OGIEN, et not. Léthique
aujourd’hui. Maximalistes et minimalistes, Gallimard, coll. Folio Essais, 2007.

30. Lavis n° 31 du 5 juillet 2004 relatif aux expérimentations impliquant des femmes enceintes et allaitantes dénote également
’attention soigneuse attachée a la protection de l'enfant a naitre ou du nouveau-né, sans étre au-dela porteur d’enseignements

spécifiques quant aux personnes vulnérables.

31. Elle a également fait I'objet de la premiere conférence bisannuelle du Comité (Lembryon humain in vitro, Y. ENGLERT et A. VAN
OrsHOVEN (€éd.), De Boeck Université, 2000). Parmi I'innombrable bibliographie existant sur cet épineux sujet, on peut citer deux
theses récentes: D. Smapja, Bioéthique, aux sources des controverses sur lembryon, Dalloz, coll. Nouvelle Bibliotheque de Theses de
Science politique, 2009 (qui analyse les discours et les croyances relatifs a l'embryon in vitro dans le cadre de la délibération poli-
tique induite par le débat bioéthique); D. TsararaTsANIs, Les fondements éthiques des discours juridiques sur le statut de la vie humaine
anténatale, P.U. Paris Ouest, 2010 (qui privilégie un point de vue descriptif et axiologiquement neutre, en remontant a la source
des discours “personnificateurs et réificateurs” en question et en élucidant leur structure et leurs présupposés).
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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)

1l y aurait beaucoup a dire sur ce bel avis, qui concerne une
hypothese paradigmatique de refus de soins; évoquant l'un
des conflits d’intéréts emblématiques auquel les soignants
peuvent étre confrontés, il retient lattention a plusieurs
égards. Elargissant d’emblée sa réflexion a “lattitude 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 Comité tient a “déterminer(...)
dabord une attitude gé-
nérale face au refus de
traitement. Le principal
probleme  éthique qui
se pose a cet égard est
le suivant: en présence
dun  dilemme,  quel
poids doit-on accorder
au respect de l'autono-
mie de la personne par
rapport au devoir de
solidarité qua chacun,
et en particulier le médecin, d'aider les personnes en grand dan-
ger?”, pour ensuite aborder “la question relative au cas spécifique
du refus de transfusion sanguine par les Témoins de Jéhovah” (pp.
3-4)%.

Au fil d’instructifs développements consacrés au “consentement
informé et (aw) droit au refus de traitement”, le Comité s'interroge,
au-dela de I'évident “respect pour lautonomie du patient”, sur “lau-
tonomie par rapport a dautres valeurs” et sur les “conditions pour
l'exercice de l'autonomie”. 1l note par exemple que “la valeur de
Tautonomie nest pas la seule qui joue un role significatif dans la pra-
tique médicale. Peuvent, par exemple, entrer en conflit avec la valeur
de lautonomie: la santé de lindividu, la dignité humaine, la protection
du plus faible, léquité vis-a-vis dautres patients pour lutilisation de
moyens médicaux (rares), les intéréts légitimes des tiers (p.ex. dan-
ger de contamination), l'intégrité des professionnels de la santé (leur
droit a vivre en accord avec leurs propres convictions et conformé-
ment a leurs obligations professionnelles). Lorsqu’un patient refuse un
traitement, la valeur de Tautonomie peut entrer en conflit avec lavis
médical selon lequel une intervention déterminée favoriserait, main-
tiendrait ou rétablirait le bien-étre ou la santé du patient. La solution
idéale pour le patient sous langle médical soppose alors a ce que le
patient juge idéal pour lui-meme, compte tenu de ses valeurs person-
nelles” (p. 5), et que “la validité dun refus dépend notamment, de
maniere déterminante, de la capacité de jugement de la personne. Il
sagit ici plus particulierement de la capacité de jugement effective

“Le patient vulnérable fait confiance au
thérapeute et escompte qu'’il soit I'avocat
de ses droits a des soins optimaux.”

qu’il convient analytiquement de distinguer de la capacité juridique”
(p. 6), avant de définir ce qu'il y a lieu d’entendre par “capacité
de jugement effective”, par rapport en particulier au caractere (dé)
raisonnable de ce que choisit le patient.

Examinant les “limites a Lanalyse de la capacité de jugement”, le
Comité releve que cette capacité “cesse lorsque le refus du traite-
ment a une base pathologique. Déventuelles déficiences au niveau
des aptitudes requises pour étre jugé incompétent® sont par exemple:
état de conscience réduit, perte de mémoire, changements d’options
répétés et soudains, controle déficient de Lattention, important déficit
d'intelligence, déformation pathologique ou dénégation de la mala-
die, delire, démence,
phobie  extréme, pa-
nique, euphorie patho-
logique ou dépression,
etc. Dans de tels cas, la
protection du bien-étre
du patient peut avoir la
priorité sur le respect de
son autonomie”, étant
précisé que “la “capaci-
té de jugement” nest pas
simplement ~ “donnée”
sous la forme d’une capacité abstraite; elle est favorisée ou freinée par
lenvironnement dans lequel le patient doit prendre une décision. Cela
peut se faire en donnant des “informations sur mesure”, cest-a-dire
adaptées au “niveau” du patient. Donner des informations suffisantes
et adéquates au niveau du patient, ce qui signifie également laider a
évaluer la situation, fait partie des obligations de Téquipe soignante”
(p. 8)**. Subsiste, en définitive, “le principe selon lequel les patients
peuvent méme refuser des traitements susceptibles de leur sauver la
vie”, lequel est “dapplication générale”, pourvu que I'on sassure
du “caractere libre et volontaire du choix”, ce qui est parfois moins
évident quil y parait et fait intervenir des ressorts psycho-so-
ciaux complexes (pp. 9-10).

Sous le bénéfice de ce qui précede, le refus de traitement expri-
mé par des Témoins de J¢hovah majeurs d’age (pp. 17-21) —y
compris le cas, plus délicat, du refus “présumé” de “patients
qui se trouvent dans lincapacité 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 nous retiendra
pas, au profit du “refus de traitement relatif a et par des Témoins
de Jéhovah mineurs dage” — ce qui englobe '’hypothese ou les
parents refusent quune transfusion soit effectuée sur leur
jeune enfant, alors pourtant que I'état de celui-ci le requiert
(pp. 21-27). Le Comité distingue a bon escient selon que le
mineur considéré jouit ou non, dans les faits, de la capacité de
discernement®. 11 distingue également selon quune concer-

32. Lavis prend soin d’exposer les croyances et l'organisation des Témoins de Jéhovah, la fluctuation de leurs positions et l'origine de
leur refus des transfusions sanguines, et de proposer un historique succinct de celles-ci (pp. 10-16).

33. 1l semble qu'il s'agisse d’une scorie et qu'il faille lire “compétent”. En effet, si des “aptitudes (sont) requises”, c’est bien pour étre jugé
compétent, les “déficiences” énumérées pouvant en revanche amener a conclure a I'incompétence.

34. Quant a “savoir qui doit procéder a lanalyse de la compétence de jugement”, le Comité s'inscrit dans une dynamique récurrente qui lui
est chere: “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 collegues 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 hopitaux soumettent les refus pour
lesquels on peut présumer qu'il y a incompétence du patient a des processus d'appréciation”.

35. Sur cette question dans sa dimension juridique, voy. G. Genicot, Droit médical et biomédical, précité, pp. 190-201; N. GatLus, La
capacité des mineurs face aux soins de santé, in Actualités de droit familial et de droit médical. Les droits des personnes les plus faibles, E.
Triry (dir), Bruylant, 2007, p. 3. Dans une perspective plus large, on recommande deux études approfondies d’A. NotTeT, Mineurs
et droits personnels, Rev. trim. dr. fam., 2010, p. 15, et Le consentement du mineur, in Responsabilités autour et alentours du mineur,

Anthemis / Jeune Barreau de Liege, 2011, p. 41.
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tation circonstanciée avec les parents est ou non possible: si
elle 'est — donc en dehors des cas d’urgence —, “T'intention doit
étre d'aboutir a une solution qui respecte l'intérét de lenfant tout en
respectant au maximum les souhaits des parents”; dans une situa-
tion d’'urgence ot “seule une concertation rapide avec les parents
est possible”, “Ceest l'intérét 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 un cas comme dans l'autre, le Comité prend soin de
recommander une procédure a suivre (p. 22), laquelle — il
s'agit d’un leitmotiv que l'on retrouve au fil de ses travaux,
et notamment dans plusieurs de ceux qui sont ici épluchés
— préconise une appréciation plurielle de la situation, via la
consultation d’'un ou plusieurs autres médecins. Cest l'occa-
sion de souligner que la pratique d'une concertation — pure-
ment médicale ou élargie a la pluridisciplinarité — ne vise na-
turellement pas a diluer la responsabilité du praticien appelé
a prendre une décision difficile, mais a éclairer au maximum
celle-ci afin qulelle tienne compte de I'ensemble des para-
metres et expériences en présence, et soit des lors supposée
étre la plus raisonnable et adéquate possible®®.

A propos des “Témoins de Jéhovah mineurs dage capables de
discernement”, le Comité observe avec bon sens (p. 23) que
“le cas spécifique du refus de transfusion sanguine salvatrice ne
fait pas Punanimité parmi les juristes. En effet, la doctrine accepte
quil doit y avoir un équilibre entre la maturité intellectuelle du
mineur d'age et les risques liés au traitement médical (ou a son
refus). Quand les risques sont importants, on doit mettre en doute
la maturité suffisante du patient et la balance penche du coté de
lincapacité; si les risques sont plus petits, on peut juger de la matu-
rité de maniere moins exigeante et la balance penche alors vers
la capacité. Le fait que cette regle “désavantage” les enfants par
rapport aux adultes n'a rien d'étonnant. La raison d’étre des regles
dincapacité est en effet de protéger les mineurs et de les empécher
de s’exposer a des risques. Lorsque ces risques sont moins impor-
tants, le mineur capable de jugement peut donc décider lui-méme”.

S'il semble évident que “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 un devoir cette permission
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pour le médecin de traiter comme un adulte les mineurs doués de
discernement qui refusent une transfusion de nécessité vitale. Selon
certains, cCest bien le cas; d'autres en doutent car soupeser les divers
éléments de telles situations (age, maturité, importance de l'inter-
vention) est une question dévaluation, donc un point sujet a 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 quétant 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 a condition que de hautes exigences soient posées en matiere
d’évaluation de la maturité du jeune et des conditions dans lesquelles
il Sest forgé sa décision” (pp. 23-24)*".

Le Comité défend alors une idée intéressante (p. 25): “un
principe d’asymeétrie concernant le traitement des mineurs d’age
qui posseédent la capacité de discernement”, ce qui implique
d’“agir en supposant que le mineur d’age a plus de capacité pour
choisir, a l'encontre des parents, daccepter 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 'étre également pour dire “non”, mais il est
justifié par lexplication suivante. Avant tout, on peut accepter que,
dans la mesure ou 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 a cette option doit
étre mieux motivée que son respect. Etant donné que les risques
sont moins élevés en cas dacceptation quen cas de refus d’une
transfusion, il convient de poser des exigences en matiere de com-
pétence plus élevées en cas de choix de loption la plus risquée. Le
refus dune transfusion sanguine salvatrice doit donc étre mieux
controlé que son acceptation”. 1l s'indique des lors d’“exhorter
le médecin a étre spécialement attentif dans les cas de Témoins
mineurs apparemment capables d’exprimer leur volonté. Léquipe
doit au moins se baser sur la présomption que le patient ne peut
raisonnablement décider de refuser une transfusion sanguine. La
dérogation a cette regle doit étre justifiée, parce que la protection
du mineur d'age prime. Ce motif de protection est en principe ab-
sent chez les Témoins majeurs: dans leur cas, cest la dérogation
au respect de la volonté du patient qu'il faut justifier de facon plus
détaillée” (p. 27).

36. Il importe de garder a l'esprit que la loi du 22 aott 2002 relative aux droits du patient, postérieure de quelques mois a cet avis,
comporte deux dispositions utiles pour aplanir ce type de conflit: d'une part, en vertu de I'article 12, § 2, non seulement le patient
mineur doit-il étre, “suivant son age et sa maturité, (...) associé a I'exercice de ses droits”, mais encore il peut exercer ceux-ci “de
maniere autonome (s'il) peut étre estimé apte a apprécier raisonnablement ses intéréts”; d’autre part et surtout, aux termes de
larticle 15, § 2, “dans I'intérét du patient et afin de prévenir toute menace pour sa vie ou toute atteinte grave a sa santé, le praticien
professionnel, le cas échéant dans le cadre d’une concertation pluridisciplinaire, déroge a la décision prise par la personne” qui
représente un patient incapable, donc par les parents s'agissant d’un enfant mineur. Dans la ligne de ce que préconise le Comité,
la loi invite également le médecin, “dans I'intérét du patient, (a agir) le cas échéant en concertation pluridisciplinaire” (article 4 in
fine), sans qu'il s'agisse d’'une injonction a forte densité normative.

37. Voir aussi les “Arguments éthiques relatifs aux Témoins de Jéhovah mineurs d’age” (pp. 24-25), ou l'on peut lire qu'”il existe (..) un tres
large consensus sur le fait que ce qui peut etre considéré comme “lintérét bien compris” d’'un mineur d’age est soumis a des conditions détermi-
nées” et que, dans ce cadre, “certains avancent comme critere le fait que tant que les enfants ne sont pas en état de se constituer eux-mémes
un avis compétent sur leur besoin fondamental, Pun de leurs intéréts fondamentaux consiste en ce qu'il faut leur garantir un avenir ouvert,
a 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 a la vie de l'enfant ou de la menacer tres certainement”. En outre, “ce qui peut
valoir en tant qu’”intérét bien compris” d’un mineur est limité par le caractere religieux du refus des transfusions sanguines par les Témoins.
Comme l'engagement d’'une personne dans une philosophie de vie ne peut réellement apparaitre que lorsque cette personne a atteint la capacité
de jugement, les raisons religieuses ne peuvent pas étre invoquées en tant que justification pour le choix, a la place de lenfant, d’une option qui
menace sa vie. Comme on ne peut pas encore savoir quelle philosophie de vie lenfant adoptera plus tard, il faut agir comme s’il pouvait encore
adhérer a n’importe laquelle, et l'on ne peut en invoquer une a l'encontre de ses besoins fondamentaux”.
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Il. Les expérimentations et le préléevement de
matériel corporel

On évoquera successivement, tres brievement, les expéri-
mentations médicales (1) et, plus longuement, le prélevement
et la transplantation d’organes (2).

