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Les Hopitaux
A1 - PROFESSEUR TITULAIRE DU COLLEGE DE FRANCE 13
MANDEL Jean-Louis Chaire "Génétigue humaine" (a compter du 01.11.2003) Jle STRASBOURG
A2 - MEMBRE SENIOR A L'INSTITUT UNIVERSITAIRE DE FRANCE (l.U.F.)
BAHRAM Séiamak Immunologie biologique (01.10.2013 au 31.09.2018)
DOLLFUS Heléne Geénétigue clinique (01.10.2014 au 31.03.2019)

A3 - PROFESSEUR(E)S DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (PU-PH)

NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation S tion du Conseil National des Universités
ADAM Philippe NRP& - Pdle de I'Appareil locomateur 50.02 Chirurgie orthopédigue et raumatologique
POOD1 NCS - Service de chirurgie orthopédique et de Traumatologie / HP
AKLADIOS Cherif NRP& = Pdle de Gynecologie-Obstetrique 54.03 Gynecologie-Obstétrique ; gynecologie
P0O181 Ccs - Service de Gynecologie-Obstétriguel/ HP medicale

Option : Gynécologie-Obstétrique
ANDRES Emmanuel NRPG = Pdle de Médecine Inteme, Rhurnatologie, Nutrition, Endocrinologie, 53.01 Option: médecine Inteme
PO002 Diabétologie (MIRNED)
(64:] - Service de Médecine Interne, Diabéte et Maladies métaboliques /HC
ANHEIM Mathieu NRPG - Pdle Téte et Cou-CETD 43.01 Neurologie
P0O003 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
ARNAUD Laurent NRP& = Pdle MIRNED 50.01 Rhumatologie
P0186 NCS - Service de Rhumatologie / Hopital de Hautepierre
BACHELLIER Philippe RPO - Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de |a transplantation 53.02 Chirurgie générale
POO04 Ccs - Serv. de chirurgie générale, hépatigue etendocrinienne et Transplantation/ HP
BAHRAM Seiamak NRP& -« Péle de Biologie 4703 Immunologie (option biologigue)
P0O005 €S - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hopital Civil
Institut d'Hématologie et d'immunologie / Hapital Civil / Faculté
BALDAUF Jean-Jacques MRPG = Pdle de Gynécologie-Obstétrigue 54.03 Gyneécologie-Obstétrique ; gynécologie
PO00G NCS - Service de Gynécologie-Ohstetrique / Hopital de Hautepierre medicale
Option : Gynécologie-Obstétrique
BAUMERT Thomas NRP& - Pdle Hépato-digestif de I'H dpital Civil 52.01 Gastro-entérologie ; hépatologie
POOOT cu - Unité d'Heépatologie - Service d'H épato-Gastro-Enterologie / NHC Option : hépatologie
Mme BEAU-FALLER Michéle NRPA = Pdle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire {option biologigue)
M0007 { PO170 NCS - Lahoratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP
BEAUJEUX Remy NRPG - Pdle d'imagerie - CME / Activités transversales 43.02 Radiologie et imagerie médicale
PO00S Resp = Unité de Neurcoradiologie interventionnelle / H dpital de Hautepierre (option clinique)
BECMEUR Frangois RP3 = Pdle medico-chirurgical de Pediatrie 54.02 Chirurgie infantile
P000Y NCS - Service de Chirurgie Pédiatrigue / Hopital H autepierre
BERNA Fahrice NRPG = Pdle de Psychiatrie, Santé mentale et Addictologie 49.053 Psychiatrie d'adultes ; Addictologie
P0192 Cs - Service de Psychiatrie | / Hapital Civil Option : Psychiatrie d’Adultes
BERTSCHY Gilles NRPG = Pdle de Psychiatrie et de santé mentale 49.03 Psychiatrie d'adultes
PO013 Cs - Service de Psychiatrie || / Hapital Civil
BIERRY Guillaume NRP& - Pile dimagerie 43.02 Radiologie et Imagerie médicale
PO178 NCS - Service d'imagerie || - N euroradiologie-imagerie osteoarticulaire-Pediatrie / (optian clinigue)
Hépital Hautepierre
BILBAULT Pascal NRPG - Pdle d'Urgences / Réanimations medicales / CAP 48.02 Reanimation ; Médecine d’urgence
PO014 cs - Service des Urgences médico-chirurgicales Adultes / Hopital de Hautepierre Option : médecine d'urgence
BLANC Frederic NRPG - Pdle de Geénatrie 53.01 Medecine interne ; addictologie
P0213 NCS - Service de Medecine Interne - Gériatrie - Hdpital de la Robertsau Option : geriatrie et biologie du vieillis-
sement
BODIN Fréedenc NRPG - Pdle de Chirurgie Maxillo-faciale, morphologie et Dermatologie 50.04 Chirurgie Plastique, Reconstructrice et
PO187 NCS - Service de Chirurgie maxillo-faciale et réparatrice / Hdpital Civil Esthétique ; Brilologie

Mme BOEHM-BURGER Nelly NCS
PO016

= Institut d'Histologie / Faculté de Médecine

42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
(option hiologique)

BONNOMET Frangois NRPA - Pdle de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopedique et raumatologigque
PO017 Ccs - Service de Chirurgie orthopédigue et de Traumatologie / HP

BOURCIER Tristan NRPG  «Pdle de Spécialites médicales-Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie

PO018 NCS - Service d'Opthalmologie / Nouvel Hdpital Civil

BOURGIN Patrice NRPA = Pdle Téte et Cou- CETD 49.01  Neurologie

PO020 NCS - Service de Neurologie / Hopital Civil

Mme BRIGAND Cécile NRPG - Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie generale

PO022 NCS - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP

NHC = Nouvel Hopital Civil  HC =Hopital Civil  HP = Hopital de Hautepierre  PTM = Plateau technique de microbiologie



NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Si tion du Conseil National des Universités
BRUANT-RODIER Catherine NRP&  « Pdle de I'Appareil locomoteur 50.04 Option : chirurgie plastique,
P0023 cs - Service de Chirurgie Maxillo-faciale et réparatrice / HP reconstructrice et esthétique
Mme CAILLARD-OHLMANN NRP6  + Pdle de Spécialités médicales-Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
Eé‘ 7"'1'5 NCS - Service de Néphrologie-Transplantation /NHC
CASTELAIN Vincent NRP&  « Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoi 48.02 Réanimation
P0027 NCS - Service de Réanimation médicale / Hopital Hautepierre
CHAKFE Nabil NRP8  « Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vascu-
P0029 cs - Service de Chirurgie Vasculaire et de transplantation rénale / NHC laire / Option : chirurgie vasculaire
CHARLES Yann-Philippe NRP&  « Pdle de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
M0013/P0172 NCS - Service de Chirurgie du rachis / Chirurgie B /HC
Mme CHARLOUX Anne NRP6 -« Péle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
P0028 NCS - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
Mme CHARPIOT Anne NRP&  « Pdle Téte et Cou - CETD 55.01 Oto-rhino-laryngologie
P0030 NCS - Serv. d'Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
CHELLY Jameleddine NRP&  « Péle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
P0173 Ccs - Laboratoire de Diagnostic génétique / NHC
Mme CHENARD-NEU NRP&  « Pdle de Biologie 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
Marie-Pierre cs - Service de Pathologie / Hépital de Hautepierre (option biologique)
PO041
CLAVERT Philippe NRPS  « Péle de I'Appareil locomoteur 42.01  Anatomie (option clinique, orthopédie
PO044 cs - Centre de Chirurgie du Membre supérieur /HP traumatologique)
COLLANGE Olivier NRPG6  « Pdle d'Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 ési je-Ré H
PO193 NCS - Service d'Anesthésiologie-Réanimation Chirurgicale / NHC Médecine d'urgence (option Anesthésio-

logie-Réanimation - Type clinique)
CRIBIER Bernard NRP6  » Péle d'Urologie, Morphologie et Dermatologie 50.03 Dermato-Vénéréologie
P0045 Ccs - Service de Dermatologie / Hdpital Civil
DANION Jean-Marie NRP6  « Pdle de Psychiatrie et de santé mentale
P0046 NCS - Service de Psychiatrie 1 / Hépital Civil 49.03 Psychiatrie d'adultes
de BLAY de GAIX Frédéric RP& * Péle de Pathologie thoracique
P0048 CcS - Service de Pneumologie / Nouvel Hépital Civil 51.01 Pneumologie
de SEZE Jéréme NRP& < Péle Téte et Cou - CETD
P0057 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre 49.01 Neurologie
DEBRY Christian NRP& - Péle Téte et Cou - CETD
P0049 cs - Serv. d'Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP 55.01 Oto-rhino-laryngologie
DERUELLE Philippe NRPé6  + Pdle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrique; gynécologie
P0199 NCS - Service de Gynécologie-Obstétrique / Hopital de Hautepierre médicale: option gynécologie-obstétrique
DIEMUNSCH Pierre RP& « Péle d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-réanimation
P0051 cs - Service d'Anesthésie-Réanimation Chirurgicale / Hépital de Hautepierre (option clinique)
Mme DOLLFUS-WALTMANN NRP& - Pdle de Biologie 47.04 Génétique (type clinique)
Hélene cs - Service de Génétique Médicale / Hépital de Hautepierre
P0054
EHLINGER Matfhieu NRPS -« Péle de I'Appareil Locomoteur 50.02 Chirurgie Orthopédique et Traumatologique
P0188 NCS - Service de Chirurgie Orthopédique et de Traumatologie/Hopital de Hautepierre
Mme ENTZ-WERLE Natacha NRP&  « Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0059 NCS - Service de Pédiatrie Ill / Hopital de Hautepierre
Mme FACCA Sybille NRP&  « Péle de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0179 NCS - Service de la Main et des Nerfs périphériques / HP
Mme FAFI-KREMER Samira NRP6  « Pdle de Biologie 45.01 Bactériologie-Yirolodie ; Hygiéne Hospitaliére
P0060 CcS - Laboratoire (Institut) de Virologie / PTM HUS et Faculté Option Bactériologie-Virelogie biologiq
FALCOZ Pierre-Emmanuel NRP&  « Pdle de Pathologie thoracique 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
P0052 NCS - Service de Chirurgie Thoracique / Nouvel Hopital Civil
FORNECKER Luc-Matthieu NRP&  « Péle d'Oncolo-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
P0208 NCS - Service dhématologie et d'Oncologie / Hop. Hautepierre Option : Hématologie
GALLIX Benoit NCS * [HU - Institut Hospitalo-Universitaire - Hopital Civil 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0214
GANGI Afshin RP& + Péle d’Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
PO062 cs - Service d'lmagerie A interventionnelle / Nouvel Hépital Civil (option clinique)
GAUCHER David NRP&  « Pdle des Spécialités Médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
PO063 NCS - Service d'Ophtalmologie / Nouvel Hopital Civil
GENY Bernard NRP& * Péle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie (option biologique)
PO0B4 Ccs - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC
GEORG Yannick NRPé Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Chirurgie vasculaire ; médecine vascu-
P0200 NCS - Service de Chirurgie Vasculaire et de transplantation rénale / NHC laire / Option : chirurgie vasculaire
GICQUEL Philippe NRP&  « Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile
P0065 cs - Service de Chirurgie Pédiatrique / Hopital Hautepierre
GOICHOT Bernard RP6 * Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0066 Diabétologie (MIRNED) métaboliques
cs - Service de Médecine interne et de nutrition / HP

Mme GONZALEZ Maria NRP&  « Pdle de Santé publique et santé au travail 46.02 Médecine et santé au travail Travail
PO067 cs - Service de Pathologie Professionnelle et Médecine du Travail / HC




NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation S tion du Conseil National des Uni 2

GOTTENBERG Jacques-Eric NRP&  « Pdle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 50.01 Rhumatologie
P0068 Diabétologie (MIRNED)

cs - Service de Rhumatologie / Hépital Hautepierre
HANNEDOUCHE Thierry NRP6  « Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
P0071 cs - Service de Néphrologie - Dialyse / Nouvel Hépital Civil
HANSMANN Yves NRP& < Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 45.03 Option : Maladies infectieuses
P0072 cs - Service des Maladies infectieuses et tropicales / Nouvel Hépital Civil
Mme HELM S Julie NRP6  « Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoi 48.02 Médecine Intensive-Réanimation
MO0114 / P0209 NCS - Service de Réanimation Médicale / Nouvel Hépital Civil
HERBRECHT Raoul RP8 * Péle d’'Oncolo-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
PO0T4 NCS - Service dhématologie et d'Oncologie / Hop. Hautepierre
HIRSCH Edouard NRP&  « Pdle Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
PO075 NCS - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
IMPERIALE Alessio NRP&  « Pdle d'Imagerie
Po1o4 NCS - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hdpital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
ISNER-HOROBETI Marie-Eve » Péle de Médecine Physique et de Réadaptation 49.05 Médecine Physique et R éadaptation
P0189 - Institut Universitaire de Réadaptation / Clémenceau
JAULHAC Benoit NRP& * Péle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
P0078 CcsS - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté de Méd. gique)
Mme JEANDIDIER Nathalie NRP& * Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
P0079 Diabétologie (VIRNED) métaboliques

cs - Service d' Endocrinologie, diabéte et nutrition /HC
Mme JESEL-MOREL Laurence NRP&  « Pdle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0201 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
KALTENBACH Georges RP& * Péle de Gériatrie 53.01 Option : gériatrie et biologie du vieillis-
P0081 cs - Service de Médecine Interne - Gériatrie / Hépital de la Robertsau sement
KEMPF Jean-Francois RP& « Péle de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0083 &S - Centre de Chirurgie Orthopédique et de la Main-CCOM / lllkirch
Mme KESSLER Laurence NRP& * Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 54.04 Endocrinologie, diabéte et maladies
PO084 Diabétologie (MIRNED) métaboliques

