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T ant sur le plan juridique qu’éthique, le consentement du patient est un principe 
majeur du soin : « Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte 

tenu des informations et des préconisations qu’il lui fournit, les décisions concernant 
sa santé. Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le 
consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à 
tout moment » [1]. Cette autonomie du patient dans les décisions de soins qui le 
concernent a été renforcée par plusieurs lois successives : loi Kouchner de 2002 
relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé, loi Leonetti de 
2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie, et loi Clayes-Leonetti de 2016 
créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie [2].

La décision partagée entre professionnel de santé et patient est ainsi une règle pres-
crite par la loi : « Du monde de la décision pour le malade, les lois relatives aux droits 
des malades ont fait basculer le travail du médecin dans un monde où il doit, avec 
ses collègues, décider le patient à élire un protocole de soin (…). Décider l’autre de 
quelque chose plutôt que de décider quelque chose pour l’autre » [3]. Grâce à ces dis-
positions, le patient ne peut pas être réduit au statut d’objet de soin confié le temps 
de la maladie à un médecin qui aurait à prendre seul les décisions. Celles-ci doivent 
être prises en fonction des valeurs et des préférences du patient dans  l’histoire 
et le contexte qui sont les siens.

Le consentement du patient suscite des interrogations dans les situations où le 
patient est hors d’état d’exprimer sa volonté. Une telle situation peut résulter d’une 
situation aiguë (coma, état de choc, etc.), d’une perte des capacités cognitives dans 
le cadre de maladies neurodégénératives ou psychiatriques, ou de l’utilisation d’une 
sédation médicamenteuse. Ces situations relèvent de la question générale de la pro-
tection des majeurs n’ayant pas la capacité de consentir, dont les principes généraux 
ont été déterminés par la Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine, 
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dite convention d’Oviedo, dès 1997 [4]. Le premier principe est que toute interven-
tion médicale ne peut être effectuée sur une personne n’ayant pas la capacité de 
consentir qu’à deux conditions : pour son « bénéfice direct », avec « l’autorisation de 
son représentant, d’une autorité ou d’une personne ou instance désignée par la loi ». 
Le deuxième principe est que les souhaits précédemment exprimés par le patient au 
sujet d’une intervention médicale soient pris en compte. En France, deux outils définis 
légalement visent au respect de ces principes : le recours à la personne de confiance, 
et les directives anticipées spécifiquement pour les situations de fin de vie [2].

Dans le champ spécifique de la pédiatrie, le consentement de l’enfant doit être 
recherché quand il est en capacité de l’exprimer, mais, excepté dans quelques cas 
exceptionnels, aucun soin ne peut être prodigué sans l’accord des titulaires de 
l’autorité parentale. À l’inverse, l’arrêt ou la limitation des traitements pour éviter 
l’obstination déraisonnable reste une décision médicale. La loi ne prévoit pas de 
rédaction des directives anticipées ou la désignation d’une personne de confiance 
par un mineur. Les décisions difficiles devront donc être co-construites avec les 
parents dans l’intérêt premier de l’enfant.

◆◆ Personne de confiance
La personne de confiance a des missions clairement définies par la loi [5] : elle est 
l’intermédiaire privilégié pour porter le témoignage du patient hors d’état d’exprimer 
sa volonté pour toute intervention et investigation, mais aussi pour les décisions de 
limitation ou arrêt des traitements en l’absence de directives anticipées. Consultée 
en priorité et obligatoirement, son témoignage prévaut sur tous les autres avis non 
médicaux, notamment ceux de la famille ou des proches. Cela étant dit, son rôle 
est informatif, elle n’a pas de pouvoir de décision, et la loi n’oblige pas le médecin 
en charge du patient à se conformer à son témoignage. Son témoignage est une 
aide pour le médecin qui doit prendre la décision. Dans la pratique, il est difficile 
de décider contre la volonté exprimée par la personne de confiance, ou même la 
famille ou les proches. Un désaccord entre la personne de confiance et l’équipe de 
soins, dans les situations de limitation ou d’arrêt des thérapeutiques en réanimation 
par exemple, conduit la plupart des équipes à s’abstenir pour éviter les conflits et 
d’éventuelles poursuites judiciaires.