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

Comme on le sait, plusieurs avis du Comité traitent de cette
épineuse question. Méme ceux qui n'abordent pas la problé-
matique ici explorée comportent d’intéressants développe-
ments: on peut ainsi lire, dans I'avis n° 36 du 11 septembre
2006 relatif a P’évaluation éthique des recherches dans
certains domaines des sciences humaines, que “préalable-
ment a 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 étre 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» dune personne légalement autori-
sée. Il doit néanmoins toujours fournir a la personne qui se préte a
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™®. Cette idée
est clairement exprimée dans la loi du 7 mai 2004 relative
aux expérimentations sur la personne humaine®.

Ouvrantlavoieal’avisn° 14 du 10 décembre 2001 relatif aux
régles éthiques face aux personnes atteintes de démence,
qui sera discuté a la fin de cette contribution, I'avis n° 13 du
9 juillet 2001 relatif aux expérimentations sur '’homme
n'aborde pas les “regles particulieres” relatives aux groupes
vulnérables et a certaines situations spécifiques, comme
par exemple “les incapables juridiques et les incapables de fait
(patients psychiatriques, patients inconscients, mineurs d'age)”,
des lors quil fut “décidé de reporter a un examen ultérieur les
situations concretes qui requierent des précautions particulieres du
fait, soit de la vulnérabilité des personnes, soit de 'impossibilité de
recueillir un consentement éclairé” (rapport introductif, pp. 3 et
18). Dans l'avis lui-méme, le Comité précise (p. 4) qu”il sagit
de facon non exhaustive des expérimentations sur les enfants, les

38. Avis n° 36, p. 9, dans le cadre de la description du

“Code Caverni”.

patients psychiatriques et dautres personnes incapables, les pri-
sonniers, les personnes dgées résidant en home, les personnes qui
seraient plus susceptibles d’étre 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
a naitre), ainsi que des études o le recueil du consentement indi-
viduel interfere avec la recherche elle-méme”. 11 indique des lors
que ce premier travail est destiné a étre “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
a des groupes vulnérables ou des volontaires sains” (p. 13)*.

Mettant en évidence (p. 7) le “conflit de valeurs inhérent a l'ex-
périmentation sur 'lhomme”, qui “apparait en premiere approche
comme un dilemme entre scientificité (..) et protection des per-
sonnes dans leur autonomie et leur intégrité”, ainsi que “l'utilité
collective” des recherches biomédicales qui “ne peut étre recher-
chée qu'en tenant compte d’un principe de justice, cest-a-dire d'une
répartition équitable entre les avantages et les inconvénients des
expérimentations”, le Comité note déja avec pertinence que “ce
principe de justice attire Uattention sur la sélection des personnes
participant aux recherches, aussi bien celles qui en raison de leur
vulnérabilité, peuvent étre exploitées par leur inclusion (p.ex. per-
sonnes incapables de consentir, telles que notamment nourrissons,
enfants, personnes handicapées mentales, ou encore détenus, per-
sonnes dgées en institution), que celles qui en sont généralement
exclues éventuellement a 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 a la
préoccupation d'offrir et de garantir un acces équitable a des soins
de santé de qualité™.

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

Cette problématique spécifique, d’'un abord éthique extréme-
ment complexe, est susceptible de concerner les personnes
vulnérables. Elle a fait l'objet de deux avis, sur lesquels il
est nécessaire de sappesantir en raison de leur importance.
Lavis n° 11 du 20 décembre 1999 relatif au prélevement

Plus loin, le Comité note, au sujet des “recherches dans les

domaines de la psychologie, de la criminologie, de la pédagogie, de la sociologie (qui) sont tres souvent réalisées sur 'étre humain mais pas
nécessairement dans un cadre médical et moins encore hospitalier”, que “tout comme en recherche biomédicale, la recherche dans le domaine
du comportement peut aussi concerner des populations plus fragiles comme les enfants, les détenus, les personnes dgées, les étudiants et la
question éthique est dans ces cas d’autant plus pertinente” (p. 11).

39. Sur cette loi, voy. notamment G. Genicot, Droit médical et biomédical, Larcier, 2010, pp. 785-800, et la bibliographie citée pp. 763-
765; E. LancenakeN, Commentaires et réflexions a propos de la loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne
humaine, J.T., 2005, p. 465. Voy. aussi Recherche biomédicale et populations vulnérables, C. HErvE, G. MOUTEL et D. RODRIGUEZ-ARIAS,
L'Harmattan, coll. UEthique en Mouvement, 2006, et I'avis n° 40 du 12 février 2007 concernant le champ d’application de la loi
du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne humaine.

40. En effet, “les expérimentations sur '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 jour, toutes les dimensions précitées n'ont pas encore
été pleinement abordées; voy. cependant I'avis n° 31 du 5 juillet 2004 relatif aux expérimentations impliquant des femmes enceintes et al-
laitantes, et 'avis n° 14 du 10 décembre 2001 discuté ci-apres (pp. 288-289). A propos de la recherche pédiatrique, on renvoie a l'ouvrage
de synthese La recherche clinique avec les enfants: a la croisée de Iéthique et du droit. Belgique, France, Québec, M.-L. DELrossE, M.-H. Parizeau

et J.-P. Amann (dir.), Anthemis / P.U. Laval, 2009.

41. Voir encore les considérations contenues dans le rapport introductif a I'avis n° 13 (pp. 8-9) sous les titres “Une question de métho-
dologie” et surtout “Larticulation entre autonomie et vulnérabilité”, au sujet du “principe de vulnérabilité qui, non seulement exprime la
condition de tous les hommes, mais impose en outre une attention particuliere lorsque lexpérimentation porte sur des personnes fragilisées,
comme les malades, les enfants, les handicapés mentaux, les personnes agées, les personnes en institution ou souffrant de troubles neurologi-
ques. (...) Larticulation de lautonomie et de la vulnérabilité revét aussi une acuité particuliere lorsquune expérimentation est proposée comme
une derniere chance curative a un patient souvent en état de détresse”.
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d’organes et de tissus chez des sujets sains vivants en vue
de transplantation décrit déja le cadre médical et légal de
cette pratique, avant d’aborder brievement certains “principes
éthiques en cause dans le probleme des transplantations a partir
de donneurs vivants”. 1l pose a ce titre (p. 10) que “le préleve-
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
a un moindre degré, de cellules souches hématopoiétiques du sang
périphérique ou du cordon ombilical, pose le probleme de la
réalisation d'un geste
médical en dehors
de toute utilité thé-
rapeutique pour le
donneur. Le bénéfice
est le fait exclusif du
receveur. Le don dor-
gane ou de tissus par un
donneur vivant se fonde
sur le principe éthique
de la solidarité que
les hommes se doivent
entre eux, en particulier envers les plus vulnérables”. 11 releve
(pp- 11-12) qu™en ce qui concerne le respect des personnes,
le premier impératif est le consentement libre et éclairé du
donneur. Linformation communiquée joue un role crucial. Le
donneur doit étre informé le plus completement possible des condi-
tions de prélevement et des usages réservés a un don gratuit. Si, en
particulier dans le cas du don de tissus et de cellules, un usage im-
prévu se présente a la suite, il convient que le donneur soit informé
et consulté a nouveau” (mis en évidence dans lavis).

Le Comité insiste bien str, dans ses recommandations (n° 6
et 7,p. 13), sur 'importance du consentement: “le prélevement
d’un organe ou de tissus implique le consentement préalable, libre-
ment consenti, apres information compleéte et exprimé par écrit.
Ce consentement doit étre révocable a 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 aupres 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 role a jouer. Le
consentement éclairé, désintéressé et volontaire implique la com-
pétence du donneur potentiel. Le Comité préfere a ce point de vue
ne pas fixer d’age limite, mais faire référence a la capacité de dis-
cernement et de compréhension du donneur volontaire. La dépen-
dance éventuelle de celui-ci vis-a-vis de lentourage du receveur
potentiel est un élément que les médecins responsables ne peuvent
négliger. Laide d’un psychologue a ce niveau parait fondamentale”.

Léventualité d'un prélevement sur une personne incapable
était abordée (recommandation n° 8, pp. 13-14): “Au vu des
résultats nettement supérieurs obtenus avec des donneurs appa-
rentés, on peut admettre le prélevement de la moelle — organe régé-

“Quel poids accorder au respect de
I'autonomie par rapport au devoir du
médecin d’aider les personnes en danger?”

Rechtsleer / Doctrine

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 freres et sceurs, 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 lattention des Autorités compétentes sur la nécessité
d’émettre une réserve a larticle 20, § 2, de la Convention sur les
droits de 'homme et la biomédecine au cas ou la Belgique engage-
rait une procédure de signature ou de ratification. Les autres condi-
tions mentionnées dans
larticle 20 peuvent
étre reprises dans la loi
belge. Dans ce cas, le
consentement préalable
des tuteurs responsables
sera recueilli et Tavis de
l'incapable entendu; il
en sera tenu compte. Un
tel prélevement chez le
sujet incapable ne peut
cependant  senvisager
que dans des conditions strictes permettant de prévoir un résul-
tat thérapeutique de qualité. La compatibilité génétique doit étre

aussi complete que possible. Le receveur doit étre 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 particulierement
stricte si le prélevement 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 mémes caractéristiques
potentiellement favorables au succes thérapeutique, ils feront I'ob-
jet du prélevement de préférence a l'incapable. Le risque pour le
donneur doit étre faible, évalué par une mise au point médicale
détaillée” (mis en évidence dans l'avis).

Ces questions particulieres ont ete 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 ala loi du 13 juin 1986 relative au préleve-
ment et a la transplantation d’organes, déja cité, lequel est
précisément centré sur la problématique des donneurs vivants
incapables de consentir*. Comme on ’a indiqué, il est impos-
sible de résumer ici ce travail fouillé et pointu; on se conten-
tera d’en rappeler les conclusions et recommandations (pp.
104-109), qui procedent d’une analyse juridique et éthique
tres poussée, nourrie d'une abondante littérature.

Le Comité souligne d’emblée avec force que le don d’organe du
vivant peut poser des problemes médicaux, psychosociaux et
éthiques pour les donneurs qui ne se posent pas, ou dans des
proportions moindres, en cas de don post mortem. Il rejette una-
nimement, d'un point de vue éthique, les dispositions légales
actuelles relatives au prélevement d’organes chez des personnes

42. La commission restreinte ayant élaboré cet avis est actuellement chargée de préparer un avis subséquent sur une problématique
proche, portant sur le consentement au prélevement post mortem de matériel corporel humain destiné a des applications médicales
humaines ou a des fins de recherche scientifique. Il s'agira d’examiner la portée et la validité éthique de l'article 12 de la loi du
19 décembre 2008 relative a 'obtention et a I'utilisation de matériel corporel humain destiné a des applications médicales humai-
nes ou a des fins de recherche scientifique, lequel prévoit que les articles 10 a 14 de la loi du 13 juin 1986 sur le prélevement et
la transplantation d’organes — qui instaurent le systeme opting out en cas de prélevement d'un organe post mortem — s'appliquent
a tout prélevement apres le déces de matériel corporel, a quelque fin que ce soit. Sur la loi du 19 décembre 2008, voy. not. G. GENICOT,
Droit médical et biomédical, précité, pp. 742-761; S. Panis et N. van GELDER, De Wet Menselijk Lichaamsmateriaal van 19 december
2008: een grondige analyse, cette revue, 2010-2011, p. 217; S. StERckX et K. Van AsschE, The New Belgian Law on Biobanks: Some
Comments from an Ethical Perspective, Health Care Anal, 2011: 19 (3), p. 247.
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majeures vivantes qui, en raison de leur état mental, ne sont pas
capables d’exprimer leur volonté, étant donné que ce préleve-
ment est rendu possible alors méme qu'il expose le donneur a
un risque grave pour sa santé. Il insiste également unanimement
sur 'importance de l'article 8bis de la loi du 13 juin 1986, inséré
par la loi du 25 février 2007, qui prévoit que tout prélevement
sur des personnes vi-
vantes doit faire l'objet
d’une concertation plu-
ridisciplinaire préalable,
considérant que cette
précaution est d’une
particuliere pertinence
lorsquun prélevement
est envisagé chez une
personne qui, en rai-
son de son état mental,
n'est pas apte a mani-
fester sa volonté. Les modalités d’application de cette concerta-
tion pluridisciplinaire devraient a tout le moins étre d’urgence
précisées par un arrété royal.

Le prélevement dorgane chez des personnes majeures vivantes
incapables dexprimer leur volonté peut étre autorisé, mais des
conditions tres strictes doivent étre prévues®. Outre les condi-
tions légales déja prévues (la vie du receveur est en danger,
le don post mortem ne permet pas d’obtenir un résultat aussi
satisfaisant et le représentant légal doit donner son accord), il
faut considérer ce qui suit*: 1°) I'équipe médicale doit tacher
au maximum d’identifier les donneurs vivants capables qui pour-
raient étre compatibles, et ne doit envisager de faire appel a un
donneur incapable quen derniere analyse; 2°) il convient de vé-
rifier soigneusement, en faisant appel a un psychologue ou a un
psychiatre, les répercussions que le déces de la personne ayant
besoin de I'organe aurait sur le bien-étre du donneur incapable
potentiel (le prélevement nest admissible que s'il apparait que
ces effets seraient bien plus néfastes que l'atteinte corporelle, ce
qui suppose qu’il existe un lien tres fort entre le donneur et le
receveur); 3°) sila personne incapable d’exprimer sa volonté dis-
pose des capacités suffisantes pour donner son avis, il convient
de vérifier quel est cet avis et, si cette personne soppose au pré-

“La capacité partielle et progressive de
consentement doit étre recherchée et
respectée a chaque étape du traitement.”

levement d’organe, celui-ci ne peut avoir lieu; 4°) le représentant
légal du donneur potentiel, qui doit donner son accord, ne peut
pas étre le receveur potentiel. En outre, le receveur potentiel ne
peut pas étre un enfant, un parent ou le conjoint du représen-
tant légal du donneur potentiel; 5°) une commission pluridiscipli-
naire indépendante (nationale), dans laquelle siegent un expert en
médecine interne, un
expert juridique, un
expert en psycholo-
gie et un expert en
éthique, sassure que
les diverses conditions
sont remplies et rend
un avis écrit motive,
a bref délai; le dossier
est introduit aupres
de cette commission
par le représentant du
donneur potentiel incapable d’exprimer sa volonté ou par le
médecin; et 6°) sila commission visée au point précédent donne
un avis positif, la question est soumise a un juge de paix en vue
d’une décision définitive, selon une procédure durgence (dans
un souci de cohérence des compétences judiciaires, il parait pré-
férable que, si un magistrat doit étre saisi, il sagisse du juge de
paix; il importe cependant qu'il soit adéquatement formé dans
cette matiere tres spécifique).