NCS - Service d Endocrinologie, Diabéte, Nutrition et Addictologie / Méd. B / HC
KESSLER Romain NRPé&  « Péle de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie
P0085 NCS - Service de Pneumologie / Nouvel Hépital Clvil
KINDO Michel NRP6  + Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire
PO195 NCS - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hépital Civil 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
KOPFERSCHMITT Jacques NRP6 -« Pdle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoi 48.04 Thérapeutique (option clinique)
PO0S6 NCS - Service d'Urgences médico-chirurgicales adultes/Nouvel Hépital Civil
Mme KORGANOW Anne- NRP8  « Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03  Immunologie (option clinique)
Sophie cs - Service de Médecine Interne et d'Immunologie Clinique / NHC
P0087
KREMER Stéphane NRP&  « Pdle d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (option
M0038/ P0174 CcS - Service Imagerie 2 - Neuroradio Ostéoarticulaire - Pédiatrie / HP clinique)
KUHN Pierre NRPS  « Pdle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0175 NCS - Service de Néonatologie et Réanimation néonatale (Pédiatrie I1)

/ Hopital de Hautepierre

KURTZ Jean-Emmanuel NRP6  « Pdle d'Onco-Hématologie 47.02 Option : Cancérologie (clinique)
P0089 cs - Service dhématologie et d'Oncologie / Hopital Hautepierre
Mme LALANNE-TONGIO NRP&  « Péle de Psychiatrie, Santé mentale et Addictologie 49.03 Psychiatrie d'adultes ; Addictologie
Laurence NCS - Service de Psychiatrie | /Hépital Civil (Option : Addictologie)
P0202
LANG Hervé NRPé -« Pdle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie maxilloo  52.04 Urologie
P00S0 faciale, Morphologie et Dermatologie

NCS - Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hépital Civil
LAUGEL Vincent NRP&  « Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
P0092 cs - Service de Pédiatrie 1 / Hopital Hautepierre
LE MINOR Jean-Marie NRP&  « Pdle d'Imagerie 42.01 Anatomie
P0190 NCS - Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine

- Service de Neuroradiologie, d'imagerie Ostéoarticulaire et interventionnelle/
Hépital de Hautepierre

LIPSKER Dan NRP& -« Pdle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie maxilloo 50.03 Dermato-vénéréologie
PO0Y3 faciale, Morphologie et Dermatologie
NCS - Service de Dermatologie /H 6pital Civil
LIVERNEAUX Philippe NRP6  « Péle de I'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
PO0YA CcsS - Service de Chirurgie orthopédique et de la main /HP
MALOQUF Gabriel NRP&  « Péle d'Onco-hématologie 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0203 NCS - Service d'Hématologie et d’'Oncologie / Hopital de Hautepierre Option : Cancérologie
MARK Manuel NRP&  « Pdle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
PO0YS NCS - Laboratoire de Cytogénétique, Cytologie et Histologie quantitative / Hépital et de la reproduction (option biologique)
de Hautepierre
MARTIN Thierry NRP6  « Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)
PO0YY NCS - Service de Médecine Interne et d'Immunologie Clinique /f NHC
Mme MASCAUX Céline NRP6  « Péle de Pathologie thoracique 51.01 Pneumologie ; Addictologie

P0210 CcS - Service de Pneumologie / Nouvel Hépital Civil




NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation S tion du Conseil National des Universités
Mme MATHELIN Carole NRP&  « Péle de Gynécologie-Obstétrique é je- étri ; Gynécologie
PO101 NCS - Unité de Sénologie - Hopital Civil 54.03 Médicale
MAUVIEUX Laurent NRP6 * Péle d'Onco-Hématologie 47.01 Hématologie ; Transfusion
PO102 Ccs - Laboratoire d’Hématologie Biologique - Hépital de Hautepierre Option Hématologie Biologique
* Institut d’'Hématologie / Faculté de Médecine
MAZZUCOTELLI Jean-Philippe RP& * Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
PO103 cs - Service de Chirurgie Cardio-vasculaire / Nouvel Hépital Civil
MERTES Paul-Michel NRPS  « Péle d’Anesthésiologie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR 48.01 Option : Anesthésiologie-Réanimation
PO104 cs - Service d'Anesthésiologie-R éanimation chirurgicale / Nouvel Hépital Civil (type mixte)
MEYER Nicolas NRP&  + Péle de Santé publique et Santé au travail 46.04 Bi istiq Infe ique Médicale et Tech-
PO105 NCS - Laboratoire de Biostatistiques / Hépital Civil nologies de C: tion (option biologique)
* Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / Hépital Civil
MEZIANI Ferhat NRP&  + Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0106 NCS - Service de Réanimation Médicale / Nouvel Hépital Civil
MONASSIER Laurent NRP6é  + Péle de Pharmacie-pharmacologie 48.03 Option : Pharmacologie fondamentale
PO107 Ccs * Unité de Pharmacologie clinique / Nouvel Hépital Civil
MOREL Olivier NRPé  + Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
PO108 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
MOULIN Bruno NRP&  « Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 52.03 Néphrologie
PO100 CcS - Service de Néphrologie - Transplantation / Nouvel Hépital Civil
MUTTER Didier RP& » Péle Hépato-digestif de I'Hopital Civil 52.02 Chirurgie digestive
POIN Ccs - Service de Chirurgie Digestive / NHC
NAMER lzzie Jacques NRP6  « Pdle d'Imagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
PO112 Ccs - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire / Hautepierre / NHC
NOEL Georges « Centre Régional de Lutte Contre le Cancer Paul Strauss (par convention) 47.02 Cancérologie ; Radiothérapje
P0114 NCS - Département de radiothérapie Option Radiothérapie biologique
OHANA Mickael NRPé  « Pdle d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0211 Ccs - Serv. d'lmagerie B - Imagerie viscérale et cardio-vasculaire / NHC (option clinique)
OHLMANN Patrick NRP6  « Péle d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
PO115 Ccs - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
Mme OLLAND Anne NRPé  « Péle de Pathologie Thoracique 51.03 Chirurgie thoracique et cardio-vasculaire
PO204 NCS - Service de Chirurgie thoracique / Nouvel Hépital Civil
Mme PAILLARD Catherine NRP&  + Péle médico-chirurgicale de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
PO180 CcS - Service de Pédiatrie Il / Hopital de Hautepierre
PELACCIA Thierry NRP& « Péle d’Anesthésie / Réanimation chirurgicales / SAMU-SMUR 48.05 Réanimation ; Médecine d’urgence
P0205 NCS . Service SAMU/SMUR /HP Option : Médecine d'urgences
Mme PERRETTA Silvana NRPé  « Péle Hépato-digestif de I'Hépital Civil 52.02 Chirurgie digestive
PO117 NCS - Service dUrgence, de Chirurgie Générale et Endocrinienne / NHC
PESSAUX Patrick NRP6  « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de |a transplantation 53.02 Chirurgie Générale
PO118 NCS - Service d'Urgence, de Chirurgie Générale et Endocrinienne / NHC
PETIT Thierry « Centre Régional de Lutte Contre le Cancer - Paul Strauss (par convention) 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
PO119 CDp - Département de médecine oncologique Option : Cancérologie Clinique
PIVOT Xavier NRP&  » Centre Régional de Lutte Contre le Cancer - Paul Strauss (par convention) 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
P0O206 NCS - Département de médecine oncologique Option : Cancérologie Clinique
POTTECHER Julien NRP&  « Péle d’Anesthésie / Réanimations chirurgicales / SAMU-SMUR
PO181 NCS - Service d'Anesthésie et de Réanimation Chirurgicale /Hépital de Hautepierre 48.01 Anesthésiologie-réanimation ;
Médecine d'urgence (option clinique)
PRADIGNAC Alain NRP& * Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 44.04 Nutrition
P0123 NCS Diabétologie (MIRNED)
- Service de Médecine interne et nutrition / HP
PROUST Frangois NRP&  « Pdle Téte et Cou 49.02 Neurochirurgie
P0182 cs - Service de Neurochirurgie / Hépital de Hautepierre
Pr RAUL Jean-Sébastien NRPé  « Péle de Biologie 46.03 Médecine Légale et droit de |a santé
P0125 cs - Service de Médecine Légale, Consultation d'Urgences médico-judiciaires
et Laboratoire de Toxicologie / Faculté et NHC
* Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine
REIMUND Jean-Marie NRPé  « Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de |a transplantation 52.01 Option : Gastro-entérologie
P0126 NCS - Service d'Hépato-Gastro-Entérologie et d’Assistance Nutritive / HP
Pr RICCI Roméo NRPé -« Pdle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
PO127 NCS - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP
ROHR Serge NRP6  + Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie générale
PO128 csS - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP
Mme ROSSIGNOL-BERNARD NRPS  « Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.01 Pédiatrie
Sylvie cs - Service de Pédiatrie | / Hopital de Hautepierre
PO196
ROUL Gérald NRP&  + Pdle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.02 Cardiologie
P0129 NCS - Service de Cardiologie / Nouvel Hépital Civil
Mme RQOY Catherine NRPé  « Pdle d'Imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (opt clinique)
PO140 cs - Serv. d'Imagerie B - Imagerie viscérale et cardio-vasculaire /f NHC
SANANES Nicolas NRP& - Pdle de Gynécologie-Obstétrique 54.03 Gynécologie-Obstétrigue ; gynécologie
P0212 cs - Service de Gynécologie-Obstétriquel/ HP médicale

Option : Gynécologie-Obstétrique




NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
SAUDER Philippe NRP6  + Péle Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Reéanimation
P0142 cs - Service de Réanimation médicale / Nouvel Hépital Civil
SAUER Arnaud NRP6  + Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0183 NCS - Service d'Ophtalmologie / Nouvel Hépital Civil
SAULEAU Erik-André NRP6 « Pole de Santé publique et Santé au travail 46.04 Biostatiqtiques, Informatiqye médicale et
PO184 NCS - Laboratoire de Biostatistiques / Hopital Civil Technologies de Communication
« Biostatistiques et Informatique / Faculté de médecine / HC (option biologique)
SAUSSINE Christian RP6 « Pdle d'Urologie, Morphologie et Dermatologie 52.04 Urologie
P0143 cs - Service de Chirurgie Urologique / Nouvel Hopital Civil
Mme SCHATZ Claude RP6 « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 55.02 Ophtalmologie
P0147 Ccs - Service d’Ophtalmologie / Nouvel Hépital Civil
SCHNEIDER Francis RP6 + Pole Urgences - Réanimations médicales / Centre antipoison 48.02 Réanimation
P0144 cs - Service de Réanimation médicale / Hépital de Hautepierre
Mme SCHRODER Carmen NRP6 = Pdle de Psychiatrie et de santé mentale 49.04 Pédopsychiatrie ; Addictologie
P0185 cs - Service de Psychothérapie pour Enfants et Adolescents / Hépital Civil
SCHULTZ Philippe NRP6 * Pole Téte et Cou - CETD 56.01 Oto-rhino-laryngologie
P0145 NCsS - Serv. d'Oto-rhino-laryngologie et de Chirurgie cervico-faciale / HP
SERFATY Lawrence NRP6 - Pdle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 52.01 Gastro-entérologie ; Hépatologie ;
P0197 NCS - Service d'Hépato-Gastro-Entérologie et d'Assistance Nutritive / HP Addictologie
Option : Hépatologie
SIBILIA Jean NRP6 * Péle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 50.01 Rhumatologie
P0146 Diabétologie (MIRNED)
NCS - Service de Rhumatologie / Hopital Hautepierre
STEIB Jean-Paul NRP6  « Pole de |'Appareil locomoteur 50.02 Chirurgie orthopédique et traumatologique
P0149 Cs - Service de Chirurgie du rachis / Hopital de Hautepierre
STEPHAN Dominique NRP& = Pole d’activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Médecine vasculaire
P0150 cs - Service des Maladies vasculaires - HTA - Pharmacologie clinique / Nouvel
Hopital Civil
THAVEAU Fabien NRP6 * Pole d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire 51.04 Option : Chirurgie vasculaire
P0152 NCS - Service de Chirurgie vasculaire et de transplantation rénale / NHC
Mme TRANCHANT Christine NRPS  « Pole Téte et Cou - CETD 49.01 Neurologie
PO153 Ccs - Service de Neurologie / Hopital de Hautepierre
VEILLON Francis NRP6  « Pdle d'imagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale
P0155 cs - Service d'Imagerie 1 - Imagerie viscérale, ORL et mammaire / Hopital (option clinique)
Hautepierre
VELTEN Michel NRP6 -+ Pdle de Santé publique et Santé au travail 46.01 Epidémiologie, économie de la santé
P0156 NCS - Département de Santé Publique / Secteur 3 - Epidémiologie et Economie et prévention (option biologique)

de la Santé / Hopital Civil
+ Laboratoire d'Epidémiologie et de santé publique / HC / Fac de Médecine
Cs « Centre de Lutte contre le Cancer Paul Strauss - Serv. Epidémiologie et
de biostatistiques