Sa désignation est un droit, ce n’est pas une obligation. Elle peut être désignée 
par toute personne majeure [6]. Elle peut être un parent, un proche ou un médecin 
traitant. Sa désignation est faite par écrit, possiblement sur papier libre, datée et 
signée. La personne de confiance doit préciser ses nom, prénom, coordonnées pour 
être joignable et doit cosigner le document. Si le patient a des difficultés pour écrire, 
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il peut demander à deux personnes d’attester par écrit que cette désignation est bien 
sa volonté. Elle est révocable à tout moment : le patient peut changer d’avis et/ou 
de personne de confiance en le précisant par écrit (ou par oral devant deux témoins 
qui l’attesteront). Elle peut être désignée à tout moment, que la personne soit en 
bonne santé, malade ou porteuse d’un handicap. Il est important que les soignants 
aient connaissance de cette personne de confiance désignée. Il est important égale-
ment que les proches du patient soient informés de cette désignation.

Si sa désignation doit être proposée pour toute prise en charge, elle ne doit pas 
devenir une formalité administrative obligatoire, ou venir se confondre avec la dési-
gnation d’une personne à prévenir. Un mode de désignation en lien avec l’équipe 
de soins doit permettre de l’inscrire dans la démarche de soin et de l’accompagner 
d’une explication claire des enjeux. En effet, c’est une lourde responsabilité, et 
il est essentiel qu’elle ait bien compris son rôle et donné son accord pour cette 
mission [7].

La désignation de la personne de confiance doit donc être pensée et actualisée 
régulièrement. De nombreuses interrogations méritent d’être soulevées : comment 
être certain de recueillir le témoignage de la volonté du patient plutôt que l’avis de 
la personne de confiance ? Comment être certain qu’aucun intérêt personnel n’in-
fluencera son témoignage ? Pendant combien de temps et dans quelles conditions le 
témoignage de la volonté confiée est-il valable ?

◆◆ Directives anticipées
Les directives anticipées expriment la volonté de la personne relative spécifiquement 
à sa fin de vie, en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de 
l’arrêt ou du refus de traitement ou d’acte médicaux [8]. Tant que le patient est en 
état d’exprimer sa volonté, ses directives anticipées ne sont pas consultées. Lorsque 
le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté, elles prévalent sur le témoignage de 
la personne de confiance. Elles sont opposables (la loi impose aux professionnels de 
santé de les respecter) avec deux exceptions :

• en cas d’urgence vitale, pendant le temps nécessaire à une évaluation complète 
de la situation ;

• lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement inappropriées ou 
non conformes à la situation médicale.

La reconnaissance des directives anticipées constitue à l’évidence un progrès dans 
la mesure où la personne peut évoquer par anticipation l’expression de sa volonté. 
La rédaction de directives anticipées est un droit et non une obligation. Elles 
peuvent être rédigées par toute personne majeure, pour le cas où elle serait un jour 
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hors d’état d’exprimer sa volonté [9], sur un formulaire ou sur simple papier daté 
et signé. Si le patient ne peut pas écrire, il peut demander à quelqu’un de le faire 
devant lui et devant deux témoins. L’un des deux témoins doit alors être la personne 
de confiance si le patient l’a désignée. Le patient choisit librement le lieu de dépôt 
de ses directives anticipées. Le patient peut les rédiger à n’importe quel moment 
de sa vie, qu’il soit en bonne santé, malade ou porteur d’un handicap. Elles sont 
valables sans limite de temps mais peuvent être modifiées partiellement, totalement 
ou être annulées à tout moment, par écrit nécessairement.

Les directives anticipées sont limitées au cas de la fin de vie. Pourtant le cas d’une 
personne hors d’état d’exprimer sa volonté est loin de se limiter à celui de la fin de 
vie. Pourquoi le patient ne pourrait-il donner des directives anticipées que dans le 
cadre de la fin de vie ? En effet, le patient ne devrait-il pas pouvoir les rédiger pour 
tous les cas de figure où il devrait consentir à un acte alors qu’il n’est pas en mesure 
de le faire ?