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

Certains membres plaident pour que seul le prélevement de
moelle osseuse soit autorisé — parce que la moelle est régéné-
rable® — et uniquement dans certains cas strictement définis.
1ls considerent que les conditions suivantes doivent étre rem-
plies: il existe un lien solide (génétique et/ou affectif) entre
le donneur potentiel et le receveur potentiel; si le donneur
potentiel est agé d’au moins douze ans et si son état mental ne
I'empéche pas de donner son consentement, il doit marquer
lui-méme son accord (s'il refuse, le prélevement ne peut avoir
lieu; s’il accepte et si les parents refusent, I'avis de I'enfant de-

43. Certains membres ont défendu I'idée qu'une interdiction totale et inconditionnelle est la seule position acceptable d’un point de vue
éthique, la capacité d’exprimer sa volonté et le consentement étant des conditions essentielles pour procéder au prélevement
d’organe chez un donneur vivant. Sur les raisons conduisant a penser qu'une telle position est excessive, voy. K. VAN AssCHE,
S. STErCKX et G. Genicor, Living Organ Procurement from Mentally Incompetents: the Need for More Appopriate Guidelines,

Bioethics, 2012, a paraitre.

44. Etant précisé que certains membres admettent le prélevement d’organe chez des personnes majeures vivantes incapables d 'exprimer
leur volonté lorsque la majorité, mais pas nécessairement la totalité, des conditions citées sont remplies; il s'agit par exemple de consi-
dérer que seule la condition complémentaire 2° doit étre ajoutée a celles que la loi prévoit, ou que I'intervention de la commission
pluridisciplinaire indépendante présente les garanties suffisantes, sans qu'une autorisation préalable obligatoire du juge de paix

soit indiquée.

45. 1l faut souligner qu'il existe, depuis la loi du 19 décembre 2008 relative a 'obtention et a l'utilisation de matériel corporel humain
destiné a des applications médicales humaines ou a des fins de recherche scientifique, un probleme de cohérence législative en ce
qui concerne le prélevement et la transplantation de moelle osseuse; ceux-ci ne sont désormais plus régis par la loi du 13 juin
1986 mais par celle du 19 décembre 2008, étant donné qu’ils ne constituent pas des organes au sens de la loi du 13 juin 1986 (au
regard de la définition introduite dans cette législation par la loi du 19 décembre 2008). Néanmoins, étant donné le caractere ré-
générable de la moelle osseuse, il est parfois souligné, dans I'avis n° 50, que certaines conditions devraient également sappliquer a
elle; il serait du reste plus adéquat de faire entrer la moelle osseuse dans le champ d’application de la loi du 13 juin 1986, sous peine
de laisser lettre morte I'expression “organe qui peut se régénérer” qui apparait dans ce texte. On peut dailleurs relever que, dans
l'avis n° 42 du 16 avril 2007 relatif aux banques de sang de cordon ombilical, le Comité¢ indiquait déja (p. 37) que “par analogie, le
modele de la transplantation d’organe est adopté pour la transplantation de moelle osseuse”. En tout état de cause, il convient désormais
d’opérer une séparation nette entre les organes prélevés a des fins thérapeutiques, visés par la loi du 13 juin 1986, et les tissus et cellules
prélevés a quelque fin que ce soit ou les organes prélevés a des fins de recherche scientifique qui sont, eux, visés par la loi du 19 décembre
2008. Cette distinction des champs d’application respectifs des deux textes n'est toutefois pas toujours bien percue en pratique

(voy. les références citées supra note 42).
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vrait primer)*; si le donneur potentiel n'a pas encore atteint
I'age de douze ans, ou si son état mental 'empéche de donner
son consentement, ses parents (ou son tuteur) doivent don-
ner leur autorisation; le donneur doit toujours étre étroite-
ment associé a la procédure, quels que soient son age ou son
état mental, et doit pouvoir donner son avis.

D’autres membres estiment quoutre le prélevement de moelle
osseuse, aux conditions précitées, le prélevement d'un rein chez
un mineur d’age pourrait également étre admissible dans cer-
tains cas tres exceptionnels, pour autant que tout ou partie des
conditions suivantes soient respectées: le donneur et le receveur
forment une paire de vrais jumeaux; le donneur (s'il est agé
d’au moins douze ans — certains membres exigent qu'il soit agé
de douze ans au moins et soit a méme de donner son consen-
tement, apres avoir recu et compris I'information pertinente)
et/ou ses parents (ou son tuteur) s'il a moins de douze ans,
marquent leur accord préalable et de leur plein gré avec le
don de rein; n'entrent en ligne de compte comme receveurs
que les freres et sceurs avec qui le donneur potentiel a un lien
véritable, qui sont en danger de mort et pour qui il nexiste
ni organe compatible que l'on pourrait prélever sur une per-
sonne décédée ou sur un majeur vivant, ni d’autres possibilités
thérapeutiques; ces conditions sont vérifiées et confirmées par
une équipe de représentation du donneur pouvant se prévaloir
d’une expertise pédiatrique, et par une commission pluridis-
ciplinaire qui marque son accord avec le prélevement du rein.

La troisieme question posée au Comité portait sur le préleve-
ment d’organes post mortem et visait a déterminer sil est éthi-
quement justifié de supprimer la possibilité quun proche du défunt
puisse sopposer a un tel prélevement en exprimant son opposition
aupres du médecin (auquel cas cette opposition resterait subor-
donnée au souhait expressément exprimé de son vivant par
le défunt). Cela implique que, méme si le patient est mineur,
a défaut d’'opposition au prélevement apres le déces exprimée
explicitement de son vivant, les médecins ne sont désormais
plus contraints par la loi de demander l'avis des proches,
donc des parents. A cet égard, tous les membres du Comité esti-
ment que, selon les bonnes pratiques cliniques, il convient,
en l'absence de prise de position de la part du donneur, au
moins d’informer la famille ou les proches de la possibilité que
des organes soient prélevés. En effet, il n'est pas souhaitable
que la famille d’'un défunt soit confrontée a un acte médi-
cal “tacite” pratiqué sur la dépouille d’'un étre cher, méme
si, strictement parlant, la loi sous sa forme actuelle I'auto-
rise. Le Comité pense qu'il est de la plus grande importance
que le climat de transparence et de communication entre
le corps médical et les proches soit préservé au maximum.
Tous les membres du Comité estiment également qu'en cas
d’accord explicite préalable du donneur en vue du prélevement
d’organes, une simple information de la famille par I’équipe
médicale suffit; en d’autres termes, le souhait explicite du
défunt — il peut également s’agir d'un mineur d’age — doit
étre respecté, méme si sa famille s’y oppose.

En l'absence d’autorisation explicite du défunt en vue du pré-
levement d’organes, les avis different au sein du Comité
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quant a la question de savoir si, en plus d’informer la famille
et les proches, I'équipe médicale et les médecins respon-
sables doivent leur demander lautorisation de prélever des or-
ganes et éventuellement respecter leur refus. Selon certains
membres, il existe uniquement un devoir d’information de la
famille, que le défunt soit mineur ou majeur; il convient donc
simplement de porter de maniere claire a la connaissance
de la famille la raison pour laquelle des organes vont étre
prélevés, et pourquoi cet acte est autorisé, sans qu’il faille
tenir compte de 'opposition de la famille ou des proches au
prélevement (ce qui, selon les dispositions légales actuelles,
est parfaitement possible). D’autres membres, en revanche,
estiment qu'il est préférable de maintenir la pratique exis-
tante; selon eux, dans le cas de donneurs aussi bien mineurs
que majeurs, il est indiqué non seulement de fournir des
informations, mais aussi de continuer a demander explicite-
ment laccord en vue du prélevement d’organes et, en cas de
refus de la famille ou des proches, de respecter celui-ci. En-
fin, d’autres membres encore établissent une distinction selon
qu’il s'agit d'un donneur majeur ou mineur: si le donneur est
majeur, ils estiment que la communication d’informations
suffit; s'il est mineur, en revanche, ils considerent que des
informations doivent étre fournies, mais que 'autorisation
des parents est également nécessaire.

lll. Les interventions invasives en dépit de ’absence
de consentement

Comme on l'a déja souligné, le Comité attache une grande
importance a l'expression du consentement des personnes
vulnérables et au respect de leur volonté (I'avis n° 21 discuté
ci-dessous en est 'une des preuves éclatantes). Il observe par
exemple, proposant une approche fine de cette question déli-
cate dans l'avis n° 35 du 13 mars 2006 relatif a I'exception
thérapeutique (p. 8), que “dans les situations ot le patient nest
pas capable de recevoir l'information et de consentir de maniére
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 a 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 lindividu au groupe fa-
milial. Cette attitude parait 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”. 1l releve ensuite
(p. 9) l'une des raisons d’étre de I'indispensable écoute de la
parole des patients vulnérables: “La perception que le patient a
de son affection, de son pronostic et des possibilités thérapeutiques
a une importance considérable pour son acceptation de son état
de santé et pour son adhésion a la stratégie de soins. Une majorité
de patients ont la capacité de faire face aux évenements. S'ils sont
informés avec compétence et encadrés de maniere efficace, ils sont
capables danalyser et d’interpréter leur situation. Leur sang froid,
leur courage suscite méme, parfois, étonnement et admiration chez
les soignants. Un tel comportement se rencontre méme chez les su-

46. Certains, parmi ces membres, précisent que si le donneur potentiel n’a aucun lien génétique avec le receveur potentiel, les parents
(ou le tuteur) du donneur potentiel doivent toujours donner leur autorisation, méme si 'enfant est agé de plus de douze ans, et que
le consentement de I'enfant lui-méme n’est donc pas suffisant dans un tel cas.
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jets jeunes. Les enfants atteints d'une affection chronique peuvent
faire preuve d’une étonnante maturité™.

Il y a lieu, sous cet angle, d’aborder — chronologiquement
— la stérilisation des personnes handicapées mentales (1),
le traitement forcé dans le cadre d’une hospitalisation sous
contrainte (2) et I'inhibition de la croissance d’enfants trés
séverement handicapés mentalement (3).

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

Apres avoir défini le handicap mental (étiologie, manifesta-
tions, courants théoriques explicatifs, potentialités reproduc-
trices, impact des facteurs environnementaux, relationnels et
éducatifs), a distinguer des maladies mentales (pp. 2-4), cet
avis indique (p. 5) que la stérilisation “pratiquée sur des pet-
sonnes souffrant d’un handicap mental, la plupart du temps sur
des femmes, (...) nous oblige a nous interroger sur la qualité du
consentement éclairé de la personne concernée autant que sur la
capacité de ses éventuels tuteurs a se substituer a elle a 'occasion
de pareille demande”. Les motivations poursuivies tant par les
parents que par les institutions accueillant des adolescents
et/ou de jeunes adultes handicapés mentaux “peuvent se com-
prendre et parfois méme se justifier. Il n'empéche quelles nous
interpellent, tant sur le plan juridique que sur le plan éthique, et
exigent donc I¢laboration d'un cadre normatif qui garantit égale-
ment les droits fondamentaux des personnes retardées mentales”.

Sur le plan juridique, il est a nouveau plaidé pour une ap-
préciation soigneuse et in concreto; il appartient au médecin
“dévaluer consciencieusement la qualité du consentement éclairé
de la personne quant a cette intervention. Les personnes retardées
mentales ont effectivement bien souvent tendance a consentir aux
injonctions de leurs proches dont elles ne saisissent pas nécessaire-

ment la portée et les conséquences. Le statut d’incapacité juridique
nimplique (..) pas nécessairement que la personne handicapée
soit incapable de prendre des décisions qui la concernent. Dans
certains cas, elle peut, de fait, valablement consentir a sa stérilisa-
tion. La mise sous incapacité juridique ne permet donc pas, a elle
seule, de faire I'impasse sur le principe de consentement, a fortiori
lorsquiil sagit de supprimer la capacité reproductrice dautrui.
Toutefois, si le représentant légal de la personne handicapée s’y
oppose, celle-ci ne pourra étre pratiquée, méme dans ’hypothese
du consentement éclairé de l'intéressé. Lorsque la personne handi-
capée n'est pas mise sous un statut d’incapacité juridique et quelle
s'oppose a la demande de stérilisation introduite par un tiers, il ne
peut en aucun cas étre question d’y accéder, la personne handica-
pée étant sujet de droit a part entiere™®.

Sur le plan éthique, le Comité oberve (p. 8) qu”il sagit avant
tout d'évaluer les capacités de la personne handicapée a 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 problemes psychiques
et/ou psychiatriques associés (troubles de Thumeur, troubles du
comportement, troubles émotionnels et affectifs) qui justifient de
lincapacité a éduquer, plus que le retard mental en lui-méme.
Dans ces cas, il peut étre souhaitable d'aider la personne a prendre
conscience de ses limites pédagogiques et de la soutenir, le cas
échéant, dans une démarche de demande de stérilisation. Opérer
une stérilisation contre sa volonté ne se justifiera quexceptionnel-
lement. Lorsque la personne souffre d'un retard mental modéré
ou sévere ou lorsqu’il est établi que laffection est héréditaire et
que la personne handicapée est fertile et en risque de procréer, le
Comité est d'avis qu’il peut étre justifié de l'empecher de mettre un
enfant handicapé au monde si elle est personnellement incapable
d’en prendre la décision. Dans tous les cas, des regles de conduite
précises devront étre respectées”.