VETTER Denis NRP6 - Pole de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie, 52.01 Option : Gastro-entérologie
PO157 NCS Diabétologie (MIRNED)
- Service de Médecine Interne, Diabéte et Maladies métaboliques/HC
VIDAILHET Pierre NRP6 - Péle de Psychiatrie et de santé mentale 49.03 Psychiatrie d'adultes
P0O158 NCS - Service de Psychiatrie | / Hopital Civil
VIVILLE Stéphane NRP6 - Pdle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
P0159 NCS - Laboratoire de Parasitologie et de Pathologies tropicales / Fac. de Médecine et de la reproduction (option biologique)
VOGEL Thomas NRP6  + Pole de Gériatrie 51.01  Option : Gériatrie et biologie du vieillissement
P0160 cs - Service de soins de suite et réadaptations gériatriques / Hopital de la Robertsau
WEBER Jean-Christophe Pierre  NRP6  « Pdle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 53.01 Option : Médecine Interne
P0162 Ccs - Service de Médecine Interne / Nouvel Hépital Civil
WOLF Philippe NRPS  « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation 53.02 Chirurgie générale
P0207 NCS - Service de Chirurgie Générale et de Transplantations multiorganes / HP
- Coordonnateur des activités de prélevements et transplantations des HU
Mme WOLFF Valérie NRP6 < Pole Téte et Cou 49.01  Neurologie
P0001 NCS - Unité Neurovasculaire / Hopital de Hautepierre

HC : Hopital Civil - HP : Hopital de Hautepierre - NHC : Nouvel Hépital Civil

*: CS (Chef de service) ou NCS (Non Chef de service hospitalier) Cspi : Chef de service par intérim CSp : Chef de service provisoire (un an)
CU : Chef d'unité fonctionnelle
P6 : Pole RP6 (Responsable de Pdle) ou NRP& (Non Responsable de Pole)
Cons. : Consultanat hospitalier (poursuite des fonctions hospitalieres sans chefferie de service) Dir : Directeur
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(1) En surnombre universitaire jusqu'au 31.08.20
3 (7) Consultant hospitalier (pour un an) éventuellement renouvelable --> 31.08.2017
(5) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2019 (8) Consultant hospitalier (pour une 2éme année) —> 31.08.2017
(6) En surnombre universitaire jusqu’au 31.08.2017 (9) Consultant hospitalier (pour une 3éme année) --> 31.08.2017




NOM et Prénoms

cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation S tion du Conseil National des Uni

A4 - PROFESSEUR ASSOCIE DES UNIVERSITES

HABERSETZER Francois

CALVEL Laurent

SALVAT Eric

cs Péle Hépato-digestif 4190 52.01 Gastro-Entérologie
Service de Gastro-Entérologie - NHC

NRPS  Pdle Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 46.05 Médecine palliative
Ccs Service de Soins palliatifs / NHC

Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur




|M0128| B1 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS (MCU-PH)

NOM et Prénoms cs* Services Hospitaliers ou Institut / Localisation Sous-section du Conseil National des Universités
AGIN Arnaud « Péle d’'lmagerie
MO001 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hopital de Hautepierre 43.01 Biophysique et Médecine nucléaire
Mme ANTAL Maria Cristina « Péle de Biologie 42.02 Histologie, Embryologie et Cytogénétique
MO003 - Service de Pathologie /Hautepierre (option biologique)
« Faculté de Médecine / Institut d'Histologie
Mme ANTONI Delphine « Centre de lutte contre le cancer Paul Strauss 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
M0109
ARGEM Xavie 4503 Matadiesinfecti Maindiesironical
o442 (En disponibilité) Option-- Matadh foeti
Mme AYME-DIETRICH Estelle « Péle de Parmacologie 48.03 Phamnacologie fondamentale ; phar-
M0117 - Unité de Pharmacologie clinique / Faculté de Médecine 1 logie clinique ; addictologi
Option : pharmacologie fondamentale
Mme BARNIG Cindy  Péle de Pathologie thoracique 44.02 Physiologie
M0110 - Service de Physiologie et d’Explorations Fonctionnelles / NHC
Mme BIANCALANA Valérie « Péle de Biologie
M0008 - Laboratoire de Diagnostic Génétique / Nouvel Hépital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
BLONDET Cyrille « Péle d'lmagerie
M0091 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hépital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
(option clinique)
BONNEMAINS Laurent « Péle d'activité médico-chirurgicale Cardio-vasculaire ot p 8
M0099 - Service de Chirurgie cardio-vasculaire / Nouvel Hépital Civil 54.01 Pédiatrie
BOUSIGES Olivier « Péle de Biologie
MO092 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
CARAPITO Raphaél « Péle de Biologie
M0113 - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hépital Civil 47.03 Immunologie
CAZZATO Roberto « Péle d’'lmagerie 43.02 Radiologie et imagerie médicale (option
MO118 - Service d'Imagerie A interventionnelle /NHC clinique)
Mme CEBULA Héléne « Péle Téte-Cou 49.02 Neurochirurgie
M0124 - Service de Neurochirurgie / HP
CERALINE Jocelyn « Péle d'Oncologie et d'Hématologie
M0012 - Service d’Oncologie et d’Hématologie / HP 47.02 Cancérologie ; Radiothérapie
(option biologique)
CHOQUET Philippe * Péle d'Imagerie
MO0014 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire / HP 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
COLLONGUES Nicolas « Péle Téte et Cou-CETD 49.01 Neurologie
MO0016 - Centre d'Investigation Clinique / NHC et HP
DALI-YOUCEF Ahmed Nassim « Péle de Biologie
MO017 - Laboratoire de Biochimie et Biologie moléculaire / NHC 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Mme de MARTINO Sylvie « Péle de Biologie Bactériologie-virologie
M0018 - Laboratoire de Bactériologie / PTM HUS et Faculté de Médecine 45.01 Option bactériologie-virologie biologique
Mme DEPIENNE Chri o B :
w8468 (En disponibilité) CS -taboratoire-de-Cytogénétique+HP 4704 Génétigque
DEVYS Didier « Péle de Biologie
M0019 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hépital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
DOLLE Pascal « Péle de Biologie
M0021 -Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / NHC 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Mme ENACHE Irina « Péle de Pathologie thoracique
M0024 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie
Mme FARRUGIA-JACAMON « Péle de Biologie
Audrey - Service de Médecine Légale, Consultation d’'Urgences médico-judiciaires et 46.03 Médecine Légale et droit de la santé
M0034 Laboratoire de Toxicologie / Faculté et HC
« Institut de Médecine Légale / Faculté de Médecine
FILISETTI Denis « Péle de Biologie 45.02 Parasitologie et mycologie (option bio-
M0025 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et Faculté logique)
FOUCHER Jack « Institut de Physiologie / Faculté de Médecine
M0027 « Péle de Psychiatrie et de santé mentale 44.02 Physiologie (option clinique)
- Service de Psychiatrie |/ Hépital Civil
GUERIN Eric « Péle de Biologie
M0032 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.03 Biologie cellulaire (option biologique)
GUFFROY Aurélien « Péle de Spécialités médicales - Ophtalmologie / SMO 47.03 Immunologie (option clinique)
M0125 - Service de Médecine interne et d'Immunologie clinique / NHC
Mme HARSAN-RASTEI Laura * Péle d’'Imagerie
MO119 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire / Hépital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
Mme HEIMBURGER Céline « Péle d’'Imagerie
MO0120 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire/Hépital de Hautepierre 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
HUBELE Fabrice « Péle d'lmagerie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
M0033 - Service de Biophysique et de Médecine nucléaire / HP et NHC
JEGU Jérémie * Péle de Santé publique et Santé au travail
M0101 - Service de Santé Publique / Hépital Civil 46.01 Epidémiologie, Economie de la santé et

Prévention (option biologique)




NOM et Prénoms cs* Services H liers ou Institut / Locali Sous-section du Conseil National des Universités
JEHL Francois « Péle de Biologie
MO0035 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
gique)
KASTNER Philippe « Péle de Biologie
MO0089 - Laboratoire de diagnostic génétique / Nouvel Hépital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
Mme KEMMEL Véronique « Péle de Biologie
MO0036 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
KOCH Guillaume - Institut d’Anatomie Normale / Faculté de Médecine 42.01 Anatomie (Option clinique)
M0126
Mme LAMOUR Valérie « Péle de Biologie
MO040 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
Mme LANNES Béatrice « Institut d'Histologie / Faculté de Médecine
M004 1 * Péle de Biologie Histologie, Embryologie et Cytogénétique
- Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre 42.02 (option biologique)
LAVAUX Thomas « Péle de Biologie
M0042 - Laboratoire de Biochimie et de Biologie moléculaire / HP 44.03 Biologie cellulaire
LAVIGNE Thierry « Péle de Santé Publique et Santé au travail
M0043 CS - Service d'Hygiene hospitaliere et de médecine préventive / PTM et HUS 46.01 Epidémiologie, économie de la santé et
- Equipe opérationnelle d’Hygiéne prévention {(option biologique)
Mme LEJAY Anne « Péle de Pathologie thoracique
M0102 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie (Biologique)
LENORMAND Cédric « Péle de Chirurgie maxillo-faciale, Morphologie et Dermatologie
M0103 - Service de Dermatologie / Hépital Civil 50.03 Dermato-Vénéréologie
Mme LETSCHER-BRU Valérie « Péle de Biologie
M0045 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS 45.02 Parasitologie et mycologie
« Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine (option biologique)
LHERMITTE Benoit « Péle de Biologie
M0115 - Service de Pathologie / Hopital de Hautepierre 42.03 Anatomie et cytologie pathologiques
Mme LONSDORFER-WOLF « Institut de Physiologie Appliquée - Faculté de Médecine
Evelyne « Péle de Pathologie thoracique
M0090 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie
LUTZ Jean-Christophe « Péle de Chirurgie plastique reconstructrice et esthétique, Chirurgie maxillo-
MO046 faciale, Morphologie et Dermatologie 55.03 Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
- Serv. de Chirurgie Maxillo-faciale, plastique reconstructrice et esthétique/HC
MEYER Alain « Institut de Physiologie / Faculté de Médecine
M0093 « Péle de Pathologie thoracique
- Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie (option biologique)
MIGUET Laurent * Péle de Biologie 44.03 Biologie cellulaire
MO047 - Laboratoire d’'Hématologie biologique / Hépital de Hautepierre et NHC (type mixte : biologique)
Mme MOUTOU Céline « Péle de Biologie 54.05 Biologie et médecine du développement
ép. GUNTHNER CS - Laboratoire de Diagnostic préimplantatoire / CMCO Schiltigheim et de la reproduction (option biologique)
MO049
MULLER Jean « Péle de Biologie
M0050 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hépital Civil 47.04 Génétique (option biologique)
Mme NICOLAE Alina « Péle de Biologie 42.03 Anatomie et Cytologie Pathologiques
M0127 - Service de Pathologie /Hépital de Hautepierre (Option Clinique)
NOLL Eric * Péle d’Anesthésie Réanimation Chirurgicale SAMU-SMUR 48.01 Anesthésiologie-Réanimation ; Méde-
M0111 - Service Anesthésiologie et de Réanimation Chirurgicale - Hopital Hautepierre cine d'urgence
Mme NOURRY Nathalie « Péle de Santé publique et Santé au travail 46.02 Médecine et Santé au Travail (option
M0011 - Service de Pathologie professionnelle et de Médecine du travail - HC clinique)
PENCREAC'H Erwan « Péle de Biologie
M0052 - Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / Nouvel Hépital Civil 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
PFAFF Alexander « Péle de Biologie
MO053 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS 45.02 Parasitologie et mycologie
Mme PITON Amélie « Péle de Biologie 47.04 Génétique (option biologique)
M0094 - Laboratoire de Diagnostic génétique /NHC
PREVOST Gilles « Péle de Biologie 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
MO057 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté gique)
Mme RADOSAVLJEVIC « Péle de Biologie
Mirjana - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hépital Civil 47.03 Immunologie (option biologique)
MO0058
Mme REIX Nathalie « Péle de Biologie 43.01 Biophysique et médecine nucléaire
MO095 - Labo. d'Explorations fonctionnelles par les isotopes / NHC
« Institut de Physique biologique / Faculté de Médecine
ROGUE Patrick (cf. A2) « Péle de Biologie 44.01 Biochimie et biologie moléculaire
MO060 - Laboratoire de Biochimie et biologie moléculaire / NHC (option biologique)
Mme ROLLAND Delphine « Péle de Biologie 47.01 Hématologie ; transfusion
M0121 - Laboratoire d'Hématologie biologique / Hautepierre (type mixte : Hématologie)
ROMAIN Benoit « Péle des Pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation
MO061 - Service de Chirurgie générale et Digestive / HP 53.02 Chirurgie générale
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Mme RUPPERT Elisabeth * Péle Téte et Cou