Les directives anticipées ont probablement des limites. Peut-on réellement anticiper 
les conditions, parler de sa mort prochaine ou lointaine lorsque la fin de sa vie est 
envisagée sans être une réalité proche ? : « L’objectivation de la mort à distance de 
sa propre mort est une abstraction, et pour tant de raisons cet exercice s’avère souvent 
impraticable » [10]. Peuvent-elles être stables dans le temps alors que l’état de santé et 
le contexte général évoluent ? Inutiles si elles sont imprécises, peuvent-elles être suf-
fisamment précises sans participer d’une protocolisation de la médecine ? Finalement, 
une personne en bonne santé peut-elle décrire en détail et à l’avance l’ensemble des 
situations qu’elle pourrait être amenée à vivre et l’ensemble des actes et traitements 
qu’elle pourrait être amenée à accepter ou à refuser ? Malgré ces limites, et même s’il 
est difficile pour chacun d’envisager sa fin de vie, la rédaction des directives antici-
pées peut être une opportunité d’y réfléchir et surtout l’occasion d’un dialogue avec 
ses proches ou avec son médecin traitant. Lorsqu’elles sont rédigées de façon précise 
par un patient qui connaît le pronostic de sa maladie et aidé par un professionnel 
de santé, elles sont d’une grande aide pour la prise de décision médicale en situation 
de fin de vie. Plus généralement, cette solution est très probablement insuffisante 
pour garantir l’autonomie des patients dans toutes les circonstances [11].

◆◆ Procédure collégiale
Dans le contexte spécifique des décisions en situation de fin de vie, la procédure col-
légiale est obligatoire et définie par voie réglementaire dans trois situations [12] :

• lors d’un processus décisionnel de limitation ou d’arrêt des thérapeutiques au 
titre du refus de l’obstination déraisonnable chez une personne hors d’état 
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 d’exprimer ses volontés ; que ce soit à la demande du praticien en charge, de la 
personne de confiance, de la famille ou des proches ;

• lors du processus décisionnel d’une sédation profonde et continue entraînant 
une altération de la conscience maintenue jusqu’au décès, que ce soit à l’issue 
d’une décision d’arrêt des traitements chez une personne hors d’état d’exprimer 
sa volonté, ou à la demande d’un patient en fin de vie [13] ;

• lors d’une décision de refus d’application des directives anticipées lorsque 
celles-ci apparaissent manifestement inappropriées ou non conformes à la situa-
tion chez un patient hors d’état d’exprimer ses volontés [9].

La personne de confiance, ou à défaut la famille ou l’un des proches, est informée 
de la décision, dès qu’elle a été prise, de mettre en œuvre une procédure collégiale. 
La procédure collégiale a lieu dans le respect des directives anticipées, et en leur 
absence après avoir recueilli auprès de la personne de confiance ou, à défaut, 
auprès de la famille ou de l’un des proches, le témoignage de la volonté exprimée 
par le patient. Elle prend la forme d’une concertation avec les membres présents 
de l’équipe de soins. Elle s’appuie sur l’avis d’au moins un médecin, appelé en 
qualité de consultant, qui dispose des connaissances, de l’expérience, du recul et 
de l’impartialité nécessaires pour apprécier la situation dans sa globalité, sans être 
nécessairement un spécialiste ou un expert de la question. Il ne doit exister aucun 
lien de nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. 
L’avis motivé d’un deuxième consultant est recueilli par ces médecins si l’un d’eux 
l’estime utile.

Le processus décisionnel est donc partagé entre les soignants, la personne de 
confiance, la famille, les proches. La qualité de la communication entre ces acteurs 
est donc essentielle. Les états d’anxiété, de dépression et l’éventuelle incompré-
hension des proches doivent être pris en compte [14-18]. Des stratégies visant à 
améliorer les relations entre ces acteurs ont été développées, comme des stratégies 
de communication proactives ou le recours à des tiers, animateurs professionnels de 
la communication [19-23]. À l’issue du processus décisionnel, la décision est médi-
cale. Si la loi met bien en place des dispositifs pour garantir le respect des volontés 
du patient, c’est le médecin en charge du patient qui porte la responsabilité de la 
décision [2]. Celle-ci est motivée et tracée dans le dossier médical. La personne de 
confiance, ou à défaut la famille ou les proches, est informée de la nature et des 
motifs de la décision.