47. Des l'avis n° 2 du 7 juillet 1997 concernant la Convention du Conseil de I'Europe sur les Droits de 'Homme et la Biomédecine, le
Comité signale qu'il approuve, au titre des “constats consensuels” auxquels il est alors parvenu (p. 4), la facon dont ladite Convention
traite du consentement des incapables, qu'il s'agisse d’une intervention thérapeutique, d'une recherche dans le domaine de la santé
ou du prélevement d’organes et de tissus sur des donneurs vivants a des fins de transplantation: “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 retrouve cette
dimension transversale, sur un tout autre sujet, dans l'avis n° 45 du 19 janvier 2009 relatif aux banques de matériels corporels
humains destinés a la recherche (sous le titre “Eléments prélevés chez une personne incapable”, pp. 19-20): outre que le consentement
doit étre obtenu aupres du représentant légal ou du mandataire, tel qu'il est défini dans la loi sur les droits du patient, certains
membres souhaitent, “vu le caractere particulierement sensible des données collectées et des recherches effectuées, (..) que le consentement
du mandataire soit confirmé lorsque le sujet donneur devient capable, par exemple pour Uenfant a la majorité. D’autres insistent pour que la
collecte de matériel et de données chez ces patients incapables de donner un consentement éclairé soit limitée a des recherches relatives a des
pathologies qui ne se rencontrent pas chez le sujet capable ou qui ne peuvent étre effectuées sur du matériel fourni par celui-ci”.

48. On rappellera que, par la suite, la Cour de cassation a posé en régle, dans un tres important arrét du 14 décembre 2001 concer-
nant précisément une stérilisation de convenance quun médecin avait pris I'initiative de proposer a une dame sans recueillir le
consentement de son mari, “que toute personne jouit des droits de la personnalité, qui comprennent le droit a la vie et a l'intégrité physique;
(..) quen regle, le consentement nécessaire a la licéité d’un acte médical portant atteinte a I'intégrité physique d’une personne est celui de cette
seule personne; (..) quaucune disposition légale ne requiert le consentement d'un époux a une intervention tendant, méme sans nécessité
thérapeutique, a la stérilisation, fat-elle irréversible, de son épouse; que la circonstance que la décision prise par une femme de se soumettre
a pareille intervention sans laccord ou a l'insu de son mari puisse constituer un manquement aux devoirs respectifs des époux, voire une
cause de divorce, est sans incidence sur lappréciation de la faute imputée a ’homme de l'art qui a procédé a l'intervention”. Au regard de ces
principes, la cour d’appel de Liege est censurée pour ne pas avoir légalement justifié sa décision que le médecin avait commis une
faute en pratiquant sur sa patiente I'intervention chirurgicale de stérilisation tubaire litigieuse sans le consentement de son époux.
Approuvant ensuite I'arrét déféré pour avoir “consid(@ré) en substance que le médecin qui accomplit sans le consentement libre et éclairé
du patient un acte médical portant atteinte a lintégrité physique de celui-ci commet un acte illicite et que l'obligation qui s'impose a lui de
recueillir ce consentement, qui suppose qu’il donne au patient une information suffisante, est étrangere au contrat qui lie les parties”, et rap-
pelant que le médecin “a allégué devant la cour d'appel avoir recueilli le consentement libre et éclairé de la (patiente) avant de procéder a
Tintervention litigieuse”, la Cour de cassation décide, en substance, “que ce consentement et été de nature a oter tout caractere culpeux a
un acte relevant de lart de guérir et poursuivant un but curatif ou préventif d'ordre thérapeutique” et “que l'obligation du médecin d’informer
le patient sur Uintervention qu'il préconise sexplique par la nécessité qui simpose a lui de recueillir son consentement libre et éclairé avant de
pratiquer cette intervention”, pour en tirer des conséquences sur le terrain de la charge de la preuve dans le détail desquelles il serait
superflu d’entrer ici (Cass., 14 décembre 2001, Pas., 2001, 2129, concl. de M. le procureur général pu JarpiN, J.L.M.B., 2002, p. 532,
note Y.-H. LeLev et G. Genicor, J.T., 2002, p. 261, note C. Trouet, R.G.A.R., 2002, n° 13.494, R.G.D.C., 2002, p. 328, concl. de M.
le procureur général pu Jarpin, note C. TroUET, Cette revue, 2001-2002, p. 239, note J.-L. FAGNART).
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La question éthique est ensuite traitée de trois points de vue:
celui du parent potentiel souffrant de retard mental, celui de
l'enfant et celui de la société (pp. 8-12). Estimant que la stéri-
lisation de personnes handicapées incapables de donner leur
consentement éclairé a l'intervention se justifie dans certains
cas, tandis que la stérilisation d’office ou généralisée des per-
sonnes handicapées n'est en aucun cas acceptable, le Comité
formule, en substance, diverses recommandations (pp. 12-
17)*. Si la demande

de stérilisation émane

d’une personne retar-
dée mentale qui jouit
de tous ses droits, et si
le médecin l'estime ca-
pable de comprendre
Iimpact de linter-
vention, elle doit étre
traitée comme tout
autre adulte; si la
personne handicapée
refuse la stérilisation et si elle jouit de ses droits, il ne peut
étre question de l'exécuter. Si la stérilisation sapplique a des
personnes handicapées mentales incapables de juger de son
opportunité, elle oppose, sur un plan éthique, le droit de tout
un chacun de procréer au souci de l'entourage de ces per-
sonnes et de la société de voir naitre des enfants bien portants
dans de bonnes conditions éducatives et familiales, ainsi
quau droit de 'enfant de naitre dans ces mémes conditions.
Outre l'accord du tuteur (en cas d’incapacité juridique) et
l'avis d’'une équipe multidisciplinaire, le Comité estime que
la personne handicapée mentale, fut-elle juridiquement inca-
pable, reste cependant apte, dans bien des cas, a juger elle-
méme de l'opportunité d'une stérilisation, de sorte qu'il y a
lieu de distinguer 'incapacité justifiant la mesure juridique
de I'incapacité a décider d’une stérilisation.

Si la personne handicapée et juridiquement incapable est
cependant considérée apte a donner un avis éclairé, et si
elle soppose a une stérilisation, le Comité estime qu'il serait
contraire a I'éthique de I'y contraindre; si, en revanche, elle

consent a la stérilisation ou la demande, tant le tuteur que

“La capacité d’exprimer sa volonté est
un concept graduel, dont le degreé doit
étre appreécie avec le plus grand soin.”

Rechtsleer / Doctrine

I’équipe multidisciplinaire devront respecter au mieux ce
désir. Si la personne n'est pas apte a donner un avis éclairé
sur sa stérilisation, il va de soi que le médecin n'envisagera
cette intervention que s'il l'estime nécessaire; il doit alors
demander au préalable I'avis de I'équipe multidisciplinaire
a instituer, laquelle prend ici sa pleine signification. Par ail-
leurs, les autorités compétentes doivent veiller a instaurer des
formations a la sexualité et a la parentalité des jeunes handi-
capés mentaux, de fa-
con a promouvoir leur
participation éclairée
dans l'ensemble des
choix qu'ils seraient
amenés a faire, tant
en matiere de contra-
ception qu'en matiere
de relations sexuelles
et de parentalité.
Elles doivent égale-
ment pourvoir a l'aide
économique, sociale, culturelle et pédagogique des parents
handicapés mentaux afin de garantir le meilleur épanouis-
sement de leurs enfants dans leur famille d'origine. D'une
facon générale, “de par son caractere 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 empécher” (p. 16).

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

Cette étude, qui témoigne d'une grande noblesse d’inspi-
ration, décrypte soigneusement la loi du 26 juin 1990 sur
la protection de la personne des malades mentaux (pp. 10-
16). Quoiqu’il ne concerne somme toute qu'indirectement
le statut éthique des patients vulnérables — la matiere étant
dominée par des considérations d’ordre public et de santé
publique qui n'ont pas a étre développées ici —, cet avis recele
des développements particulierement pertinents™.

49. A T'instar de ce qui sera suggéré treize ans plus tard dans l'avis n° 50 relatif au prélevement d’organes (ainsi que dans l'avis n° 44 du
23 juin 2008 évoqué ci-apres), le Comité préconise qu'un avis sur le bien-fondé de la stérilisation soit donné par une équipe multidisci-
plinaire comprenant au minimum un médecin (ou un psychiatre ou pédopsychiatre), un travailleur ou un infirmier social, un pédago-
gue ou un psychologue, tous spécialisés en handicap mental et distincts des soignants de la personne concernée, et qui doit faire ap-
pel, le cas échéant, a des spécialistes en d’autres domaines. Le Comité précise que cette équipe “devra entendre la personne handicapée,
l'ensemble de son entourage (professionnels inclus et a fortiori son médecin traitant) ainsi que Iéventuel tiers demandeur de la stérilisation. Elle
sassurera du fait que la personne handicapée est accompagnée par une personne de confiance de son choix, qui la soutiendra moralement tout
au long de lexpertise et a loccasion de Iéventuelle intervention qui pourrait en résulter”, et qu'elle “devra prendre en considération le risque de
transmission génétique du handicap, la capacité de développement et 'éducabilité de la personne handicapée ainsi que sa capacité a éduquer un
enfant. Léquipe s'intéressera également aux qualités socio-pédagogiques de l'entourage de l'intéressé et a lattitude de celui-ci face a une procreé-
ation, ainsi quaux réseaux de professionnels sur lesquels il pourrait compter lors de la naissance d’un enfant. Lorsque la personne vit en couple,
Tavis de son partenaire est naturellement d’une importance primordiale, autant que son engagement pédagogique a légard d’enfants éventuels
avec un ou une partenaire handicapée) mental(e). Léquipe devra bien entendu également apprécier les risques médicaux d’une grossesse pour la
femme et les effets tératogenes sur lembryon 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-étre du feetus saverent étre des arguments en faveur d’une stérilisation” (p. 14).

50. A la fin de l'avis est abordée la question des “traitements contraceptifs forcés” dans le cadre d’une hospitalisation sous contrainte, ce
qui prolonge, sous un angle spécifique et d’une maniére nuancée, la réflexion conduite dans I'avis précité n° 8 du 14 septembre
1998, sur un plan juridique et d'un point de vue éthique (pp. 20-25). La grande particularité de la situation envisagée fait qu'il ne
parait pas nécessaire d’approfondir ce point, bien quelle place la vulnérabilité de la patiente considérée au centre du raisonnement:
“étant donné leur position vulnérable, les patients hospitalisés de force relevent, 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-a-vis du patient est grand” (p. 25).
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Discutant des “conditions de légitimité d’une hospitalisation sous
contrainte”, le Comité affirme que celle-ci “repose sur le devoir
social et médical de chercher a restituer au patient, autant que
possible, des capacités dautonomie 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, Clest toujours, directement ou indirectement, la préser-
vation, la restauration ou l'accroissement, chez le patient, d’une
capacité dautonomie affaiblie ou paralysée par un trouble psy-
chiatrique. Le traitement forcé ne se justifie donc qu'a 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. I sagit alors, face a la souffrance de patients
gravement atteints, et tout en mesurant les risques éventuels de
lintervention judiciaire et médicale, de mettre a leur service les
possibilités quoffre la médecine” (p. 4).

Une hospitalisation forcée suppose l'existence avérée d'un
trouble mental, notion essentielle puisquelle implique une
incapacité de consen-
tement éclairé; la psy-
chiatrie, a laquelle il
faut “éviter dassigner
(...) une fonction de pure
normalisation  sociale”,
doit parvenir a un
constat justifiant une
mesure de contrainte,
au terme d’un examen
mené de la facon la
plus approfondie et
scrupuleuse possible. En effet, “en l'absence de maladie mentale
avérée, méme la présence d’un réel et grave danger, pour soi ou pour
autrui ne justifie pas un traitement sous contrainte” (p. 14). Tel
peut étre le cas d’un danger menacant la personne elle-méme —
lequel doit, en I'absence de trouble mental avéré, se laisser dé-
terminer par l'exigence de respect de la liberté et de I'intégrité
propres de celle-ci; le Comité affirme ici qu™il est dangereux de
vouloir se substituer a autrui dans la prise en charge de son propre
destin: il y a la une limite, parfois dramatique, de la solidarité, a
quelque niveau qu’elle se situe: familiale, amicale, sociale” —ou d'un
danger menacant autrui (et, “en labsence de lien entre ce danger
et une “maladie mentale”, ce nest pas a la médecine qu'il sagit de
faire appel, mais aux structures sociales adéquates visant a la sécu-
rité réciproque des citoyens”, p. 15). En ce sens, la dangerosité du
malade pour lui-méme ou pour autrui, a laquelle le recours a
une hospitalisation forcée est subordonné, est une condition
supplémentaire mais non suffisante.

En outre, une telle hospitalisation “ne se justifie que dans la
mesure oil elle est le cadre d’'un traitement (@) adéquat par rapport
aux raisons de Uhospitalisation, 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 entraine, ne puisse étre 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, cest de soigner — et de soigher autant que
possible de facon a faire disparaitre les justifications de la mesure
de contrainte, c’est-a-dire non seulement faire disparaitre le dan-
ger actuel par la simple privation de liberté, mais aussi et surtout
traiter la maladie”. Si une guérison complete du patient n'est
pas envisageable, 'hospitalisation sous contrainte peut néan-
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“Les valeurs applicables au processus
décisionnel médical peuvent étre menacées
en présence de patients incapables.”

moins “se justifier si elle est la seule facon possible datténuer une
pathologie grave et de prévenir la dangerosité actuelle qui lui est
lice” (pp. 15-16).

Sur un plan plus général, le questionnement éthique est op-
portunément centré sur “la prudence face aux menaces pour
Tautonomie et lintégrité des patients, les limites du pouvoir démo-
cratique et de la médecine” (pp. 5-7) et la discussion vise a
éclairer la maniere optimale d”articuler le respect de Tautono-
mie et de lintégrité, a lassistance et a la contrainte”, le Comité
ayant notamment cherché “a identifier aussi rigoureusement
que possible les criteres qui permettent de déterminer dans quelles
situations le devoir de soigner l'emporte sur l'exigence de consente-
ment” et “a définir les moyens d'assurer 'équilibrage optimal, dans
ce type de cas, entre les différents principes éthiques pertinents:
sollicitude et respect, assistance et autonomie, intervention et inté-
grité”. Il souligne que “le devoir de soigner doit (...) étre accompa-
gné de la plus grande prudence possible, et se laisser questionner
en permanence par d’autres principes de méme rang que lui:
le principe du consen-
tement aux soins, celui
du respect de lintégrité
des patients, celui de
la distinction des insti-
tutions et des logiques
judiciaire d'une part, et
médicale d'autre part”.
Sagissant de lexi-
gence de consente-
ment, le Comité pro-
pose “de la comprendre
de facon large” et d’en expliciter le sens, étant évident que “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 a son traitement — un consente-
ment dont lexigence est un des principes les plus fondamentaux de
léthique médicale” et qu'il faut “considérer comme structurant en
permanence l'ensemble de la relation entre le patient, les soignants
et linstitution médicale” (p. 5; mise en évidence ajoutée).