MO106 - Service de Neurologie - Unité de Pathologie du Sommeil / Hépital Civil 49.01 Neurologie

Mme SABOU Alina * Péle de Biologie

M0096 - Laboratoire de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS 45.02 Parasitologie et mycologie

» Institut de Parasitologie / Faculté de Médecine (option biologique)

Mme SCHEIDECKER Sophie + Péle de Biologie

M0122 - Laboratoire de Diagnostic génétique / Nouvel Hépital Civil 47.04 Génétique

Mme SCHNEIDER Anne * Péle médico-chirurgical de Pédiatrie

M0107 - Service de Chirurgie pédiatrique / Hopital de Hautepierre 54.02 Chirurgie Infantile

SCHRAMM Frédéric « Péle de Biologie

MO068 - Institut (Laboratoire) de Bactériologie / PTM HUS et Faculté 45.01 Option : Bactériologie-virologie (biolo-
gique)

Mme SOLIS Morgane * Péle de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; hygiéne

M0123 - Laboratoire de Virologie / Hopital de Hautepierre hospitaliere
Option : Bactériologie-Virologie

Mme SORDET Christelle « Pdle de Médecine Interne, Rhumatologie, Nutrition, Endocrinologie,

M0069 Diabétologie (MIRNED) 50.01 Rhumatologie

- Service de Rhumatologie / Hépital de Hautepierre

TALHA Samy + Péle de Pathologie thoracique

MO070 - Service de Physiologie et explorations fonctionnelles / NHC 44.02 Physiologie (option clinique)

Mme TALON Isabelle « Péle médico-chirurgical de Pédiatrie 54.02 Chirurgie infantile

M0039 - Service de Chirurgie Infantile / Hopital Hautepierre =

TELETIN Marius * Péle de Biologie

M0071 - Service de Biologie de la Reproduction / CMCQ Schiltigheim 54.05 Biologie et médecine du développement
et de la reproduction {option biologique)

Mme URING-LAMBERT « Institut d'Immunologie / HC

Béatrice * Péle de Biologie

M0073 - Laboratoire d'Immunologie biologique / Nouvel Hépital Civil 47.03  Immunologie (option biologique)

VALLAT Laurent * Péle de Biologie Hér_natolggie : Tra_nsﬁ._;sion_

M0074 - Laboratoire d’Hématologie Biologique - Hépital de Hautepierre 47.01 Option Hématologie Biologique

Mme VELAY-RUSCH Aurélie * Pdle de Biologie 45.01 Bactériologie-Virologie ; Hygiéne Hospitaliére

M0128 - Laboratoire de Virologie / Hépital Civil Option Bactériologie-Virologie biologique

Mme VILLARD Odile * Péle de Biologie

M0076 - Labo. de Parasitologie et de Mycologie médicale / PTM HUS et Fac 4502 Parasitologie et mycologie (option bio-
logique)

Mme WOLF Michéle * Chargé de mission - Administration générale

M0010 - Direction de la Qualité / Hépital Civil 48.03 Option : Pharmacologie fondamentale

Mme ZALOSZYC Ariane * Péle Médico-Chirurgical de Pédiatrie —

ép. MARCANTONI - Service de Pédiatrie | / Hépital de Hautepierre 54.01 Pédiatrie

MO116

ZOLL Joffrey + Péle de Pathologie thoracique

MO077 - Service de Physiologie et d’Explorations fonctionnelles / HC 44.02 Physiologie (option clinique)

B2 - PROFESSEURS DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Pr BONAH Christian P0166 Département d'Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine

Mme la Pre RASMUSSEN Anne  P0186 Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine

72

72.

Epistémologie - Histoire des sciences et des
techniques

Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

B3 - MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES (monoappartenant)

Mr KESSEL Nils Département d’Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine

Mr LANDRE Lionel ICUBE-UMR 7357 - Equipe IMIS / Faculté de Médecine

Mme THOMAS Marion Départernent d'Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine

Mme SCARFONE Marianna M0082 Département d'Histoire de la Médecine / Faculté de Médecine

72.

69.

72.

72.

Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

Neurosciences

Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

Epistémologie - Histoire des Sciences et des
techniques

B4 - MAITRE DE CONFERENCE DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE

Mme CHAMBE Juliette M0108 Département de Médecine générale / Faculté de Médecine

53.03 Médecine générale (01.09.15)
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C - ENSEIGNANTS ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE
C1 - PROFESSEURS ASSOCIES DES UNIVERSITES DE M. G. (mi-temps)

PrAss. GRIES Jean-Luc M0084 Médecine générale (01.09.2017)
Pr GUILLOU Philippe M0089 Médecine générale (01.11.2013 au 31.08.2016)
Pr HILD Philippe MO0090 Médecine générale (01.11.2013 au 31.08.2016)

C2 - MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE - TITULAIRE
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Ccs - Laboratoire de Biologie et biologie moléculaire / Nouvel Hépital Civil + Hautepierre
Mme Dre LICHTBLAU Isabelle NRpé * Péle de Biologie
Resp - Laboratoire de biologie de la reproduction / CMCO de Schiltigheim
Mme Dre MARTIN-HUNYADI NRP& * Péle de Gériatrie
Catherine cs - Secteur Evaluation /Hépital de la Robertsau
Dr NISAND Gabriel RP% « Péle de Santé Publique et Santé au travail
cs - Service de Santé Publique - DIM / Hépital Civil
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C.C.O.M. - Centre de Chirurgie Orthopédique et de la Main : 10, avenue Baumann - B.P. 96 - F - 67403 lllkirch Graffenstaden Cedex - Tél. : 03.88.55.20.00
E.F.S. : Etablissement Francais du Sang - Alsace : 10, rue Spielmann - BP N°36 - 67065 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.88.21.25.25
Centre Régional de Lutte contre le cancer "Paul Strauss” - 3, rue de la Porte de I'Hépital - F-67085 Strasbourg Cedex - Tél. : 03.88.25.24.24
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45 boulevard Clemenceau - 67082 Strasbourg Cedex
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INTRODUCTION

Lors d’un remplacement de médecine générale, j’ai été confrontée a une consultation
médicale difficile : un patient, de sexe masculin et 4gé d’une cinquantaine d’années, atteint
vraisemblablement d’une pathologie psychiatrique délirante, en rupture de suivi, a refusé des
soins que je lui proposais et que j’estimais indispensables pour assurer son bien-étre. Il ne
relevait cependant pas d’une mesure coercitive telle une hospitalisation sous contrainte : il ne
présentait pas de risque vital pour lui-méme ou pour les autres. Je me suis alors interrogée :
devais-je respecter son refus, compte-tenu notamment de sa pathologie psychiatrique ? Ou
devais-je outrepasser ses désirs pour lui faire bénéficier d’une prise en charge que j’estimais
plus appropriée ? Ce patient était-il vraiment capable de prendre des décisions concernant sa
prise en charge médicale ? J’ai donc été amenée a m’interroger sur 1’aptitude d’un patient a
accepter ou refuser des soins. Apres avoir fait des premicres recherches bibliographiques et en
avoir discuté avec des confreres, j’ai pris conscience de la difficulté et de la récurrence de cette

problématique en médecine générale.

Le Pr Weber dans son livre La consultation [1] évoque une autre situation clinique : un
patient agé, vivant seul suite au déces de sa femme, est hospitalisé lors d’un épisode aigu. Le
retour au domicile parait compliqué, malgré le souhait du patient, au vu de sa fragilité et de
I’absence d’aides humaines et matérielles disponibles au domicile. Le Pr Weber expose la
problématique suivante pour ce patient : « Se trouve-t-on dans un de ces cas ou 1’¢tat de la
personne la rend inapte a donner ou refuser son consentement ? Qu’en est-il de toutes les
situations ou la vie n’est pas manifestement en danger, ou les choix ne sont pas dramatisés,
mais s’operent selon des déterminations multiples ? De fait, dans les situations comme celles
que nous examinons, les médecins hésitent considérablement a accorder un tel « droit au refus »
a leurs patients, pour des motifs variables qui généralement se renforcent mutuellement pour
générer des attitudes qui semblent aller a I’encontre du respect de la volonté » [1]. Cet exemple
met bien en exergue la difficulté¢ a identifier une aptitude ou inaptitude a consentir au soin,
notamment dans des situations ou il n’existe pas de « risque vital immédiat » pour le patient. Il
semble exister une nette tendance dans certaines situations a outrepasser les droits des patients

pour « leur bien ».
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Avant toute intervention sur le corps humain, toute prise en charge médicale, il est
légalement nécessaire d’obtenir le consentement du patient. Il y a une cinquantaine d’années,
le principe de bienfaisance était prépondérant : il « obligeait » le médecin a ce que ses actions
visent un bien pour le malade. Le médecin, souvent considéré alors comme meilleur juge des
intéréts du patient, prenait les décisions médicales pour le bien de ce dernier. Mais désormais,
c’est le patient qui décide d’accepter ou de refuser les soins proposés selon ses désirs. Dans
certaines situations, les souhaits du patient différent de la volonté du médecin et ce dernier doit
alors respecter les choix de son patient, méme s’ils lui paraissent déraisonnables. Le principe
d’autonomie prévaut.

Mais qu’en est-il du patient qui ne semble pas capable de consentir au soin, qui fait un
choix mais qui ne semble pas apte a en évaluer les répercussions sur sa santé ? En effet, quand
la présentation du malade jette le doute sur sa propre aptitude a consentir au soin, le médecin
ne se rendrait-il pas coupable de légereté s’il respectait les choix de ce patient et que cela
conduisait a des conséquences désastreuses ? Sur quels criteres pourrait-on définir qu’un patient
n’est pas capable de consentir a une prise en charge médicale ? L’aptitude ou la capacité a
consentir est donc le «seuil », la «ligne » pour déterminer dans quelles circonstances le

praticien peut se permettre une intervention dans la vie des patients, et dans quelle mesure.

Actuellement, la problématique de 1’aptitude a consentir au soin est sujet a discussion
dans les domaines médicaux en Europe et outre-Atlantique. Cependant, nous n’avons retrouvé
dans la littérature que peu d’articles de revues ou theéses écrits récemment en France. En 1996,
le rapport Koch [2] affirme « qu’il y a du flou en Europe sur les critéres et les psychiatres
européens souvent consultés comme « experts » sur ce terrain ont fait en réalité peu de
recherches visant a mettre au point des procédures d’évaluation ». De nombreuses études
concluent que I’inaptitude a consentir au soin est courante et souvent méconnue [3] [4].

Cette problématique d’aptitude a consentir au soin est une préoccupation légale, éthique
et déontologique. Elle se base sur les textes de loi de chaque pays. Sur le plan éthique, I’aptitude

a consentir au soin est définie par de nombreux auteurs comme la capacité a comprendre les

o~

faits spécifiques d’une situation, a évaluer la portée de I’information par rapport a soi,
raisonner (peser le pour et le contre des différentes alternatives médicales possibles) et a
exprimer un choix. Légalement, un verdict dichotomique est exigé [1]. Nous attendons une
réponse claire d’une évaluation de I’aptitude a consentir au soin : le patient est apte ou non a

consentir au soin.
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L’¢évaluation de I’aptitude a consentir au soin est une compétence essentielle pour tous
les médecins en pratique clinique : elle fait partie intégrante de I’obtention du consentement
éclairé au traitement. Elle est au coeur de la décision médicale, un préalable a I’intervention des
soignants. Tout médecin qui cherche a obtenir le consentement d’un patient a des soins de santé
doit donc étre en mesure d’évaluer la capacité de ce patient a donner ou refuser son
consentement. Mais comment évalue-t-on une aptitude a consentir au soin en pratique ? Dans
la littérature, nous n’avons pas retrouvé de critéres consensuels et spécifiques pour définir
I’aptitude a consentir au soin, alors sur quels éléments se basent en pratique les cliniciens
lorsqu’ils évaluent I’aptitude a consentir au soin de leur patient ? Existe-t-il un consensus
médical implicite ?