Cette procédure comporte des points d’attention qui méritent d’être soulignés, entre 
autres : comment s’assurer de la qualité de la concertation de l’équipe de soin ? 
Comment s’assurer de l’impartialité du médecin appelé en qualité de consultant ? 
Comment ne pas confondre concertation, collégialité et consensus ?, etc.
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◆◆ Contexte de l’urgence
Dans les contextes cliniques où une décision doit être prise dans l’urgence, les dis-
positions législatives présentées sont probablement mal adaptées. La temporalité de 
l’urgence multiplie les inconnues et les incertitudes. Les patients se révèlent sou-
vent incapables de recevoir l’information, d’exprimer leur volonté, et par-là même 
de consentir aux soins. Le recueil des éléments nécessaires à la décision est souvent 
incomplet. La personne de confiance n’est souvent pas désignée ou difficile à joindre. 
Les directives anticipées sont souvent inexistantes ou indisponibles. La mise en place 
d’une procédure collégiale nécessite du temps. Le temps nécessaire à la maturation 
d’une décision est souvent trop court. Pourtant, plus une situation est urgente et 
nécessite la mise en œuvre de moyens techniques sophistiqués, plus le risque de faire 
abstraction de sa complexité est grand. Le risque est d’évaluer le patient à travers le 
seul prisme de sa problématique aiguë et d’oublier de prendre en compte la globalité 
de la personne dans sa dimension somatique, psychique, spirituelle, culturelle, sociale.

En pratique, il s’agit donc de réunir dans un minimum de temps, le maximum d’élé-
ments pour prendre la décision, dont les volontés éventuellement exprimées du 
patient lorsqu’il était en état de les exprimer (directives anticipées, personne de 
confiance, famille, proches). Une « réanimation d’attente » peut être entreprise 
pour permettre d’avoir le temps nécessaire au recueil de ces éléments. Dans ce 
contexte spécifique de l’urgence, les directives anticipées peuvent être suspendues. 
Cette disposition ne doit pas justifier un retour du paternalisme médical. Même dans 
 l’urgence, une telle décision impose une concertation.

◆◆ Particularités pédiatriques
La loi française impose au médecin d’obtenir l’autorisation parentale pour tout acte 
de soins sur un mineur [1]. Ce sont donc les détenteurs de l’autorité parentale qui 
décident pour l’enfant jusqu’à sa majorité. Lorsque le mineur est en âge de décider 
pour lui-même, une information doit lui être délivrée et son consentement recherché. 
Cependant ce dernier ne peut s’opposer aux soins, et parents et médecins doivent 
s’attacher à le convaincre de la nécessité de les pratiquer. La loi prévoit cependant des 
exceptions. Dans le cadre d’une grossesse, du traitement d’une toxicomanie ou du VIH, 
ou sur demande expresse de l’enfant, il est possible de ne pas informer les détenteurs 
de l’autorité parentale. De même, le mineur a le droit de refuser des soins qui ne sont 
pas indispensables pour sa santé, comme un don de moelle osseuse ou une participa-
tion à une recherche médicale. Il peut arriver que les parents refusent les soins. La loi 
prévoit que le médecin respecte la volonté des parents après les avoir informés des 
conséquences de leur choix. Le médecin peut, en revanche, procurer des soins sans 
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l’accord des titulaires de l’autorité parentale, s’il y a urgence pour préserver la santé de 
l’enfant. Il doit cependant s’attacher à rechercher cet accord. S’il n’y a pas d’urgence 
mais que les soins sont jugés indispensables, le médecin peut saisir le procureur de 
la République pour que des mesures éducatives soient prises. Dans le cas classique du 
refus de transfusion sanguine, lorsque celle-ci est indispensable, les mesures éduca-
tives peuvent consister à une levée transitoire de l’autorité parentale. Cette pratique 
maintenant bien connue des acteurs de santé qui y sont confrontés vise à éviter aux 
parents d’assumer une décision qui va contre leurs convictions. Mais cette mesure, qui 
peut paraître la plus simple pour les médecins confrontés à ces situations, ne doit pas 
devenir une solution systématique. Elle n’est pas toujours sans conséquences pour 
les parents ou la communauté de vie, et le fait d’être transfusé peut conduire à des 
troubles relationnels importants pour l’enfant et pour les parents. Il faut donc que 
cette mesure soit le dernier recours, lorsqu’elle est indispensable et après que toutes 
solutions alternatives aient été envisagées.