Partant, “labsence de consentement constitue un probleme éthique
dans la mesure o 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”. Cest quen
effet — passage fort de I'avis — “le principe de consentement nest
pas une regle purement interne a la pratique médicale: il y traduit
les principes éthiques, juridiques et politiques les plus fondamen-
taux. En particulier, il est une des facons dont se concrétise, dans
le cadre de la pratique médicale, d'abord le principe d’autonomie
des personnes. Méme si tous les concepts invoqués ici font lobjet
d’interprétations plurielles, un tres large consensus considere
cette autonomie, entendue comme capacité et droit a disposer
de soi-méme, a étre soi-méme le sujet actif de son existence,
aussi bien dans les gestes du quotidien que dans les décisions et
orientations qui engagent de facon plus globale, comme une des
composantes essentielles de la dignité humaine” (pp. 5-6;
mise en évidence ajoutée). Lavis se penche ensuite sur “Iexi-
gence du respect de l'intégrité des personnes (qui) joue un role cen-
tral dans léthique médicale”, et dont 1" 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” — particulierement dans le contexte des soins
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psychiatriques et “alors méme que leur capacité de consentir au
traitement fait défaut au moment d’initier le traitement” (p. 6)°".

On peut encore lire, dans ce bel avis, que “la regle de fond de
la pratique médicale, impliquant le consentement et visant avant
tout, autant que possible, a respecter lintégrité du patient et a
restaurer son autonomie, reste la référence premiere qui oriente
dynamiquement lensemble du traitement, méme dans les cas oit
le patient est, au début et/ou sur certains points, incapable de fait
d’un consentement libre et éclairé”, et qu”il y a (presque) toujours
une capacité potentielle, partielle, progressive de consentement
chez le patient, qui doit étre recherchée et respectée scrupuleu-
sement a 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 concrétement 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), étant par ailleurs
joliment énoncé que nous parlons de patients qui ne sont que
“dépourvus partiellement de discernement — ou du moins pour-
vus d'un discernement inadéquat” (p. 21). Ce travail riche et
nuancé conduit le Comité a formuler onze recommandations
circonstanciées, dans le détail desquelles on s’autorisera a ne
pas pénétrer des lors quelles concrétisent les préceptes ici
reproduits (pp. 16-19).

3. U'inhibition de la croissance d’enfants trés sévéerement
handicapés mentalement: avis n° 44 du 23 juin 2008

Un sort particulier parait devoir étre réservé a cet avis, en rai-
son de la grande spécificité de la question posée, étroitement
liée au cas Ashley qui marqua les esprits en 2006™. La tres
grande sévérité du handicap de I'enfant dans une telle hypo-
these empéche radicalement d’envisager son association a
la prise de décision, mais ne fait évidemment pas obstacle
a ce que son bien-étre soit étroitement pris en considération
— du moins tel qu'il est alors permis de se le représenter, au
moyen probablement d’une combinaison des raisonnements
classiques fondés sur le best interests standard et la substituted

Rechtsleer / Doctrine

judgment doctrine>®. Lensemble de la problématique trés spé-
cifique ici examinée est du reste dominé par une appréciation
— par essence extérieure — des “meilleurs intéréts” de I'enfant
considéré. Au fil de la discussion, le Comité “est parvenu a un
large consensus” pour considérer qu™il y a lieu dopérer une dis-
tinction entre le traitement hormonal et les interventions chirur-
gicales™; celles-ci, qui “constituent des techniques invasives pré-
ventives (qui) protegent lenfant contre de possibles inconvénients
futurs”, “ne servent généralement pas l'intérét de l'enfant”, tandis
que “le traitement hormonal est en revanche la seule méthode
avec laquelle on peut obtenir 'inhibition de croissance. Cette inhi-
bition est axée sur la préservation ou l'amélioration du bien-étre
de lenfant pris individuellement. Il nexiste pas d'alternative moins
invasive a ce traitement” et, partant, “I'inhibition de croissance
hormonale peut étre acceptable dans certains cas” (pp. 14-19;
mis en évidence dans l’avis).

Pour ce faire, il fut ici procédé par une sorte d’induction:
apres avoir listé les justifications apportées au “traitement
d’Ashley”, les “arguments des adversaires” ont été recensés. Re-
levant a titre liminaire (p. 6) qu*“Ashley est de fait (et juridique-
ment) incapable dexprimer sa volonté, ce qui signifie que ses droits
sont exercés par 'intermédiaire de ses représentants, en lespece ses
parents”, 'avis présente “un apercu des principaux arguments qui
sopposent a la facon dont les parents d’Ashley ont exercé leur autori-
té et a la facon dont les médecins ont utilisé leurs compétences médi-
cales”, quil extrait de la littérature consultée et du discours des
experts entendus (pp. 6-8): violation de I'intégrité physique
de lenfant; méconnaissance de son intérét; non-pertinence
de 'intérét des soignants; incompatibilité avec la dignité hu-
maine; interruption d’un processus naturel; danger de la pente
glissante ou d’abus du traitement. Ces bases étant posées, cer-
taines “considérations éthiques sur le plan socio-politique concer-
nant le traitement d’Ashley” peuvent étre énoncées (p. 9), avant
que le “cadre juridique” ne mette logiquement 'accent sur le
“but thérapeutique du traitement et (le) consentement du patient”,
d’une part, et sur la “dignité humaine et (le) droit au respect de
lintégrité physique”, d’autre part (pp. 9-12). Sur ce dernier plan,
il est observé (p. 11) que “le droit supérieur au respect de I'inté-

51. La question des frontieres et des “limites de la médecine et du judiciaire”, avec les risques de brouillage des “frontieres du pouvoir et
celles du privé, caractéristiques de la démocratie”, et d’instrumentalisation de “la relation, la pratique et Uinstitution 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 assurément un aspect capital dans le cadre précis examiné dans cet avis, mais elle ne
pourra nous retenir ici. Reproduisons toutefois ce message lucide: “le recours croissant a la médecine, notamment psychiatrique, peut
sinscrire 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 étre tenté de faire appel a la toute-puissance
fantasmatiquement attribuée a la médecine comme si son role était de remédier aux risques, aux échecs, aux tensions, aux limites qui carac-
térisent le social et Phumain” (pp. 6-7). On peut conseiller, sur ces questions, le bel ouvrage collectif Nouvelles frontieres de la santé,
nouveaux roles et responsabilités du médecin, F. BELLvier et C. Nowiie (dir.), Dalloz, coll. Themes & Commentaires, 2006.

52.11 s'agissait du traitement d’une fillette de 6 ans et 7 mois, souffrant d’'un handicap mental tres sévere, qui montrait les premiers
signes de pubertas praecox. Ce traitement consistait, d’une part, en 'administration de fortes doses d’oestrogenes afin de stopper la
croissance de I'enfant — qui fut qualifiée de pillow angel — et, d’autre part, en une hystérectomie et en la suppression chirurgicale,
avant le début des traitements hormonaux, des glandes mammaires. En méme temps, une appendicectomie préventive a été effec-
tuée. Ce traitement, logiquement controversé, fut abondamment commenté; parmi de nombreuses ressources en ligne, voir http:/
en.wikipedia.org/wiki/Ashley_Treatment ainsi que le blog des parents d’Ashley, http:/www.pillowangel.org (acces le 14 février
2012). Ashley, née en 1997, a rapidement atteint sa taille et son poids définitifs (135 cm, 29 kg), ce qui représente une réduction
estimée de sa taille et de son poids potentiels de 20% et 40% respectivement.

5

(V8]

. Notons que la notion méme de handicap avait déja été abordée dans I'important avis n° 33 du 7 novembre 2005 relatif aux mo-

difications géniques somatiques et germinales a visées thérapeutiques et/ou mélioratives, mais sous un tout autre angle, celui de
Peugénisme et des thérapies géniques, qui ne nous retiendra pas ici.

5

>

2011, spéc. pp. 62-64.

. Sur les doctrines éthiques du substituted judgment, du best interests standard et du clear benefit standard, voy. not. I'avis n° 50 du 9 mai

55. 11 est ici relevé que “les arguments suivants sont plus particulierement invoqués afin de légitimer Uinhibition 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” a la puberté,
Pinhibition de croissance hormonale est un traitement accepté (...). Linhibition de croissance chez des enfants atteints d’un tres sévere handicap
mental constitue des lors lextension d’une pratique acceptée a d’autres cas” (p. 5).
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grité physique est un droit de la personnalité strictement personnel
et tout a 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 a lintervention de tiers dont le role est nécessairement déli-
cat et qui doivent faire preuve de mesure et de prudence” (mis en
évidence dans l'avis)®.

Lanalyse éthique se penche notamment sur les intéréts spé-
cifiques des personnes atteintes d'un grave handicap mental,
les sensations qu'elles peuvent éprouver, les aptitudes dont
elles peuvent malgré tout témoigner; ceci afin de déterminer
si un traitement chirurgical dépourvu de visée directement
thérapeutique peut parfois étre considéré comme étant dans
leur intérét. En effet, le Comité “n'exclut certainement pas les
traitements invasifs chez les personnes incapables d’exprimer leur
volonté et ayant un age mental de moins dun an. De maniere
générale, de telles interventions doivent viser un but légitime et
mettre en ceuvre des moyens proportionnels a celui-ci, si l'on ne
veut pas quil y ait violation de Tintégrité physique. C¥était, sans
que le principe soit explicitement formulé, lesprit 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, a condition quelles servent suffisamment lintérét de la
personne handicapée mentale” (pp. 14-15). Toutefois, “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 a leurs intéréts” (p. 16)°7.

Au terme de son cheminement, le Comité “déconseille les traite-
ments du type de celui d’Ashley comme directive générale pour le trai-
tement des enfants atteints d'un handicap mental tres sévere, notam-
ment parce que les avantages escomptés pour le/la patient(e) ne sont
pas proportionnels au caractere 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 extréme
prudence. Le Comité est opposé a la chirurgie préventive basée sur les
risques au sein de la population générale”. En revanche, “le Comité
admet que Tinhibition hormonale de la croissance peut étre justifiée
dans des situations exceptionnelles, qui doivent étre décidées au cas
par cas en fonction prioritairement dune appréciation soigneuse de
lintéret de l'enfant. La décision a ce sujet doit étre prise par une équipe
pluridisciplinaire. Lavis du comité d'éthique médicale hospitalier est a
cet égard tres 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 a ce que les parents, qui sont
les premiers garants du bien-étre de leur enfant, et les autres personnes
qui en ont la charge médico-sociale, recoivent suffisamment de soutien
et dencadrement de la société, afin de ne pas étre contraints davoir
recours a une solution médicale” (p. 19).

IV. Les situations de fin de vie

Limportance cruciale du consentement et de la liberté de la
volonté™® est, bien entendu, particulierement prégnante au
soir de l'existence, sujet qui a retenu l'attention du Comité
dans deux avis™. La particuliere vulnérabilité de la personne,
compliquant d’autant dans ce contexte I'exercice du principe
fondamental d’autonomie, y est soulignée®. Ils concernent —
cette fois en chronologie inversée — deux types de décisions
médicales de fin de vie: la mise en ceuvre d’'un code D.N.R.
(1) et l'arrét actif de la vie (2).

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

Ce bel avis, approfondi et nuancé, comporte — apres une “des-
cription de la notion” approchée (“évolution historique du concept
“Do not reanimate” (DNR)”, “définitions” et “mise en ceuvre par des
codes”, pp. 4-10), un cadrage juridique et déontologique® (pp.

56.La Convention ONU relative aux droits des personnes handicapées, conclue le 13 décembre 2006, signée par le Belgique le 30 mars

57.

58.

59.

60.

61.

2007 et entrée en vigueur au plan international le 3 mai 2008, est ensuite brievement analysée (pp. 12-13); c’est — tres logiquement
— la premiere occurrence de ce texte dans un avis du Comité.

Sagissant du traitement hormonal inhibant la croissance, auquel il est parfois recouru chez des mineurs capables — ce qui explique
que, “par analogie avec la pratique existante, Uinhibition de la croissance, avec les restrictions et les réserves qui lui sont applicables, peut
des lors étre appropriée dans le cas d’enfants souffrant d’un handicap mental profond” —, il est considéré comme acceptable dans certains
cas; mais “il faut soigneusement examiner si la décision est bien dans (I)intérét” de 'enfant et “la justification de U'inhibition de la croissance
hormonale doit en tout cas faire objet d’une décision au cas par cas. Le traitement peut étre recommandeé si certains risques pour la santé du/
de la patient(e) sont sensiblement plus importants que pour d’autres personnes d’une méme population” (pp. 16-17).

Voy. not., sur ce point, M. MarzaNoO, Je consens, donc je suis... Ethique de lautonomie, P.U.F., 2006; J. Proust, La nature de la volonté,
Gallimard, coll. Folio Essais, 2005. Voy. aussi Le consentement. Droit nouveau du patient ou imposture?, J.-P. Cavernt et R. Gori (dir.),
In Press, coll. Champs Libres, 2005.

Le tout premier avis du Comité, I'avis n° 1 du 12 mai 1997 concernant 'opportunité d'un reglement légal de I'euthanasie, nabordait
délibérément pas la problématique difficile des incapables dans ce cadre.

Voy. not. sur cette question G. Gexicor, Le grand age en droit médical: entre ombres et lumieres, in Le droit des seniors. Aspects civils,
sociaux et fiscaux, F. GeorGEs (dir.), Anthemis / Jeune Barreau de Liege, 2010, pp. 323-357. Relevons par ailleurs que, dans l'avis
n° 35 du 13 mars 2006 relatif a I'exception thérapeutique, déja cité, il est souligné (p. 9) que, “s’il est évident qu’une information claire
et complete 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”.