Selon de nombreuses études, le jugement du médecin forgé sur sa connaissance du
patient est souvent considéré comme la base, le « gold standard » de I’évaluation d’une aptitude
a consentir au soin. C'est dans I'histoire du patient, dans la qualité de sa narration et dans la
description de son projet de vie que le médecin validera I’évaluation cognitive du patient et
déterminera sa capacité a consentir. L’évaluation de ’aptitude a consentir s'intégre donc dans
un dialogue médecin-patient et met l'emphase sur le caractére raisonnable et crédible de la
narration du patient. En 2006, Scott Y.H. Kim, chercheur au département de bioéthique du
NIH (National Institutes of Health) aux Etats Unis affirme que « les jugements des cliniciens
sont I’étalon-or de la mesure de 1’aptitude a consentir au soin. Le principal inconvénient est
qu’au stade de recherche ou en sont les experts en évaluation de la capacité a consentir au soin,
nous savons relativement peu de choses sur la fagon dont les cliniciens développent ces
jugements » [5].

Depuis quelques années, pour faire face notamment au risque de subjectivité des
¢valuations cliniques basées sur le seul jugement du médecin, des tests d’évaluation de
I’aptitude a consentir au soin ont été progressivement développés (notamment outre-
Atlantique). Mais il n’existe a I’heure actuelle pas de tests fiables pour évaluer une aptitude a

consentir au soin.

Dans une premiére partie de notre travail, nous chercherons a définir les concepts de
consentement, d’aptitude ou capacité a consentir au soin et d’évaluation de I’aptitude a
consentir en France et a I’international.

Notre objectif dans ce travail est de décrire I’expérience du médecin généraliste en
maticre d’aptitude a consentir au soin et de son évaluation en pratique clinique courante. Nous

nous intéresserons donc dans la deuxiéme partie de notre travail a la manieére dont les médecins
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généralistes évaluent la capacité a consentir au soin de leurs patients. Notre intérét n’est pas de
mesurer |’aptitude a consentir au soin d’un patient, mais de nous interroger sur la démarche du
médecin lorsqu’il tente d’apprécier I’aptitude de son patient. Nous chercherons a connaitre dans
quelles situations cliniques les médecins évaluent 1’aptitude a consentir au soin de leur patient
et nous ciblerons particuliérement les situations dans lesquelles le médecin généraliste pourrait,
selon nous, étre mis en difficulté : les personnes agées avec des troubles cognitifs ou encore les
patients présentant des troubles psychiatriques. Nous chercherons a isoler a travers différents
entretiens qualitatifs 1’existence de critéres consensuels et spécifiques entrant en compte dans
le jugement des médecins pour évaluer 1’aptitude a consentir au soin. L utilisation d’entretiens
qualitatifs plutot que d’assister a des consultations réelles et d’analyser ce qui s’y passe, nous

permettra d’étudier et de nous interroger sur des facteurs multiples et variables.
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DEFINITIONS DES CONCEPTS DE
CONSENTEMENT, D’APTITUDE A
CONSENTIR AU SOIN ET
D’EVALUATION DE L’APTITUDE A
CONSENTIR

Le consentement au soin, qui vise a respecter, protéger et promouvoir 1I’autonomie des
patients lors des soins de santé, nous permet de définir les bases de I’aptitude a consentir au
soin. Notre conception contemporaine de la capacité a consentir au soin se fonde sur la diversité
des développements historiques du droit et de I'é¢thique accompagnant 1'essor de la doctrine du

consentement éclairé.

I. Le consentement au soin

Le consentement au soin n’a pas toujours €té une problématique majeure dans la relation
médecin-patient. Nous retrouvons, dans les textes de lois et dans la littérature, 1’apparition puis

I’importance croissante de la notion de consentement au soin.

1) Définition du consentement au soin

Le terme consentement retrouve son étymologie latine dans « cum » (avec) et
« sentere » (ressentir, exprimer ses choix). Cela correspond donc a I’idée : « exprimer / faire
son choix a deux », qui émet 1’idée d’un choix réalisé par le patient avec le médecin. Pourtant,
I’usage courant est un peu différent puisque, par exemple, le dictionnaire Larousse propose
comme définition du consentement « I’action de donner accord a une action, un projet ». De
méme le dictionnaire Petit Robert donne pour signification de consentir « accepter qu’une
chose se fasse ». Le consentement est alors un acquiescement a une action que 1’on n’a pas

forcément contribué a déterminer.
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Le dictionnaire Trésor de la Langue Frangaise [6] détaille plusieurs significations du
mot consentement : c’est tout d’abord « I’autorisation, 1’accord donné a un acte 1égal dans les
domaines juridique, financier, politique et administratif », c’est aussi « 1’acceptation totale et
réfléchie d’une valeur reconnue comme vraie dans le domaine intellectuel » et c’est enfin
« dans le domaine moral, un acte libre de la pensée par lequel on s’engage entiérement a
accepter ou a accomplir quelque chose ». Si on ne retrouve pas tout a fait la notion contenue de
I’étymologie qui suggere une forme de choix partagé, on peut néanmoins souligner que
consentir au soin signifie qu’une personne accepte que des soins médicaux lui soient prodigués,
mais cela sous-entend donc également qu’elle puisse les refuser. Car dire « oui », ¢c’est aussi

pouvoir dire « non ».

Pour qu’un consentement soit valide, il doit étre « libre et éclairé ». Les ¢léments
nécessaires a ce consentement libre et éclairé sont multiples.

Tout d’abord, le consentement doit résulter de la communication par le médecin d’une
information claire, loyale et appropri¢e. Cette information concerne la nature et le but du
traitement proposé, les avantages et les risques, ainsi que les conséquences en 1’absence de
traitement.

Ensuite, ce consentement doit étre libre, c’est-a-dire qu’il faut que ce soit un choix
volontaire, exprimé en I’absence de toute coercition (pression ou contrainte de la part du
médecin ou de I’entourage du patient). Le consentement du patient est le plus souvent recueilli
oralement (sauf dans les cas d’examens de diagnostic génétique, prénatal, d’actes d’assistance
médicale a la procréation, de stérilisation a visée contraceptive, d’interruption volontaire de
grossesse ou de participation a la recherche ou le consentement écrit doit étre recueilli).

Pour finir, il faut que le patient soit considéré comme apte a consentir au soin. Sa
capacité¢ ne doit pas étre entravée « par des circonstances physiques, psychologiques ou

mentales susceptibles d’invalider son jugement » [7].

Obtenir le consentement d’un patient releve de la responsabilité¢ du médecin, fondée sur
la reconnaissance de 1I’autonomie individuelle, de la dignité de la personne, de son droit et de
sa capacité d’autodétermination. Le processus de consentement ne se rapporte pas simplement
au fait de délivrer I’information, ¢’est aussi « quelque chose » qui se passe entre le patient et le
médecin, et qui s’inscrit donc dans I’intersubjectivité. Le consentement est donc quelque chose
de variable, en fonction de chaque patient, de sa situation, de la relation avec le médecin et de

son entourage.
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2) Cadre légal du consentement

Sur le plan médical, I’encadrement 1égal du consentement affirme les droits du patient
et les obligations du médecin a cet égard. En France, ce cadre 1égal a beaucoup évolué sur les
cinquante derni¢res années. Nous sommes passés d’une société¢ ou le médecin imposait une
conduite a tenir & un malade passif présumé incapable de décider par lui-méme a une société
ou le médecin propose une prise en charge a un malade présumé apte a consentir et a faire des
choix. Il existe désormais un large consensus européen et international : aucune intervention

médicale sur un étre humain ne peut étre pratiquée sans son consentement préalable.

a) Evolution du cadre Iégal du consentement au soin

Nous retrouvons dans la littérature les premicres allusions au cadre légal entre un
médecin et son patient des le XIIIéme siecle. Gui de Chauliac, éminent médecin et chirurgien
du XIVeéme siecle, affirmait que « le médecin attend de son patient qu’il lui obéisse tel un serf
a son seigneur ».

Beaucoup plus tard, le 20 mai 1936, la Cour de cassation (arrét Mercier) affirme que la
relation du médecin avec son patient est de nature contractuelle et précise que 1'obligation que
contracte le médecin n'est pas de guérir le malade, mais de lui prodiguer des soins attentifs et
consciencieux, conformes aux données acquises de la science [8].

Le 28 janvier 1942, la Cour de cassation (arrét Teyssier) reconnait pour la premiere fois
la notion de droit du malade. La Cour affirme le principe du respect du consentement préalable
du malade a des examens ou a la mise en place d'une thérapeutique [9].

Selon le premier Code de déontologie publié¢ en 1947, le médecin devait a son patient
« le traitement qu’il jugeait le meilleur et devait I’informer de cette décision ». Le médecin était
donc seul responsable de la décision médicale. Par ailleurs, ce Code de déontologie stipulait
que le « médecin doit s’efforcer d’imposer 1’exécution de sa décision ». L’avis du patient est
peu pris en compte et le médecin doit tout mettre en ceuvre pour que le patient accepte les soins.

En 1979, on note une premiere évolution notable dans le Code de déontologie médicale :
« La volonté du malade doit toujours €tre respectée, dans toute la mesure du possible (...) ». La
volonté du patient est désormais recherchée et idéalement respectée, méme si « le médecin doit
[toujours] s’efforcer d’obtenir la bonne exécution du traitement ». Dans ce méme article est
¢galement notifi¢ que « dans l'intérét du malade et pour des raisons légitimes que le praticien

apprécie en conscience, un malade peut étre tenu dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un
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pronostic graves ». Le médecin reste donc encore le décisionnaire principal dans la prise en

charge d’un patient.

A partir des années 90, le consentement au soin d’un patient doit étre recherché
systématiquement, hors cas de nécessité thérapeutique. Selon les principes de I’ONU élaborés
en 1990, il n’y a comme exception au consentement que le traitement urgent et nécessaire a la
protection du patient ou d’autrui [10]. L’article 16-3 du Code civil, créé par la loi dite
« bioéthique » de juillet 1994, stipule également qu’il « ne peut étre porté atteinte a I’intégrité
du corps humain qu’en cas de nécessité thérapeutique pour la personne. Le consentement de
l'intéressé doit étre recueilli préalablement, hors le cas ou son état rend nécessaire une
intervention thérapeutique a laquelle il n'est pas a8 méme de consentir ».

Un an plus tard, en 1995, I’article 36 du Code de déontologie (désormais article R.4127-
36 du Code de la santé publique) et la charte du patient hospitalis¢ disposent que « le
consentement de la personne examinée ou soignée doit étre recherché dans tous les cas. Lorsque
le malade, en état d’exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le traitement proposé, le
médecin doit respecter ce refus aprés avoir informé le malade de ses conséquences ». Si cette
décision de refus « met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en ceuvre pour le
convaincre d’accepter les soins indispensables ».

En 1997, en France, I’arrét de la Cour de Cassation [11] rappelle que le médecin a
I’obligation d’informer, mais également de prouver qu’il I’a fait : « Celui qui est légalement
ou contractuellement tenu d'une obligation particuliere d'information doit rapporter la preuve
de l'exécution de cette obligation (...) Le médecin est tenu d'une obligation particulicre
d'information vis-a-vis de son patient et [il] lui incombe de prouver qu'il a exécuté cette

obligation ».

Le consentement au soin a été consacré dans le Code de la santé publique par la loi du
4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé : 1a loi Kouchner.
Le malade est devenu juridiquement un acteur de ses décisions médicales, il a le droit de refuser
des traitements, méme au risque de sa propre vie.

L’article L.1111-4 du Code de la santé publique donne une définition légale actuelle du
consentement : « 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. Le
médecin doit respecter la volonté de la personne aprés 1’avoir informée des conséquences de

ses choix [...] Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement
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libre et éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment ». Le refus d’un
traitement vital oblige le médecin a « tout mettre en ceuvre pour convaincre (le patient)
d’accepter les soins indispensables ». Notons que 1’on quitte ici la signification commune du
consentement comme accord donné pour atteindre celle suggérée par 1’étymologie : un cum
sentere (un choix réalisé par le patient avec le médecin).