Si la loi est extrêmement claire sur la nécessité d’obtenir le consentement des déten-
teurs de l’autorité parentale pour pratiquer des soins à un enfant, les choses sont 
plus floues concernant la limitation ou l’arrêt des traitements en situation d’obs-
tination jugée déraisonnable. La loi sur la fin de vie se veut universelle. Elle ne 
différencie pas les personnes en fonction de leur âge, elle s’applique à tous. Mais les 
mineurs n’ont pas la possibilité de désigner une personne de confiance ni de rédiger 
des directives anticipées. Lorsqu’ils sont en âge de donner leur consentement, il est 
nécessaire d’essayer de le recueillir, comme celui de leurs parents. Pour les enfants 
plus jeunes, ce sont les parents qui font office de personne de confiance. Et comme 
pour celle-ci, le médecin est tenu de recueillir leur avis mais il n’est pas fait état 
dans le texte de consentement parental. Ainsi, contrairement à la mise en place 
des soins, la limitation ou l’arrêt de traitement ne requiert pas le consentement des 
parents. La décision doit donc être prise de façon collégiale comme pour les adultes 
hors d’état d’exprimer leur volonté, au décours d’une procédure collégiale.

Des recommandations sur la fin de vie de l’enfant ont été proposées par le Groupe 
Francophone de Réanimation et d’Urgences Pédiatriques [24]. Dans la grande majo-
rité des situations, la position des soignants est partagée et acceptée, ou en tout 
cas non contestée par les parents. Mais il arrive que ceux-ci ne reconnaissent pas le 
caractère déraisonnable des traitements de réanimation et s’opposent à une décision 
médicale d’arrêter des traitements. Sans doute de façon encore plus évidente que 
chez les adultes, il est difficile d’envisager d’appliquer de telles décisions alors que 
les titulaires de l’autorité parentale s’y opposent. Comment respecter l’intérêt pre-
mier de l’enfant sans déconsidérer la souffrance des parents qui risquent de perdre 
leur enfant ? Comment faire admettre à des parents que la poursuite de traitements 
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invasifs ne se justifie pas au regard d’un pronostic neurologique catastrophique ? 
Comment affirmer que, dans ces situations, le décès est préférable à une vie de 
handicap lourd ou une vie végétative ? Peut-on, doit-on convaincre que le décès est 
l’intérêt premier de l’enfant ? Il est impératif dans ces situations de ne pas imposer 
les décisions, de ne pas restreindre le champ des possibles, de donner du temps à la 
discussion, à l’écoute des parents, de leurs valeurs et de leurs convictions, dans l’ob-
jectif de définir avec eux un projet de vie pour l’enfant. S’ils souhaitent participer à 
la décision, il paraît indispensable de leur laisser une place. Les concepts de déci-
sion partagée ou de co-construction de la décision expriment bien cette interaction 
indispensable entre les soignants et les parents dans l’intérêt premier de l’enfant. 
Dans tous les cas, il sera plus facile de fixer des limites à la prise en charge plutôt 
que d’interrompre un traitement qui précipiterait un décès.

◆◆ Conclusion
Lorsqu’un patient est hors d’état d’exprimer ses volontés, des dispositifs doivent 
être déployés pour respecter au mieux les valeurs, les préférences, les volontés du 
patient. Même si ces dispositifs ont des limites, la recherche de directives antici-
pées, la consultation de la personne de confiance, de la famille et des proches sont 
des étapes essentielles du processus décisionnel. Au moins autant que leur contenu, 
la qualité de ces processus est primordiale pour rendre des décisions souvent com-
plexes et difficiles, légitimes et acceptables par tous, patients, proches et soignants.
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