Lavis, étroitement calqué sur les prescrits déontologiques, reproduit plusieurs extraits des avis du Conseil national de I'Ordre des
médecins des 22 mars 2003, relatif aux soins palliatifs, a I'euthanasie et a d’autres décisions médicales concernant la fin de vie
(Bulletin du Conseil national, n° 100, juin 2003), et 27 septembre 2003, sur la mention “DNR” dans le dossier médical hospitalier
(Bulletin du Conseil national, n° 102, décembre 2003), a propos du “consentement du patient dament informé en temps opportun”,
ou de son représentant s'il est incapable. Le Conseil national note “qu’il a toujours été préconis¢, du point de vue de la déontologie
meédicale, d’associer autant que possible au processus de décision les proches parents du patient incapable de manifester sa vo-
lonté. Le reglement de cette représentation par la loi na rien changé a ce prescrit déontologique. 11 faut toutefois retenir que, tout
comme pourrait le faire le patient lui-méme, son mandataire peut s'opposer a une concertation avec les proches parents” (p. 16).

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

‘ ‘ Gezond TN 2004_book.indb 284

17/04/12 13:14‘ ‘



11-16) et une évocation de la pratique clinique des experts en-
tendus (pp. 17-18) — de pertinentes considérations relatives au
recueil du consentement et a I'exercice de 'autonomie dans ce
cadre particulier (pp. 19-20, sous le titre “Lexpression et le res-
pect de la volonté du patient ou de ses proches”)*. Elles partent du
principe qu”il faut respecter le droit de consentement du patient
capable dexprimer sa volonté, ou celui de ses proches dans le cas ou
il est incapable de l'exprimer”, dans la mesure ou “le législateur a
clairement décidé que le patient capable d'exprimer sa volonté a le
dernier mot en ce qui concerne la concertation a propos du traite-
ment. Le principe dautonomie du patient s'est substitué a la décision
unilatérale du médecin”.

Signe du caractere intrinsequement complexe des situations
de fin de vie, le Comité observe que, “bien que nombre de per-
sonnes considerent quil n’y a pas, éthiquement parlant, de différence
entre le fait de ne pas commencer un traitement et de larréter sil a
déja débuté, on sait dexpérience qu’il est généralement bien plus
difficile dexpliquer aun patient ou a ses proches qu'il est inutile, d’'un
point de vue médical, de poursuivre un traitement et de leur propo-
ser par conséquent de Larréter que de leur faire accepter de ne pas
lentamer”. Il ajoute que, “dans la réalité, il est sans doute rare que le
médecin traitant fournisse des informations concrétes sur une possi-
bilité de traitement alternatif qui n'a pas encore été mise en ceuvre,
s'il estime que ce traitement est inutile, médicalement parlant. Toute
nouvelle proposition du médecin peut entretenir illusion quil y a
encore moyen de tenter quelque chose et susciter un vain espoir”.

1l n'est évidemment pas perdu de vue qu”un grand nombre de
patients dont il est question dans cet avis sont incapables d’exprimer
leur volonté. Cest le cas tout particulierement du nouveau-né, mais
aussi de la plupart des incapables de droit, qui nont jamais eu la
possibilité dexprimer leur choix sur la qualité de vie qu’ils sou-
haitent ni sur les soins qu’ils sont préts a accepter”. Des lors que,
comme on l'a déja plusieurs fois relevé, “sur le plan clinique, la
capacité d’exprimer sa volonté est un concept graduel et le degré de
cette capacité doit étre apprécié avec le plus grand soin”, le Comité
préconise que, “dans de tels cas, 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 derniere 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-

Rechtsleer / Doctrine

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

Le Comité s'appuie par ailleurs sur le constat (p. 6) que “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 problemes particuliers du fait
d’une charge affective importante et de 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
daffections 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 déces n'est pas prévisible en termes de
jours, parfois méme de semaines ou de mois. Lattitude du patient,
de son entourage et, en dernier ressort, du médecin se base alors
essentiellement sur leur appréciation de la qualité de la (sur)vie et
sur les moyens thérapeutiques quelle implique de mettre en ceuvre.
Ces données sont encore plus subjectives que le pronostic du temps
de survie escompté et ceci ouvre le débat sur la notion de traitement
inutile et dacharnement thérapeutique qui en est la conséquence”.

D'ott les conclusions de I'avis (pp. 21-22): “Dans le cas de patients
atteints de maladies chroniques graves pour lesquelles il faut sattendre
a 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 a court et long terme. Ces patients ont
ainsi la possibilité de communiquer a leur médecin ou a 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 étre abordés. Une décision relative
a une limitation du traitement et a la non réanimation doit étre prise
lorsquune réanimation cardio-pulmonaire ou une autre intervention
spécifique, thérapeutique ou diagnostique, noffrent plus aucun avan-
tage thérapeutique au patient. La notion d’«absence davantage théra-
peutique» peut aussi bien viser linutilité complete du traitement sur le
plan médical (parce quil n’y a aucune chance raisonnable datteindre
un objectif physiologique donné), que le fait que le but visé soit dé-
nué de sens pour le patient” (mise en évidence ajoutée)®*.

62. La discussion éthique aborde également “I'information du patient ou de ses proches”, a combiner avec 1

e

autonomie professionnelle du

médecin et de I'équipe soignante” et, plus incidemment, le “point de vue économique” (pp. 18-19 et 20-21). Sur l'autonomie profession-
nelle du médecin, voy. la récente these de T. GorrIN, De professionele autonomie van de arts. De rechtspositie van de arts in de arts-

patiéntrelatie, Die Keure, coll. Medisch recht, 2011.

63. Lavis ajoute (p. 20): “Des situations dans lesquelles il faut prendre des décisions concernant des limitations de traitement se caractérisent
par une concertation intensive et réguliere entre I'équipe soignante et les proches du patient ou, plus rarement, le patient lui-méme. Dans la lit-
térature, on plaide unanimement en faveur d’un modele de concertation ou de participation dans lequel les proches sont impliqués de maniere
intensive dans les décisions de «DNR» a prendre. Un objectif supplémentaire vise clairement a préparer les proches a un travail de deuil et
léquipe 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 cest le médecin qui en assume la responsabilité finale”. Ceci fait écho, non
seulement a un leitmotiv que I'on retrouve au fil des travaux du Comité, mais aussi a ce qui devrait étre la pratique de terrain, selon
laquelle “les décisions de limitation ou de diminution de traitement ne sont pas prises par un seul médecin, mais a la suite d’'une concertation,
multidisciplinaire ou non, de tous les membres de I'équipe soignante. La stratégie de traitement et le contenu des codes «DNR» sont discutés,
si c’est possible, avec le patient lui-méme, et, si celui-ci est dans une situation d’incapacité de sexprimer, avec ses proches, le but de la discus-
sion étant d’arriver a un accord. Ce nest que si le patient manifeste par son attitude qu'il préfere ne pas savoir ou s’il n’y a pas d’interlocuteur
disponible qu'un code «DNR» sera appliqué sans que léquipe cherche a obtenir un tel accord”.

64. Cette pertinente distinction entre “Uinutilité complete du traitement sur le plan médical” et “le fait que le but visé soit dénué de sens pour le
patient” est explicitée plus haut (pp. 8-9): “Bien que les qualificatifs «inutile» ou «dénué de sens» soient parfois employés I'un pour lautre
pour parler d’un traitement, le Comité consultatif juge opportun d’établir une distinction entre les deux: le fait quun traitement a ou non un
sens se réfere davantage au point de vue du patient et a son univers de valeurs. C'est a lui ou a son représentant légal de déterminer siun trai-
tement a un sens ou non et s’il contribue a une meilleure qualité de sa vie ou rend celle-ci plus acceptable” (avis “examine(...) plus en détail
les situations dans lesquelles la perspective du soignant ne correspond pas a celle du patient ou de son représentant”).
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Des lors que “la législation actuelle comme les regles déonto-
logiques exigent que le patient (ou ses proches, s’il est incapable
d'exprimer sa volonté) soit informé de la décision médicale relative
a la limitation du traitement et a lattribution d’'un code «DNR» et
que sa volonté a cet égard soit respectée”, il se déduit que, “sur
le plan éthique, le médecin et léquipe 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 extrémement rares
ot il est impossible d’atteindre un consensus et ot l'acte médical
exigé ne présente aucune utilité médicale, le médecin ne peut étre
contraint a le poser mais a le devoir de veiller a la continuité de la
prise en charge du patient”.

Un point demeure, dans ce contexte, central: “Les médecins,
quils soient généralistes ou spécialistes, doivent oser prendre ini-
tiative de discuter en temps opportun et des que possible avec le
patient des possibilités de choix de soins terminaux. Cela suppose
une discussion sur le pronostic et 'évolution possible a long terme,
a un moment ot il est encore capable dexprimer sa volonté. Le
patient sera encouragé ou informé de lintéreét a rédiger une décla-
ration anticipée et a désigner un représentant” (p. 19).

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

Cet avis est I'un des rares — avec I'avis n° 14 du 10 décembre
2001 discuté ci-apres et I'avis n° 50 du 9 mai 2011 portant
sur lacceptabilité éthique du prélevement d’organes chez les

majeurs incapables et les mineurs — a concerner directement
et exclusivement les personnes “incapables dexprimer leur
volonté”. 11 est, bien str, antérieur a la loi du 28 mai 2002
relative a 'euthanasie; mais on sait que celle-ci ne vise que
le patient “majeur ou mineur émancipé¢, capable et conscient
au moment de sa demande” (article 3, § ler), que celle-ci soit
contemporaine de la prise de décision ou exprimée sous la
forme d’une déclaration anticipée consignant, “pour le cas
ou (le patient) ne pourrait plus manifester sa volonté, (...) sa
volonté quun médecin pratique une euthanasie si ce méde-
cin constate: qu’il est atteint d'une affection accidentelle ou
pathologique grave et incurable; qu'il est inconscient; et que
cette situation est irréversible selon I’état actuel de la science”
et désignant, le cas échéant, “une ou plusieurs personnes de
confiance majeures, classées par ordre de préférence, qui
mettent le médecin traitant au courant de la volonté du pa-
tient” (article 4, § ler)®.

Les réflexions énoncées dans ce texte demeurent ainsi tout a
fait pertinentes dans '’hypothese ou le législateur déciderait
d’étendre le champ d’application de la loi. Plusieurs propo-
sitions de loi existent s'agissant des mineurs®; la situation se
pose en termes différents, et sans doute plus aigus, en ce qui
concerne les majeurs incapables de fait, soit les personnes
démentes ou plongées dans un état d’inconscience prolongé
a la suite d’une atteinte grave et irréversible de leurs fonc-
tions cérébrales®. Signalons par ailleurs quune commission
restreinte du Comité travaille actuellement sur trois (autres)

65. Sur “la fin de vie choisie: I'euthanasie, I'assistance au suicide et les soins palliatifs”, voy. G. Genicor, Droit médical et biomédical,
Larcier, coll. de la Faculté de Droit de I'Université de Liege, 2010, pp. 634-674 (et spéc. pp. 658-672 sur le “cadre spécifique” de
la loi du 28 mai 2002), ainsi que la bibliographie citée pp. 627-628 et 634-637; du méme auteur, La maitrise du début et de la
fin de la vie, in Les droits de la personnalité, J.-L. Rencron (dir.), Bruylant, coll. Famille & Droit, 2009, p. 29, spéc. pp. 67-92. Voy.
aussi les travaux d’E. DELBEKE, publiés en particulier dans cette revue, et dont la these de doctorat intitulée Juridische aspecten van
zorgverlening aan het levenseinde a été soutenue a I'Université d’Anvers en novembre 2011.

66. Une premiere proposition, déposée au Sénat le 16 aott 2010 par MM. Dt Croo et consorts (n° 5-21/1), vise a modifier la loi en
ce qui concerne les mineurs, afin de permettre l'euthanasie si “le patient est une personne majeure et capable, ou une personne
mineure réputée capable de juger raisonnablement de ses intéréts, et qui est consciente au moment de sa demande”. S'il s'agit d’'un
mineur qui n'a pas encore atteint I’age de 16 ans et qui est réputé capable de juger raisonnablement de ses intéréts, le médecin
devrait demander I'autorisation des parents, du parent qui exerce l'autorité sur le mineur ou du tuteur, en plus de celle du mineur
lui-méme; s'il s'agit d’'un mineur qui a atteint 'age de 16 ans et qui est réputé capable de juger raisonnablement de ses intéréts, il
doit demander un avis non contraignant aux parents, au parent qui exerce l'autorité sur le mineur ou au tuteur, le mineur disposant
alors néanmoins du droit de décision final. Cette proposition fut prise en considération et envoyée en Commissions réunies de la
Justice et des Affaires sociales le 12 octobre 2010; elle n’a pas d’actualité plus récente a I’heure de rédaction.

Une autre proposition, déposée au Sénat le 23 septembre 2010 par Mme DerrAIGNE (n° 5-179/1), suggere d’étendre aux mineurs
agés de quinze ans et plus la possibilité de demander une euthanasie et d’en bénéficier. Larticle 3 de la loi du 28 mai 2002 (relatif
aux conditions et a la procédure) serait amendé en ce sens que pourrait demander I'euthanasie “le patient mineur agé de quinze
ans et plus (qui) dispose de la capacité de discernement et (qui) est conscient au moment de sa demande”, pourvu que “le médecin
(soit) d’avis que le déces interviendra manifestement a breve échéance”. Dans ce cas, deux autres médecins devraient étre consultés
“quant au caractere grave et incurable de l'affection” et le médecin devrait — outre s'assurer que le mineur a la “capacité de discer-
nement” et se trouve dans un “état de conscience au moment de sa demande” — “sentretenir de (la) demande avec les parents qui
ont l'autorité parentale, entourés d'une équipe pluridisciplinaire”, en vue de “les informer de la procédure et apres le déces, de tous
les aspects pratiques qui en découlent”. De méme, cette proposition fut prise en considération et envoyée en Commissions réunies
de la Justice et des Affaires sociales le 25 novembre 2010, et n’a pas d’actualité plus récente a I'heure de rédaction.

Enfin, une proposition déposée a la Chambre le 28 octobre 2010 par Mme VANLERBERGHE, M. LaNDUYT et Mme DetitceE (n® 53-
0496/001), visant elle aussi a compléter, en ce qui concerne les mineurs, la loi du 28 mai 2002, prévoit que, lorsque l'enfant n’a
pas la “faculté de discernement”, ses parents pourront demander l'euthanasie, tandis que s'il dispose de cette faculté, cest lui qui
formulera la demande. La décision d’accéder ou non a cette demande serait prise par une équipe médicale, en concertation avec
lenfant et ses parents. Cette proposition n'est pas limitée aux adolescents, mais appréhende également les décisions de fin de vie
pédiatriques ou néonatales; elle fut prise en considération et envoyée en Commission de la Justice le 18 novembre 2010, sans avoir a

nouveau d’autre actualité a ’heure de rédaction.