L’article L1111-4 du Code de la santé publique vise également la situation du patient
hors d’état de manifester sa volonté : « Lorsque la personne est hors d'état d'exprimer sa
volonté, aucune intervention ou investigation ne peut étre réalisée, sauf urgence ou
impossibilité, sans que la personne de confiance (...) ou la famille ou a défaut un de ses proches
n’ait été consulté ». Nous retrouvons ici la notion clinique primordiale de « personne hors d’état
d’exprimer sa volonté » et la difficulté a la définir : hors d’état d’exprimer sa volonté, du fait
d’une incapacité physique ou psychique ? Ce terme semble recouper la notion d’aptitude ou

capacité a consentir au soin, notion qui se trouve indirectement esquissée.

En 2005, Ia loi dite Leonetti confirme les articles précédents et y ajoute la nécessité de
respecter la demande de limitation ou d’arrét des traitements vitaux chez les patients en fin de
vie : « Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave et incurable,
quelle qu'en soit la cause, décide de limiter ou d'arréter tout traitement, le médecin respecte sa
volonté apres 'avoir informée des conséquences de son choix » (article L. 1111-10).

En 2016, la loi Claeys-Léonetti créant de nouveaux droits en faveur des malades et des
personnes en fin de vie a étendu le droit au refus au-dela des situations de fin de vie : « Le
médecin a l'obligation de respecter la volonté de la personne aprés l'avoir informée des
conséquences de ses choix et de leur gravité. Si, par sa volonté de refuser ou d'interrompre tout
traitement, la personne met sa vie en danger, elle doit réitérer sa décision dans un délai
raisonnable » (modification de 1’article L. 1111-4). Le devoir de convaincre le patient
d’accepter les soins indispensables (lointain héritier du « doit s’efforcer d’imposer 1’exécution
de sa décision » du code de déontologie de 1947 et encore présent dans la loi Kouchner de
2002) a donc disparu. Jusqu’en 2016, I’autonomie du patient se confrontait donc encore sur le
plan légal a la bienveillance persuasive du médecin : le médecin devait s’efforcer de convaincre
le patient d’accepter les soins indispensables au maintien de sa santé. Avec cette nouvelle loi,
le médecin a désormais 1’obligation légale de respecter la volonté du patient aprés 1’avoir

informé des conséquences de ses choix.
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b) Cas particulier du patient mineur

Selon I’article 388 du Code civil, « le mineur est 1’individu de I’un ou I’autre sexe qui
n’a point encore 1’age de dix-huit ans accomplis ». En France, le principe d’autorité parentale
impose au médecin de consulter les titulaires de 1’autorité parentale préalablement a toute
décision médicale concernant chez un mineur. Selon I’article 42 du Code de déontologie
médicale, le médecin doit s’efforcer de prévenir les parents ou le représentant 1égal et d’obtenir
leur consentement. En effet, les patients mineurs ne peuvent pas fournir d’autorisation
légalement valide. Les parents ou le tuteur prendront les décisions au nom de 1’enfant, dans son
intérét, comme le stipule 1’article 372 du Code Civil.

La participation des patients mineurs aux processus décisionnels les concernant a été
toutefois introduite par la loi du 4 mars 2002. L’article L.1111-2 du Code de Santé Publique
stipule que « les intéressés ont le droit de recevoir eux-mémes une information et de participer
a la prise de décision les concernant, d'une manicre adaptée (...) a leur degré de maturité
s'agissant des mineurs ». Le médecin doit désormais informer I’enfant lui-méme de manicre
adaptée a son degré de maturité et doit également chercher son consentement comme le stipule
I’article L.1111-4 : « le consentement du mineur (...) doit étre systématiquement recherché s'il
est apte a exprimer sa volonté et a participer a la décision ». Ce n’est pas I’enfant ou I’adolescent

qui décide, mais il est dans 1’idéal informé et associ¢ a la prise de décision.

Cependant, il existe des exceptions. L’article L.1111-5 du Code de Santé Publique nous
rappelle que « le médecin peut se dispenser d'obtenir le consentement du ou des titulaires de
l'autorité¢ parentale sur les décisions médicales a prendre lorsque l'action de prévention, le
dépistage, le diagnostic, le traitement ou l'intervention s'impose pour sauvegarder la santé d'une
personne mineure, dans le cas ou cette derniere s'oppose expressément a la consultation du ou
des titulaires de l'autorité parentale afin de garder le secret sur son état de santé ». Le mineur
peut donc, dans certaines situations, refuser que ses parents soient informés. C’est le cas lorsque
le traitement est indispensable pour sauvegarder la santé, si ’opposition du mineur est
clairement exprimée et que tout a été fait pour le convaincre de consulter ses parents. A ce
moment-1a, la présence d’un autre tiers majeur est requise.

Ce méme article stipule que « lorsqu'une personne mineure, dont les liens de famille
sont rompus, bénéficie a titre personnel du remboursement des prestations en nature de

l'assurance maladie et maternité (...) son seul consentement est requis ».



37

D’autres exceptions sont aussi prévues par la loi : la prescription d’une contraception,
la réalisation d’une interruption volontaire de grossesse ou encore la réalisation d’actes de
prévention et de dépistage chez le mineur. Dans ces cas-1a, le mineur n’a pas a obtenir le
consentement de ses parents.

Mais ces dispositions ne couvrent pas toutes les situations auxquelles sont confrontés
aujourd’hui les professionnels de santé. Les Centres de Planning et d’Education Familiale
(CPEF) et centres de dépistage pour les maladies sexuellement transmissibles ont fait de
nombreuses demandes de dérogation d’information et de recueil de consentement des parents
concernant des personnes mineures entre quinze et dix-huit ans, pour notamment des actes de
prévention (vaccination), de traitements ou encore la réalisation de tests rapides d’orientation

diagnostique [12].

c) Cas particulier du majeur sous mesure de protection

I1 existe plusieurs mesures de protection juridique. Nous étudierons ici le cas des patients
majeurs sous tutelle et curatelle, ces derniers ne pouvant pas légalement consentir au soin.
L’article L.1111-2 du Code de Santé Publique dispose que « les intéressés ont le droit de
recevoir eux-mémes une information et de participer a la prise de décision les concernant, d'une
manicre adaptée (...) a leurs facultés de discernement s'agissant des majeurs sous tutelle ».
Comme pour le cas des patients mineurs, le médecin doit recueillir le consentement du tuteur
et chercher a recueillir I’avis du patient et en tenir compte si possible. Rappelons I’article
L.1111-4 du Code de Santé Publique : « le consentement (...) du majeur sous tutelle doit étre
systématiquement recherché s'il est apte a exprimer sa volonté et a participer a la décision ».

La loi du 5 mars 2007, portant réforme de la protection juridique des majeurs introduit
la notion de consentement gradué : « la personne protégée prend seule les décisions relatives
a sa personne dans la mesure ou son état le permet. Lorsque 1'état de la personne protégée ne
lui permet pas de prendre seule une décision personnelle éclairée, le juge ou le conseil de famille
s'il a été constitué peut prévoir qu'elle bénéficiera, pour I'ensemble des actes relatifs a sa
personne ou ceux d'entre eux qu'il énumere, de l'assistance de la personne chargée de sa
protection ».

La Commission nationale consultative des droits de I’Homme (CNCDH) dans un avis
rendu le 16 avril 2015 sur le consentement des personnes vulnérables estime que la participation

a la décision de ces personnes vulnérables est insuffisamment recherchée [13].
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3) Fondements éthiques du consentement au soin

Le principal fondement éthique du consentement au soin est le respect de I’autonomie
de la personne. Dans le serment d’Hippocrate revu par 1’Ordre des médecins en 2012, il est
stipulé : « Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions ». Ce principe découle du respect de la valeur
et de la dignité de chaque étre humain, libre de faire ses choix en fonction de ses valeurs et de
ses croyances. L’accent est mis sur ce principe, qui accompagne donc 1’attention actuelle dont
le consentement fait 1’objet. Respecter un individu autonome, comme 1’ont dit deux philosophes
américains reconnus, Beauchamp et Childress, c’est « reconnaitre le droit de cette personne a
avoir des opinions, a faire des choix, et a agir en fonction de ses valeurs et de ses croyances »
[14].

Ce terme d’autonomie a été décrit a la fin du XVIIIeme si¢cle par Salomon Maimon, un
philosophe juif ashkénaze, qui affirme que nul n’est détendeur d’une autonomie absolue,
I’autonomie étant toujours en cours de développement [15]. Nathaniel Laor, professeur aux
départements de psychiatrie et d'éducation médicale de la facult¢ de médecine de Tel-Aviv,
rappelle qu’il est indispensable de faire référence au contexte dans lequel le patient doit
développer son autonomie : « une personne ne sera considérée comme suffisamment autonome
que si chaque étre raisonnable, dans une situation similaire, aurait pris les mémes décisions et
les mémes mesures que cette personne » [16].

Une personne est autonome si elle est libre et capable. Libre signifie 1’absence de
contrainte ou d’influence. Etre capable correspond a la « compétence » de la personne, qui ne
doit pas étre entravée « par des circonstances physiques, psychologiques ou mentales
susceptibles d’invalider son jugement » [7]. Le consentement au soin est actuellement le
meilleur exemple de I’expression de 1’autonomie d’un patient, d’ou les recoupements entre la
définition d’un patient autonome avec les critéres nécessaires pour apporter un consentement
au soin. Selon la conceptualisation proposée par Beauchamp et Childress, les choix quotidiens
des personnes sont autonomes dans la mesure ou ils sont intentionnels, réalisés sous couvert
d’une bonne compréhension et sans influence extérieure.

L’autonomie d’un patient est souvent confondue avec la notion d’aptitude a consentir
au soin : « les normes de la capacité comprennent les capacités mentales, ou celles lies aux
attributs de la personne autonome, comme les capacités cognitives et les capacités
d’indépendance du jugement» [14]. Toujours selon Beauchamp et Childress, « bien

qu’autonomie et capacité aient des sens différents (autonomie signifiant autogouvernement,
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capacité signifiant I’aptitude a exécuter une tache ou un ensemble de taches), les critéres de la
personne autonome et ceux de la personne capable de jugement sont remarquablement
semblables. Il résulte de cette similarité deux hypotheses plausibles qui sont, d’une part, qu’une
personne autonome est (nécessairement) une personne capable de jugement (de prendre des
décisions) et, d’autre part, que les jugements pour savoir si une personne est capable ou non
d’autoriser ou de refuser une intervention devraient étre fondés sur le fait de savoir si cette
personne peut choisir de fagon autonome dans des circonstances particulieres » [14].
L’autonomie du patient est un concept graduel et non dichotomique : on peut étre plus ou moins
autonome. Cependant, concernant 1’aptitude a consentir au soin : on est soit apte a consentir,
soit inapte.

Sinous estimons que I’aptitude a consentir au soin d’un patient est altérée, alors le risque
de ne pas respecter son autonomie est ¢levé. Les opinions des professionnels de santé sur
I’incapacité a consentir au soin d’un patient peuvent conduire a ne pas tenir compte des
décisions de ce patient et a décider pour lui ou se tourner vers des substituts informels pour la

prise de décision.

L’autre position éthique primordiale dans le consentement au soin est le principe de
bienfaisance, qui correspond a « agir au mieux pour le patient ». Ce principe se base sur la
présence de deux criteres indissociables : ’action entreprise doit étre bénéfique pour le patient
et doit étre utile. L’invocation de la bienfaisance comme principe directeur était également
profondément enracinée dans I’histoire de la médecine hippocratique [17].

Un autre principe qui accompagne souvent le principe de bienfaisance est celui de non-
malfaisance. Il correspond au fait de ne pas causer de préjudice au patient par notre intervention
médicale et est souvent évoqué sous la forme de la maxime « primum non nocere ».

Ces deux principes sont le plus souvent a considérer ensemble. Concrétement, cela

correspond a évaluer le rapport bénéfice-risque d’une prise en charge médicale.

Le dernier principe est le principe de justice. Ce dernier impose au médecin d’étre
équitable envers tous et envers chacun, selon les besoins médicaux et sociaux. Cela correspond
a la distribution équitable des ressources en santé. A I’échelle d’un médecin clinicien, qui est
responsable de la distribution des ressources de santé a sa mesure, le principe de justice peut se

décliner selon la maxime : « traiter les cas similaires de maniére similaire ».
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Concretement, en situation de soin, le médecin doit toujours s'efforcer de faire le plus
de bien et le moins de mal possible, tout en respectant la liberté¢ de décision des patients et en
répartissant de maniére équitable les ressources de santé. Une bonne pratique médicale repose
sur un équilibre entre ces quatre principes €thiques : autonomie, bienfaisance, non-malfaisance
et justice (a rappeler que nous parlons ici de la perspective éthique dominante, mais qu’il existe
d’autres courants distincts).

Dans certaines situations, ces différents principes vont entrer en conflit. Des difficultés
surviennent notamment lorsque le principe du respect de 1’autonomie s’oppose aux autres
valeurs telle la bienfaisance, la non-malveillance ou encore la justice. C’est le cas notamment
lorsque la décision d’un patient semble aller a I’encontre de son bien-étre et de ses intéréts
véritables. Prenons 1’exemple du refus de transfusion sanguine pour des raisons morales ou
religieuses chez des patients dans un état de santé le nécessitant. Comment choisir dans ce cas-
la entre le respect de la volonté du patient (c’est-a-dire 1’autonomie) et la réalisation d’une
transfusion contre sa volonté (principe de bienfaisance) ? Le conseil de I’Ordre des médecins
en appelle a la conscience du praticien : quand « les droits des malades (peuvent) étre en

contradiction avec le devoir des médecins », des dilemmes vont rester insolubles [18].

4) Evolution du consentement au soin

En France, 1’évolution du consentement au soin a eu lieu sur les cinquante derniéres
années. On note une évolution également dans I’ensemble des pays européens et outre-
Atlantique. Sur le plan éthique, on notait a 1’époque une prépondérance du principe de
bienfaisance : le médecin décidait ce qui était bien pour le patient. Les relations médecins-
patients étaient alors empreintes de paternalisme. En 1987, Thomas Duffy un philosophe
américain soutenait d’ailleurs que le paternalisme existe en médecine pour répondre a un besoin
créé par la maladie [19]. En effet, du fait de I’impact de la maladie sur I’intégrité du patient, il
y aurait une perte d’autonomie ; ainsi le corps médical devrait toujours se « tromper du c6té de

la bienfaisance ».

Sur les derni¢res années, 1’évolution progressive sur le plan légal, déontologique et
¢thique du consentement au soin a laissé place a un nouveau modele ou le respect de

I’autonomie du patient occupe la place centrale.
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En 1994, Katz un médecin américain insistait sur le c6té parfois hypocrite du recueil du
consentement éclairé du patient [17] : selon lui, les médecins peuvent facilement amener le
patient a accepter les soins qu’ils estiment les plus adaptés. Katz affirme que pour tenter de
garder le contrdle sur les décisions médicales, les médecins se convainquent qu’ils savent mieux
que le patient quelle est la marche a suivre. IIs dispenseraient alors seulement les informations
qu'ils jugent utiles et qui vont dans « leur sens », influencant ainsi la prise de décision du patient.
Toujours selon lui, cette pratique qui serait trés fréquente permettrait d’éviter la prise de
décision en commun (médecin-patient). Le consentement éclairé dans le monde d’aujourd’hui
serait donc en grande partie une illusion permettant de faire croire aux patients qu’ils prennent
des décisions alors qu’en réalité ce n’est pas le cas.

Bernard Kouchner, en 2001, résume bien la philosophie d’une éthique du consentement
au soin, centrée sur des relations contractuelles et égalitaires entre médecins et malades. Il s’agit
« d’adapter le systtme de soin francais au monde moderne, en privilégiant les relations
contractuelles (...) Notre objectif est bien de revoir les fondements mémes de 1’éthique
médicale (...) Sous prétexte d’agir pour leur bien, les médecins décident trop souvent a la place
des malades. Notre objectif est que désormais ils décident avec eux. Ce respect de I’autonomie
du malade doit étre au fondement de 1’éthique clinique » [20].

11 existe cependant des limites légales au respect de I’autonomie d’un patient. Le patient
ne peut « disposer pleinement de son corps » dans toutes les circonstances. Prenons pour
exemple en France I’obligation de vaccination pour tous : le droit des médecins a intervenir sur
les patients ne repose pas sur le consentement au soin, mais sur une nécessité thérapeutique, les
médecins sont & ce moment-la investis d’une mission de « protection » de la santé¢ de la

population francaise.

On pourrait décrire 1’évolution du consentement au soin comme le passage d’une
médecine « paternaliste » a une médecine plus contractuelle : désormais le médecin informe le
patient des différentes alternatives et le patient décide avec 1’aide du médecin de la suite de la
prise en charge. Le patient a le droit d’accepter ou de refuser ce que le médecin lui préconise :
on pourrait méme parler de « démocratie sanitaire ». Consentir au soin n’est plus I’acceptation
passive d’une décision médicale, mais I’expression, la participation active d’un patient aux
choix concernant sa propre santé. Dans ce nouveau mode¢le plus délibératif, I’information faite
au patient est la condition préalable. En 2013, dans un état des lieux de la Haute Autorité de

Santé (HAS), on présente ce modele sous la forme de la « décision médicale partagée » [21].
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Ce modele décrit les deux étapes clés de la relation entre un professionnel de santé et un patient :
I’échange d’informations et la délibération.

L’évolution du consentement au soin et la définition de ses limites 1égales et éthiques
sont ainsi toujours en cours. Nous ne savons pas encore si cette évolution aboutira a une relation
médecin-patient réellement contractuelle, fondée sur une discussion égalitaire et de confiance
entre le patient et son médecin permettant une prise de décision en commun. En effet, du point
de vue du médecin, une question éthique majeure reste en suspens : « jusqu’a quel point un étre
humain peut-il étre laissé libre (...) de gaspiller sa vie comme il I’entend, c’est-a-dire sans

considération évaluative sur le c6té raisonnable ou non de son choix ? » [1].

II. L’aptitude a consentir au soin

Avant de commencer ce chapitre, nous tenons a rappeler que ni la notion d’aptitude a
consentir au soin, ni la maniére de I’évaluer ne sont définies dans la loi frangaise. L aptitude a
consentir au soin peut aussi étre appelée « capacité ». Elle dépend de la 1égalisation en vigueur
dans chaque état. Il existe donc de nombreuses définitions de I’aptitude a consentir au soin selon
les pays et les auteurs [22]. Il est possible d’identifier dans ces approches différentes de
nombreuses positions communes sur I’aptitude a consentir au soin. Nous allons décrire les

principales théories, en France et a I’international.

1) Présentation générale de I’aptitude a consentir au soin

Dans un contexte médical, une personne est considérée apte a consentir au soin a partir
du moment ou elle est capable de comprendre une procédure thérapeutique, de bien peser les
risques encourus ainsi que les avantages et de prendre une décision a la lumiére de toutes ces
considérations [14]. Ainsi, trés souvent 1’aptitude a consentir au soin est divisée en quatre
« sous-capacités » : comprendre, apprécier, raisonner et faire un choix. Dans certains cas, la
capacité comprend également la prise en compte des valeurs du patient.

Au dire de plusieurs auteurs, la question de I’aptitude a consentir au soin n’est soulevée
en pratique que lorsque le patient refuse le traitement jugé nécessaire par le médecin [22].

L’incapacité est soupgonnée lorsque le patient adopte une attitude « déraisonnable et
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dangereuse pour lui-méme ou qu’il prend une décision « manifestement » irrationnelle »
(contraire au bon sens et a ses propres intéréts) [22]. A ce moment-1a, une évaluation peut étre
réalisée, dans le but de faire reconnaitre son inaptitude et de désigner éventuellement une
personne capable de décider a sa place. En effet, une personne ne peut pas étre privée de son
autonomie uniquement sous prétexte qu’elle se propose d’agir différemment de la plupart des
gens ou qu’elle prend une décision jugée par son médecin ou ses proches comme étant
inacceptable. Son inaptitude a consentir au soin doit étre prouvée. Pour aller a I’encontre du
désir exprimé par le patient présumé apte a consentir, il faut démontrer son incapacité. Le
probléme des lors devient celui de choisir des critéres, un cadre pour définir 1’aptitude a
consentir au soin. Avec l’exercice accru par les patients de leur autonomie et avec le
renforcement juridique du droit au refus et du consentement, cette problématique devient
courante en pratique clinique.

Si le patient respecte I’avis du médecin et adopte le comportement « attendu », la
question de sa capacité a consentir ne sera pas soulevée et cela méme si le patient est inapte. Le
jugement de capacité est en quelque sorte le moyen de protéger le patient contre lui-méme

lorsque son choix est jugé déraisonnable ou inconséquent.

Ce questionnement sur 1’aptitude d’un patient a consentir au soin est une problématique
qui existe depuis plusieurs années en France, ainsi qu’a ’international. Plusieurs études ont
notamment montré que la problématique de I’aptitude a consentir au traitement est actuellement
tres répandue au sein des structures hospitaliéres. Les taux de prévalence de I’incapacité ont été
signalés comme étant de 31% dans les milieux médicaux aigus au Royaume-Uni [4] et de 27%
en Suisse [23]. Une revue de la littérature a mis en évidence une proportion moyenne de patients
atteints d’incapacité de 34% dans les services médicaux standards et de 45% dans les milieux
psychiatriques [24]. Cette problématique est €également rencontrée fréquemment en médecine
générale, conséquence notamment de la grande diversité des patients rencontrés : patients agés
pouvant présenter des troubles cognitifs, adolescents, patients avec pathologies

psychiatriques. ..

Comme nous I’avons déja dit plus haut, les critéres spécifiques d’une aptitude a
consentir au soin peuvent varier selon le pays, en fonction de la jurisprudence, des lois en
vigueur ou des exigences procédurales [25] [26]. Nous allons définir ici tout d’abord 1’aptitude
a consentir au soin en France. Un mode¢le conceptuel standard de 1’aptitude a consentir au soin

dérivé de la jurisprudence américaine a été retenu dans la littérature internationale, de ce fait,
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nous nous intéresserons également a la définition de I’aptitude a consentir au soin outre-

Atlantique.

e |’aptitude a consentir au soin en France

En 1998, le Comité consultatif national d’éthique (CCNE) a décrit deux types de
capacité : la capacité de droit et la capacité de fait. Lachaux et Cassan [27] différencient eux
aussi ces deux niveaux au consentement : celui de sa Iégalité (la capacité de droit) garantie par
les juristes et celui de sa 1égitimité dont les médecins sont responsables et qui correspond a

I’aptitude a consentir au soin.

La capacité de droit détermine les patients capables ou incapables juridiquement de

consentir. Dans la loi frangaise, les patients incapables juridiquement correspondent aux

majeurs sous mesure de protection juridique (tutelle et curatelle) et aux mineurs.

La capacité de fait correspond a I’aptitude a consentir au soin a proprement parler. Le

médecin doit rechercher si le patient est « compétent », capable de donner son consentement.
La capacité de fait suppose une double compétence : « il faut pouvoir comprendre (clarté de
I’entendement ou intellect), et pouvoir se déterminer librement (autonomie de volonté). Sont
tenues pour inaptes a donner un consentement de bonne qualité les personnes dont la capacité
de compréhension est faible ou troublée (ex. sujets confus ou obnubilés), et celles dont la liberté
de choix n'est pas enticre (ex. sujets en état de dépendance, comme les pensionnaires des asiles
ou des prisons). Etablir I’'incompétence (relative) d’une personne, c’est établir son inaptitude a
comprendre une information, ou son inaptitude a prendre une décision rationnelle touchant son
propre bien, ou les deux » [18].
Des recommandations émises en 2005 par la Haute Autorité de Santé¢ (HAS) décrivent

cinq criteres nécessaires pour appréhender 1’aptitude a consentir au soin ou capacité de fait [28].
Cette « charte de compétence » a été définie par Lachaux [27]. Ces critéres recoupent ceux
décrits dans le modele de Fazel (que nous décrirons plus bas) :

- Capacité a recevoir une information adaptée,

- Capacité a comprendre et a écouter,

- Capacité a raisonner,

- Capacité a exprimer librement sa décision,

- Capacité a maintenir sa décision dans le temps.
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e |’aptitude a consentir au soin dans les pays anglo-saxons

Nous tenons a citer également la littérature outre-Atlantique en raison du grand nombre
de publications dans la littérature internationale et du nombre important de recherches se basant
sur les critéres anglo-saxons de I’aptitude a consentir au soin. Aux Etats-Unis, on fait la

distinction entre 1’aptitude légale et I’aptitude (ou inaptitude) clinique générale.

L’aptitude Iégale correspond a la capacité de droit en France. Elle concerne 1a aussi les

patients capables ou incapables juridiquement ; les patients incapables étant les mineurs et

majeurs protégeés.

L’aptitude ou inaptitude clinique générale est définie par les médecins et correspond a

un concept global : prendre soin de sa personne et administrer ses biens. Grisso a décrit en 1994
quatre composantes a ’aptitude ou inaptitude clinique générale [29].

- La composante fonctionnelle : elle correspond aux difficultés vécues par la personne,
a savoir notamment difficultés de fonctionnement dans ses activités de la vie
quotidienne et domestique, impact des déficits cognitifs sur les habiletés nécessaires a
une prise de décision.

- La composante causale correspond a la cause de 1’inaptitude : un syndrome démentiel,
des troubles psychiatriques, une déficience intellectuelle ; sa possible réversibilité et sa
possible évolutivité dans le temps.