67. Voy. sur cette question G. Genicor, Le grand age en droit médical: entre ombres et lumieres, précité (note 60), spéc. pp. 338-345.
Une proposition de loi déposée a la Chambre le 28 octobre 2010 (n°® 53-0498/001), parallelement a la proposition n° 53-0496/001,
vise a modifier la loi du 28 mai 2002 afin de lever les restrictions qui empéchent ces personnes de faire une demande d’euthanasie;
elles auraient la possibilité de remplir une déclaration anticipée précisant le moment ou elles souhaitent que I'on procede a
larret actif de leur vie. Le texte vise a modifier I'article 4 de la loi, relatif a la déclaration anticipée, en remplacant I'exigence de
P'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 supprimant le délai de validité de cinq ans de la déclaration anticipée. Il entend en outre introduire l'obligation — en
l’absence de médecin désigné par le patient ou par sa personne de confiance —, pour le médecin qui refuse d’accéder a une demande
d’euthanasie, de communiquer le dossier médical a un autre médecin en vue d’assurer la continuité des soins.
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questions spécifiques qui se posent, neuf ans apres 'adoption
de la loi du 28 mai 2002°¢.

1l faut ici insister, dans la foulée de cet avis n® 9, sur ce que
la légitimité de l'arrét d'un traitement devenu inutile, parce
que la situation est sans issue, et celle d'un arrét actif de la
vie, sont bien entendu des questionnements intrinsequement
imbriqués 'un dans lautre. Le caractére non routinier mais
éminemment symbolique de pareilles décisions est au cceur
du débat. La simple possibilité d'une démarche rationnelle,
d’une analyse objective, napparait pas forcément d’évidence,
non plus que la démarcation, sur le plan éthique, entre latti-
tude qui consiste a “arréter ou ne pas entamer un traitement” ou
a “réaliser un arrét actif de la vie” (exercice ou non d’une mai-
trise médicale directe sur la vie de la personne, versus com-
munauté de résultat et d’intention), a ceci pres que “lorsque
lincapacité du patient se limite a la perte de ses facultés mentales
de facon irréversible, ne saccompagnant pas dune dégradation
physique qui permette d'anticiper une mort rapide, cette distinc-
tion est pertinente, méme aux yeux des membres qui n'en admet-
taient pas le principe”. Posée frontalement, la question est de
savoir s'il est éthiquement acceptable “de maintenir en vie une
personne qui avait expressément demandé que lon mette active-
ment fin a sa vie en cas de démence” (p. 4).

Le Comité commence par évoquer l'extréme complexité 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 souligne que “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-étre (et donc
le soulagement de la douleur), le confort; lautonomie (la liberté) et
la dignité”, et que ces valeurs peuvent “étre menacé(es) au cours
du processus décisionnel, en particulier quand il concerne des
patients incapables”. 1l propose ensuite certaines “définitions et
classifications” en ce qui concerne “les personnes incapables dex-
primer leur volonté”, en marquant — pour la premiere fois dans
ses travaux — la distinction entre “les personnes incapables de
droit et de fait” et en épinglant le difficile probleme de “Iévalua-

68. Ces questions ont été posées au Comité les 3 février 2011, 14 février 2011 et 14 avril 2011 par Mme ONKELINX, Ministre fédérale
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tion par le médecin de la capacité effective du patient” car celle-ci,
“en derniere instance”, repose sur lui et met en jeu une “exper-
tise” qui pourrait “se transforme(r) en prise de pouvoir indue”.
Pour juguler ce risque, “certains membres du Comité suggerent
(..) un processus décisionnel collégial (fondé sur “Iéthique de la dis-
cussion”)” (p. 6). Le poids conféré aux directives anticipées®
et I'importance “certes imparfaite, mais réelle tout de méme” de
I’éventuelle personne de confiance — méme si son role est par-
fois ambigu sur le plan éthique — sont mis en évidence dans le
“processus décisionnel” (pp. 10-11).

On sait que le tout premier avis du Comité (avis n° 1 du
12 mai 1997 concernant l'opportunité d’'un réglement lé-
gal de leuthanasie) avait “fait ressortir quatre propositions dis-
tinctes” sur cette question (pp. 2-3), dont on percoit sans mal
quelle ne saurait susciter de consensus. Il en va de méme dans
l'avis n° 9; la particularité de notre Comité étant de laisser
sexprimer, sans les quantifier ni les hiérarchiser, les diverses
positions qui se font jour parmi ses membres, on ne sera guere
étonné de retrouver ici “des divergences irréductibles” quant a
“la legitimité éthique de lacte de mettre fin a la vie dun patient
incapable d’exprimer sa volonté” (pp. 8-9; mis en évidence dans
l'avis)”, chaque “camp” fourbissant ses arguments. Demeurent
cependant, et cest heureux, de fermes points de consensus.
Ainsi est-il joliment relevé que “le médecin, a travers les gestes
qu'il pose et les attitudes qu'il adopte vis-a-vis de ceux qui sont dimi-
nués par la maladie ou le handicap, contribue a faconner l'image
que la société se fait de la dignité humaine. Cette responsabilité est
encore augmentée lorsqu'il sagit de malades en fin de vie. Il y a, des
lors, consensus pour condamner tout geste ou toute attitude pouvant
apparditre comme une forme de discrimination a légard des plus
vulnérables. D'autre part, on constate que laccord est unanime pour
condamner toute forme dacharnement thérapeutique et/ou de trai-
tement inutile (“futile”), et qu’il existe dans un grand nombre de cas
un tres large consensus autour de lattitude qui consiste a “laisser
mourir” le malade (méme incapable d’exprimer sa volonté) dont la
situation est sans issue” (p. 9).

Au-dela, “une distinction s'impose, au sujet des malades incapables
d’exprimer leur volonté, entre la situation ot le patient incapable

des affaires sociales et de la santé publique, et M. VANDEURZEN, Ministre flamand du bien-étre, de la santé publique et de la famille.
1l s'agira d’apprécier (selon I’état d’avancement des travaux lors de la rédaction de la présente contribution) si 1°) il est admissible
qu'un établissement de soins interdise 'euthanasie au nom d'une “clause de conscience institutionnelle” ou ajoute, réglementai-
rement, des conditions supplémentaires a celles que la loi prévoit, alors que la situation rencontrerait pourtant les criteres requis;
2°) il est judicieux de créer des cliniques spécialisées, ou des structures spécialisées dans les établissements de soins existants, en
vue de “faciliter les choses” aux personnes qui pourraient se voir refuser 'euthanasie dans I'institution ot ils se trouvent; 3°) il est
nécessaire ou opportun d’élargir le champ de la loi sur 'euthanasie a des personnes qui ne présentent pas une affection grave, in-
curable et sans issue. La commission restreinte a décidé de commencer par répondre aux deux premieres questions, lesquelles sont
directement en rapport avec les problemes éthiques posés par I'application de la loi telle qu'elle existe aujourd’hui. La troisieme
question, plus prospective, pourrait faire 'objet d’un avis ultérieur. Il a en effet semblé que — outre que I'interpellation parlemen-
taire a l'origine de cette troisieme question était basée sur une histoire clinique quelque peu déformée par la médiatisation qui lui
fut donnée et que, telle quelle, elle pourrait suggérer une interprétation erronée de la loi — celle-ci navait pas trait a I'application
de la loi mais a son potentiel élargissement, ce qui représente un débat plus vaste et placé sur un autre plan.

69. Voy. a ce propos les actes de la troisieme conférence bisannuelle du Comité, “Testaments de vie” et autres directives anticipées, A. VAN
ORSHOVEN et Y. ENGLERT (éd.), De Boeck Université, 2003. Voy. aussi . LutTE, Lexpression de la volonté en période de fin de vie,
in Actualités de droit familial et de droit médical. Les droits des personnes les plus faibles, E. Thiry (dir.), Bruylant, 2007, p. 45; H. Nvs,
Emerging legislation in Europe on the legal status of advance directives and medical decision-making with respect to an incom-
petent patient, Eur. J. Health Law, 1997, p. 179; H. Nvs et S. BLANCQUAERT, Privaatrechtelijke waarborgen voor de autonomie van
de wilsonbekwamen patiént bij het levenseinde, T.P.R., 2001, p. 2237. Le sujet est éminemment actuel, ainsi quen témoigne la
troisieme European Conference on Health Law tenue a Leuven en octobre 2011 sur le theme An Ageing Europe — Health Law Revisited,
lors de laquelle le statut et la régulation des advance directives tinrent une place centrale.

70. Les avis n° 1 et 9 ont été préparés au sein de la méme commission restreinte, le second étant logiquement vu comme le prolon-
gement du premier. Lavis n° 9 se conclut d’ailleurs par une “synthese des deux avis sur lopportunité d’une modification législative en
matiere deuthanasie et d'arret actif de la vie des personnes incapables d'exprimer leur volonté”, assortie d'un “tableau récapitulatif des
différentes positions prises dans les deux avis concernant la question: est-il éthiquement justifiable que l'ordre juridique légitime leuthanasie
(des personnes capables d’exprimer leur volonté) ou larrét 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
ot aucune volonté de la personne incapable ou aucune personne de
confiance ne peuvent étre 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
nont jamais été capables de faire connaitre leur volonté, comme
par exemple les nouveaux-nés, les jeunes enfants et les handicapés
mentaux profonds”. Cette distinction charpente le raisonne-
ment (pp. 10-12). Dans le cadre d’une éventuelle “reconnais-
sance légale de Tarret actif de la vie”, il est insisté sur ce que
“le médecin doit examiner la situation du patient en procédant
a un large dialogue qui inclura, outre la personne de confiance
ou les représentants légaux, ses proches et équipe soignante” et
souhaité que “le médecin confronté a une situation de fin de vie
a domicile, et qui nest pas en mesure de réunir les conditions d’un
tel dialogue, délib@ere) de la situation avec au moins deux autres
médecins”, méme si, en toute hypothese, “la responsabilité de
la décision par laquelle ce dialogue sachevera ne pese que sur le
médecin, et ne peut en aucun cas incomber aux proches et au per-
sonnel soignant” (p. 13)"". Une autre proposition préconise “la
régulation procédurale a priori de l'arrét actif de la vie demandé
par le patient dans une directive anticipée”, acte pouvant alors
étre “justifié (..) par un état de nécessité” mais ne devant faire
l'objet d’aucune “forme de reconnaissance légale” (p. 14)™.

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

Cet avis transversal concerne spécialement, on l'aura com-
pris, la maladie d’Alzheimer; il se situe dans le prolongement
de I'avis n° 9 qui vient d’étre évoqué, reprenant ses acquis et
les approfondissant sensiblement, sur le terrain tant réflexif
que proprement éthique, au vu notamment du spectre plus
large ouvert par la double question posée. 1l sagit une fois
encore d'un travail d'une telle densité qu’il serait illusoire
de prétendre en présenter substantiellement la teneur, sans
I’édulcorer et en maintenant cette contribution dans des
limites raisonnables; il est néanmoins évidemment néces-
saire d’en exposer ici les enseignements, qui tiendront lieu
de synthese du chemin parcouru. Ceux-ci sont rassemblés,
d’une maniere inhabituelle, dans une premiere partie intitu-
lée “Résumé et recommandations” (pp. 4-12) sur laquelle nous
nous concentrerons. Cest des lors a regret que nous ne ferons
quévoquer le contenu, tres riche et nuancé, des développe-
ments et de la discussion qui composent la seconde partie
et “sur lesquels reposent les recommandations proposées” (p. 4).

On y trouve une “délimitation clinique des pathologies atta-
chées” (démences, sénescence; progressivité, variété et varia-
bilité des troubles démentiels) et une présentation soignée

des “problemes éthiques généraux soulevés par la situation des
personnes atteintes de démence”; au titre des “valeurs éthiques”
a l'ceuvre, sont analysées “lautonomie comme source de la di-
gnité humaine”, “la notion de dignité partagée comme condition
de Téchange relationnel” et “la notion de dignité comme dimen-
sion transcendante”, avant qu'un retour soit opéré sur la valeur
éthique des directives anticipées concernant soit l'arrét actif
de la vie, soit les mesures médicales et sociales ordinaires,
soit 'administration des biens (pp. 13-20).

Lavis devait aborder deux questions bien distinctes mais inex-
tricablement liées. La premiere 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 Comité a “envisag(é) successivement les questions relatives a la
qualité de la vie des personnes atteintes de démence, la question des
traitements en fin de vie, le cout 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 étudiés le cadre du traitement — et no-
tamment le placement de la personne —, 'acharnement théra-
peutique, l'arrét des traitements et les demandes de fin de vie,
le cout de la prise en charge et, au titre du “consentement aux
soins des personnes atteintes de démence” — partant du constat
quen raison “de laffaiblissement de leurs capacités cognitives, et
par la de leur capacité dapporter un consentement éclairé aux soins
médicaux et sociaux que nécessite leur état”, il y a lieu “de chercher
a élargir leurs capacités de consentir, lorsque cela est possible”, le
législateur devant, a défaut, “prévoir comment se substituer a la
personne atteinte de démence tout en protégeant ses droits” (p. 24)
—, la maximisation des capacités au consentement, les solu-
tions juridiques actuelles face a I'incapacité de consentir aux
traitements et les moyens légaux a créer (directives anticipées
et représentant de la personne; quelques mois plus tard, les
lois des 28 mai 2002 et 22 aout 2002 relatives a l'euthanasie
et aux droits du patient répondaient en partie, mais en partie
seulement, a ce veew) (pp. 20-27).

La seconde question portait sur la “problématique de lexpéri-
mentation sur les personnes atteintes de démence”; on sera plus
bref sur cette question particuliere. A la description des “regles
existantes”, tant internationales que belges, fait suite une
“discussion éthique concernant le consentement” faisant interve-
nir “les regles générales de lexpérimentation” et les “problemes
éthiques propres a lexpérimentation sur des personnes atteintes de
démence”. Ceux-ci ont vu poindre des “opinions consensuelles”
— “certaines personnes atteintes de démence sont encore capables
de consentement”; lexpérimentation peut se justifier, méme en
l'absence de directives anticipées, “dans la situation oit les béné-
fices quion 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. La légitimité exceptionnelle d'un arrét actif de la vie d'un “patient (qui) n'a jamais eu a aucun moment de sa vie la capacité de rédiger
une directive anticipée ou de désigner une personne de confiance” est également envisagée, sur demande des représentants légaux, le
médecin ne pouvant “y procéder sans sétre assuré du consensus de la famille et de Iéquipe soignante quant a opportunité d’un tel acte”.
Ceci peut notamment viser les nouveaux-nés ou les jeunes enfants lourdement handicapés et condamnés.

72.Enfin, cela n’étonnera pas, certains pronent “le maintien pur et simple de Uinterdit légal de Uarrét actif de la vie chez les personnes inca-
pables”, tout comme “ils refusent dadmettre que lordre juridique belge légitime d’une quelconque facon, méme sous forme de procédure a
posteriori ou a priori, larrét actif de la vie” d’une maniere générale. Ces “partisans du maintien de Uinterdiction sont convaincus de ce que
seul linterdit assurera la protection des personnes les plus faibles au sein de la société” et estiment que “l'arret actif de la vie des personnes
incapables doit rester interdit en toutes circonstances”, car “l'interdit général portant sur Larrét actif de la vie des personnes incapables est en
effet une condition sine qua 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”. Le Comité n'est en effet pas parvenu a une
position unanime a propos de “la question de l'expérimentation
sur des personnes incapables souffrant de démence sans bénéfice
direct pour elles-mémes”, certains membres y étant favorables —
moyennant le respect de conditions restrictives, étroitement
corrélées aux problemes éthiques particuliers que souleve la
pathologie de ces personnes — et d’autres opposés; a I'intérieur
de ces deux tendances, il est distingué selon qu’il existe ou non
des directives anticipées, ce parametre apparaissant véritable-
ment crucial dans le cadre de cet avis, tout comme la fonction
et le role de “représentant de la personne” (pp. 9-12). Lanalyse
se complete de la présentation de “quelques aspects éthiques com-
plémentaires propres a lexpérimentation sur des personnes atteintes
de démence” (risque minimal et contrainte minimale; le béné-
fice pour la personne; les objectifs des recherches; 'environne-
ment des recherches; les aspects financiers), et enfin de breves
“considérations juridiques”, étant rappelé que nous nous situons
avant 'avenement de la loi du 7 mai 2004 relative aux expéri-
mentations sur la personne humaine (pp. 28-38)".

Ceest ici que le Comité a, avec pres de dix ans d’avance, fait
ceuvre de visionnaire juridique: soulignant I'inadéquation
des statuts juridiques classiques aux contours particuliers de
la relation de soin ou de recherche, il “estime que la loi devrait
innover en créant la fonction de “représentant de la personne”, qui
déciderait a la place de la personne atteinte de démence (dans) la
mesure ou état de celle-ci le nécessiterait. Idéalement ce représen-
tant de la personne devrait avoir étre désigné officiellement par la
personne elle-méme lorsquelle en était capable. A défaut il aurait
été désigné par le Juge de Paix” (p. 38). Or, le remplacement des
statuts d’incapacité existants par un statut global, inspiré de
l'administration provisoire et visant a respecter la dignité et a
favoriser 'autonomie des personnes ne pouvant (plus) prendre
en charge la gestion de leurs biens et de leur personne, est préci-
sément envisagé depuis plus de deux ans; I'aboutissement est
certainement proche™. Il s'agira d’instaurer un statut unique de
protection de la personne et/ou des biens par un administrateur
désigné par le juge de paix, a défaut de protection extrajudi-
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ciaire suffisante dans le cadre d’'un mandat conféré par la per-
sonne elle-méme lorsqu'elle le pouvait encore.

La protection s'organisera par un régime de représentation ou
d’assistance, selon les cas d’espece, avec une possibilité de
combiner les deux (assistance pour la personne et/ou repré-
sentation pour les biens — ou 'inverse —, assistance sur les
deux plans ou représentation sur les deux plans). Le role de
la personne de confiance est renforcé, ainsi que la partici-
pation de la personne vulnérable elle-méme. Les régimes de
minorité prolongée, d’interdiction et de conseil judiciaire
sont supprimés. Observons que, si une protection judiciaire
est organisée pour la personne, il est prévu que le juge de paix
énumerera expressément dans son ordonnance les actes pour les-
quels celle-ci conservera sa capacité ou deviendra incapable (futur
article 492-1 du Code civil). Le juge devra “se prononce(r) de
toute facon expressément sur la capacité de la personne protégée
(..) dexercer les droits du patient prévus dans la loi du 22 aout
2002 relative aux droits du patient; de consentir a une expérimen-
tation sur la personne humaine, conformément a larticle 6 de la
loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations sur la personne
humaine; de consentir a un prélevement dorganes sur des don-
neurs vivants, tel que visé a larticle 5 de la loi du 13 juin 1986
sur le prélevement et la transplantation d’organes; de consentir a
un prélevement dorganes sur un individu décédé, tel que visé a
larticle 10 de la loi du 13 juin 1986 sur le prélevement et la trans-
plantation d'organes” (futur article 492-2, § ler, alinéa 3, 13°,
14°, 15° et 16°, du Code civil). Le texte modifie également
larticle 14 de la loi relative aux droits du patient, en vue de
l'adapter au régime de représentation”. Il y aura encore beau-
coup a dire sur cette réforme capitale qui se profile, laquelle
sera indubitablement bénéfique sur de nombreux plans, sans
étre pour autant la panacée sur le terrain du droit (bio)médi-
cal auquel elle n'apparait pas pleinement adaptée.

Quelles sont des lors les conclusions et recommandations
du Comité relatives aux “démences, en tant que maladies dégé-
nératives irréversibles du cerveau survenant chez une personne

73. Au-dela de la problématique, bien entendu centrale, du consentement éclairé, qui “se heurte aux altérations cognitives” dont souffrent
les personnes atteintes de démence, I'avis énonce d’autres recommandations particulieres dans le cadre des expérimentations: im-
portance, “dans lévaluation des risques et des contraintes d’'une recherche, de ne pas sous-estimer les traumatismes psychologiques qu’elle peut
entrainer sur des personnes que la démence rend particulierement vulnérables™; nécessité de “veiller a ce que restent financées des recherches sur
les aspects relationnels et sociaux de ces maladies, aspects qui influencent fortement le bien-étre et la dignité des personnes atteintes de démence”,
“pour éviter quune compréhension trop exclusivement biologique des démences ne se développe chez les chercheurs, chez les soignants et dans
le public™; besoin de “vigilance des chercheurs” qui doivent assurer “un suivi tres soigneux des personnes soumises a une expérimentation” et
permettre a “toute personne souffrant de démence, placée en expérimentation, (de) se retirer a tout moment de la recherche si elle en manifeste,
meéme indirectement, le désir”; enfin, possibilité pour “les personnes atteintes de démence soumises a une expérimentation (...) de poursuivre
gratuitement les procédures ou la prise de produits testés qui se seraient révélés bénéfiques pour leur santé” (p. 11).

74. La réforme du droit des incapables majeurs, élaborée sur la base de la proposition de loi instaurant un statut de protection global
des personnes majeures incapables déposée par M. TERWINGEN et consorts a la Chambre le 11 janvier 2011 (n° 53-1009/001), a été
étudiée au sein de la Commission de la Justice durant la premiere moiti¢ de I'année 2011; I'avis du Conseil d’Etat a été remis le
8 novembre 2011 (n° 53-1009/003). Les principes posés par le Conseil de I’Europe “concernant les procurations permanentes et les
directives anticipées ayant trait a I'incapacité” (Recommandation CM/Rec (2009)11 du Comité des Ministres aux Etats membres,
adoptée le 9 décembre 2009, disponible sur le site http:/www.coe.int — acces le 14 février 2012), de méme que la loi francaise
n°® 2007-308 du 5 mars 2007 portant réforme de la protection juridique des majeurs, ont été, semble-t-il, une source d’inspiration
fructueuse a cet égard. Voy. Y.-H. LeLeU, La protection conventionnelle des personnes vulnérables, in Administration provisoire,
questions pratiques: gestion des avoirs financiers et conclusion de contrats, Y.-H. LeLeu (dir.), Anthemis, CUP, vol. 115, 2010, p. 227; G.
Genicor, Le grand age en droit médical: entre ombres et lumieres, in Le droit des seniors. Aspects civils, sociaux et fiscaux, F. GEORGES
(dir.), Anthemis / Jeune Barreau de Liege, 2010, pp. 338-345; J. FiEreNs et G. MaTHIEU, Les droits de la personnalité des personnes
mineures ou vulnérables, in Les droits de la personnalité, J.-L. RencHon (dir.), Bruylant, coll. Famille & Droit, 2009, p. 253.

75. Doc. Parl., n° 53-1009/001, pp. 87-89 et 136. Dans son avis précité, le Conseil d’Etat observe (p. 51) que ce n'est pas l'article 14 mais
Tlarticle 13 de la loi sur les droits du patient qu'il y a lieu de modifier. 11 ajoute que “le texte proposé ne traduit pas clairement (le)
mécanisme” selon lequel, “nonobstant la déclaration expresse d’incapacité prise par le juge de paix”, il serait permis “a la personne
protégée d’exercer elle-méme les droits prévus par la loi du 22 aott 2002 (...) si au moment ot une décision doit étre prise elle est
capable de manifester sa volonté”, mécanisme dans lequel, d’une part, “la capacité de la personne protégée sera appréciée par le
médecin et non par un juge” et, d’autre part, “en cas d’incapacité, la mesure de protection prise par le juge de paix sappliquera”.
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auparavant bien portante”, face au “probleme éthique le plus dif-
ficile que présentent les personnes atteintes de démence (soit) la
perte progressive de leur autonomie, cest-a-dire de leur capacité
a consentir aux traitements et mesures quon leur propose™ Ceci
pose la question de la “substitution au consentement: les direc-
tives anticipées et la désignation d’une personne de confiance”, en
distinguant selon “les différents objectifs que peuvent viser des
directives anticipées, et de la, les différentes fonctions attendues
de la personne de confiance” (p. 4). Sur ce point, les propo-
sitions du Comité — désignation par la personne elle-méme
accompagner la personne atteinte
de démence dans ses décisions, ou a prendre celles-ci a 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 mesure de son incapacité progressive — sont en phase avec
I’évolution, trop lente sans doute, de la loi. Procéder a une
comparaison point par point de ce que le Comité envisage ici
avec ce que permet la loi relative aux droits du patient, d’'une
part, et le futur probable régime de protection des incapables
majeurs, d’autre part, excéderait notre ambition.

d’'un représentant chargé d

Au titre des “mesures spéciales de protection que nécessite l'état
de démence”, le Comité propose, d’une part, des “mesures (..)
pour pallier le déficit de la capacité a consentir” et, d’autre part,
des “mesures générales concernant les soins et la qualité de vie des
personnes atteintes de démence” (pp. 6-8). Partant du constat
que “les personnes atteintes de démence voient leur autonomie
et leurs capacités décisionnelles diminuer progressivement sur des
laps de temps qui peuvent étre longs”, le Comité appelle avec
insistance de ses vceeux la mise en place d'un “arsenal juri-
dique (prévoyant) cette progressivité des situations d’incapacité a
décider de soins et de diverses questions concernant la qualité de
la vie”; c’est en partie chose faite puisque la désignation anti-
cipée d’une personne de confiance, point focal de l'avis, est
désormais possible, mais cela ne résout pas tout et, qui plus
est, n'est pas encore suffisamment entré dans les meeurs, pres
de dix ans pourtant apres les lois des 28 mai 2002 et 22 aout
2002. Sur ce point, I'avis va plus loin que ces textes puisqu'il
envisage quen l'absence de choix effectué par la personne
atteinte de démence lorsqu’elle en était encore capable, le juge
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 Comité
souligne quelle “nimplique aucune méfiance a priori envers les
protecteurs naturels de la personne atteinte de démence, et en par-
ticulier envers sa famille”, mais “vise a clarifier la situation de la
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personne atteinte de démence en identifiant clairement un interlo-
cuteur responsable de ces décisions”, tout en jugulant les conflits
pouvant survenir au sein de I'entourage familial.

En ce qui concerne “les soins et la qualité de vie”, le Comité
insiste sur le maintien d’une solidarité sociale envers les per-
sonnes démentes; sur le nécessaire effort de formation des
soignants visant a améliorer “les capacités a poser un diaghos-
tic de démence, la connaissance des facteurs neurophysiologiques,
psychologiques et sociaux qui influencent Iévolution de ces mala-
dies (et) évaluation des compétences décisionnelles dont disposent
encore les patients”; sur laccroissement de l'offre d’aides a
domicile, des possibilités d’hospitalisation de jour et d’hos-
pitalisation intermittente; sur l'amélioration des normes
d’encadrement et du financement des institutions appelées
a recevoir ces patients lorsque cela savere indispensable; et
sur la mise en place d’'un systeme souple, adapté a chaque
cas, permettant de meilleures mesures sociales (aides a domi-
cile, aides aux soins, aide a la gestion des biens, hébergement,
etc.), ainsi que le déploiement de “la compétence déquipes mul-
tidisciplinaires (..) pour aider les patients, les familles et les soi-
gnants a prendre les décisions adéquates”.

Enfin, et cest par la que se conclura ce large tour d’hori-
zon, le Comité encourage “la pratique des “cellules daide a la
réflexion éthique” issues des comités déthique existants”, mé-
thode qui permet aux médecins confrontés a des “décisions
médicales (..) difficiles dans U'évaluation des limites qui séparent
acharnement thérapeutique, traitements dit extraordinaires et
traitements banals” “de réunir rapidement quelques personnes
pour laider dans sa réflexion”. 11 est judicieusement précisé
que “cette cellule ne se substitue évidemment jamais au médecin
qui y fait appel, lequel garde l'entiere liberté et la responsabilité de
ses décisions” (pp. 7-8). Cette piste, toute de raison et d’humi-
lité, qui “pourrait utilement étre étendue hors des hopitaux, vers
les maisons de repos et les associations de généralistes”, souligne
I'interdépendance des savoirs et des compétences en matiere
éthique et se rapproche des appels a la pluridisciplinarité qui
émaillent nombre des avis ici disséqués. 1l sagit d'une idée
importante et potentiellement fertile, qui napparait pas avoir
été suffisamment exploitée jusqu’ici et mériterait d’étre réac-
tivée, tant elle est de nature a mettre en valeur 'apport de
chacun des professionnels concernés, au cceur de la relation
de soin et autour de celle-ci, a une ceuvre commune orientée,
tout simplement, vers le respect des patients fragiles et de
leur évidente dignité.
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