- La composante systémique correspond aux exigences environnementales, tant
humaines que physiques, auxquelles la personne doit faire face et qui risquent de la
placer en position vulnérable face a certaines décisions. Cela correspond a
I’environnement de la personne, la gestion de son budget, son patrimoine, le soutien
qu’elle recoit de son entourage, la possibilité d’abus et les autres informations de nature
psychosociale.

- La composante décisionnelle correspond a la capacité a prendre des décisions et faire
des choix. Cela correspond a 1’aptitude d’un patient a prendre des décisions médicales

et consentir au soin.
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En France et dans les autres pays, la notion de capacité a consentir au soin doit donc
toujours étre bien distinguée de la notion de capacité juridique (qui concerne 1’exercice des
droits civils). En France, la reconnaissance d’une inaptitude ou incapacité légale touche le
mineur ou le majeur sous mesure de protection. Ces derniers, en raison leur age, de leur état
physique ou mental, ne sont pas considérés par la loi frangaise comme aptes a exprimer leur
volonté pour faire un choix. Néanmoins, ces patients « incapables 1également » peuvent étre
aptes a consentir au soin de manicre autonome sur le plan éthique [30]. Présenter une incapacité
légale n’implique donc pas forcément une inaptitude a consentir au soin : une personne mineure
peut étre apte a consentir au soin (comme par exemple les adolescents avant leur majorité).
Inversement, une personne inapte a consentir au soin ne bénéficie pas forcément d’un régime
de protection juridique ou n’est pas toujours mineure. Prenons pour exemple un patient en état
d’ébriété ou encore un patient dément ne bénéficiant pas d une mesure de protection juridique :

ils sont légalement capables, mais concretement inaptes a consentir au soin.

2) Définitions de ’aptitude a consentir au soin

a) Critéres nécessaires pour définir une aptitude a consentir au soin

Suzanne Philips-Nootens et Paule Hottin ont proposé la définition suivante concernant
I’aptitude a consentir au soin : « L’aptitude (...) est 1’état psychique, appréciable sur le plan
clinique, qui permet a la personne d’accomplir une tache spécifique, a un moment précis, en
¢tant a méme de la raisonner, de I’analyser et d’en comprendre les implications, ainsi que les
conséquences de sa décision. Dans le contexte de 1’acte médical, la personne apte, diment
informée, est a méme d’exprimer sa volonté de consentir ou de refuser en connaissance de
cause. Dans le cas contraire, la personne sera considérée inapte a prendre une telle décision.
Tout majeur est présumé apte : celui qui invoque 1’inaptitude de son interlocuteur devra donc
étre a méme de la prouver. [...] Ajoutons que I’aptitude implique également un minimum de
capacité physique afin de communiquer a I’entourage cette volonté » [31]. Cet extrait met en
exergue plusieurs criteéres indispensables pour définir une aptitude a consentir au soin. Ces
¢léments sont repris par Hurst dans la Revue Médicale Suisse [32] et ce dernier les détaille sous

la forme de quatre items présentés ci-dessous.

Dans tous les cas, ’aptitude est présumée. Le patient doit toujours étre présumé capable

de consentir a un traitement ou de le refuser. Résultat de la préséance accordée a 1’autonomie
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et aux droits du patient, la présomption en faveur de la capacité oblige le médecin a « prouver
I’incapacité ». La présomption d’aptitude est un principe légal, ni I’age ni le diagnostic de
maladie mentale (troubles cognitifs ou psychiatriques) ne sont suffisants en eux-mémes pour

déclarer une inaptitude [33] [34].

Deuxiémement, I’aptitude a consentir au soin concerne un enjeu, une situation précise

et a un moment donné. Il faut donc que I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin d’un patient

soit faite en fonction d’une décision particulieére, d’une problématique médicale concréte. Elle
doit se concentrer sur une prise de décision spécifique a un moment donné [35]. Elle devra étre
réévaluée pour chaque nouvelle situation clinique ou en cas de changement dans 1’¢état clinique

du patient.

Troisiémement, du point de vue 1égal, la capacité a consentir au soin doit étre définie

comme présente ou absente : on est apte ou inapte. Cependant, en pratique, comme ’ont dit

Beauchamp et Childress, « les individus sont plus ou moins capables d’exécuter une tache
spécifique en fonction d’un certain niveau ou ensemble d’aptitudes qui leur sont propres, tout
comme certaines personnes sont plus ou moins intelligentes ou plus ou moins sportives » [14].
Ainsi, il existe un continuum d’aptitude qui va de la maitrise totale a des niveaux de compétence
différents (de la compétence partielle a I’inaptitude totale). Mais sur le plan juridique et 1égal,
un verdict dichotomique est attendu. Les délimitations de capacité classent donc les individus
en deux catégories de base : apte a consentir au soin ou inapte.

L’aptitude a consentir au soin d’un patient pour un choix défini dépend de la complexité
ou de la gravité plus ou moins grandes de la situation rencontrée et de la capacité a consentir au
soin de chaque patient. Plus la situation est complexe ou grave, plus le niveau d’aptitude requis

doit étre €levé. Cela correspond a ce que Beauchamp et Childress appellent « la stratégie de

I’échelle variable » [14]. Cela implique qu’il faut déterminer le niveau de capacité nécessaire

pour estimer que le patient est apte ou inapte selon la problématique en question et que les
normes qui définissent I’aptitude a consentir au soin peuvent varier selon la situation. Il existe
différentes « définitions » de la stratégie de I’échelle variable.

Buchanan (un professeur de psychiatrie américain) et Brock (un philosophe, bioéthicien
et professeur américain), tous deux partisans de la stratégie de 1’échelle variable insistent sur
I’importance des conséquences de la prise de décision pour définir un niveau d’aptitude requis.
Lorsque les conséquences d’une décision sur le bien-étre du patient sont d’importance majeure,

le niveau d’aptitude requis sera élevé. Inversement, si la décision risque d’entrainer de moindres
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conséquences, le niveau d’aptitude a consentir au soin requis sera diminué. Ils écrivent : « Parce
que le niveau approprié¢ de capacité adéquatement requise pour une décision particulieére doit
étre ajusté aux conséquences des actions résultant de cette décision, aucune norme unique de
capacité n’est satisfaisante. En revanche, le niveau de capacité requis adéquatement pour une
prise de décision peut varier, allant du plus bas / niveau minimal au plus haut / niveau
maximum... Plus le risque relatif a d’autres alternatives est grand (...) plus le niveau de
communication, de compréhension et de raisonnement nécessaire a la capacité a décider est
¢levé » [36].

Selon Beauchamp et Childress [14], le niveau approprié de capacité devrait étre variable
en fonction de la complexité de la situation, mais pas en fonction des conséquences. Ainsi
décider d’une chirurgie nécessite un niveau d’aptitude plus €levé que pour accepter un
traitement médicamenteux. Ils insistent sur le fait de ne pas mélanger la complexité de la
situation avec les risques en jeu. Selon eux, « rien ne nous pousse a croire que les décisions a
risque requierent davantage d’aptitude pour la prise de décision que ne le font les décisions
comportant moins de risques ». Ils citent pour exemple le cas d’un patient qui serait considéré
comme suffisamment apte pour gérer ses enfants, son argent, décider d’une hospitalisation,
mais qui serait jugé incapable de refuser une intubation ou la pose d’un cathéter du fait du risque
¢levé. Par conséquent, pour eux, « le niveau de preuves » pour déterminer 1’aptitude doit étre
variable selon le risque engendré (faire signer des documents en cas de gestes invasifs par
exemple). Mais 1’évaluation de 1’aptitude a consentir, quant a elle, varierait uniquement selon
le niveau de complexité de la situation et non pas des conséquences de cette situation.

Pour des raisons pratiques et politiques, il a été décidé d’établir des seuils en dessous
desquels une personne sera déclarée apte ou inapte a consentir au soin. Ainsi méme si tous les
patients ne sont pas capables de jugement de manicre €égale, les individus sont classés en deux

catégories distinctes : apte a consentir au soin ou inapte.

Quatriemement, nous cherchons a évaluer 'aptitude a consentir. Cela signifie que ce

qui doit étre évalué c’est le processus de réflexion/décision et non pas le résultat. On peut étre
capable de consentir au soin, alors que I’on fait « un mauvais choix » aux yeux de I’évaluateur
ou incapable de consentir alors que ’on fait « le bon choix ». En effet, il peut arriver que les
choix ne soient pas en accord avec les valeurs sociales ou I’intérét thérapeutique tel que le
percoit le médecin. Dans ce cas-la, nous serons enclins, peut-étre beaucoup plus rapidement a
déclarer un patient inapte. D’un autre c6té¢, comme nous ’avons déja dit, de nombreux patients

qui sont inaptes a consentir peuvent consentir « passivement » a 1’avis des médecins [4].
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b) Modéles d’aptitude a consentir au soin

e Modele conceptuel standard issu de la littérature américaine

Nous allons décrire ici le modéle conceptuel standard de 1’aptitude a consentir au soin
dérivé de la jurisprudence américaine qui a été retenu dans la littérature internationale. Ce
modele énonce quatre compétences fondamentales, déja décrites en 1982 par Paul Stuart
Appelbaum, un psychiatre américain, et Loren Roth, professeur émérite de psychiatrie a
I’Université de Pittsburgh : « I’aptitude a donner un consentement libre et éclairé (...) dépend
de la capacité de la personne & comprendre, apprécier, raisonner et exprimer un choix »
[37] . Ces criteres ont été repris plus récemment en 2006 par Huthwaite et ses collégues [38]
qui réaffirment que pour donner un consentement valide aux décisions médicales, il faut étre
apte a faire un choix raisonnable et a en apprécier les conséquences. Nous retrouvons également

ces critéres dans la littérature francaise (charte de compétence définie par Lachaux [27]).

Ces quatre capacités obligatoires pour étre considéré comme apte a consentir au soin sont

reprises et détaillées dans le modéle de Fazel [39].

Tout d’abord, il y a la capacité de la personne a comprendre I’information, qui est

I’aptitude principale ou « I’élément fondamental » [36]. L’information délivrée au patient
concerne notamment le diagnostic ou la nature de la maladie, la nature et 1’objectif des
interventions diagnostiques ou thérapeutiques proposées, les risques prévisibles de telles
interventions et les résultats escomptés. Les autres alternatives possibles ainsi que les risques
en I’absence de prise en charge, 1’orientation vers un spécialiste doivent également étre abordés.
I est important de laisser au patient le temps d’assimiler ces informations et de formuler des
questions.

Ensuite, il y a la capacité a apprécier I'information, c’est-a-dire étre capable d’évaluer

la portée de I’information par rapport a soi, dans son contexte situationnel, selon ses propres
valeurs, croyances et attentes. Cela correspond a admettre sa maladie, ses conséquences dans
notre vie ainsi que les traitements proposés. Selon Buchanan et Brock, les sujets doivent étre
capables « d’apprécier la nature et le sens des alternatives potentielles (...) et d’intégrer cette
appréciation dans [leur] prise de décision » [36]. Cette appréciation peut étre limitée par le déni,
un trouble psychiatrique (tel un délire), un état émotionnel ou un déficit cognitif. On entend par

déni le refus inconscient d’admettre une réalité extérieure traumatisante. Un des exemples les
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plus classiques est celui de la personne alcoolique qui nie son intoxication ou encore du patient
atteint de troubles psychiatriques qui arréte son traitement car il n’est « pas malade ».

Le troisieme critére indispensable est la capacité a raisonner. Cela correspond a la

capacité de peser le pour et le contre de la décision retenue ainsi que ses conséquences
potentielles sur la vie quotidienne, d’évoquer des alternatives et de justifier son choix. Le
concept de raisonnement est souvent laissé vague dans les discussions sur I’aptitude a consentir
au soin [22]. On cite fréquemment la cohérence et la capacité de tirer des conclusions des
prémices comme principales normes de la capacité a raisonner ; cependant quand on connait la
fréquence des erreurs logiques dans le raisonnement quotidien, on est pris de vertiges devant
un tel critére... La capacité a raisonner est également souvent affectée par les pathologies
psychiatriques ou les altérations des facultés mentales.

La quatriéme et dernicre capacité nécessaire pour étre apte a consentir au soin est la

capacité a exprimer un choix. Elle est définie par la capacité a communiquer et maintenir un

choix constant. On ne reconnaitra donc pas apte un patient simplement s’il peut exprimer un
choix spontané.

Il suffit qu’une des quatre capacités décrites ici soit altérée pour que la question de
I’aptitude a consentir au soin devienne problématique. Cependant, il convient de rester
circonspect devant de tels critéres. Des questions se posent quand il s’agit de situer les
personnes qui ont simplement une capacité diminuée mais qui sont aptes a consentir et ceux qui

sont en-dessous du seuil requis pour étre considérés comme capables de jugement.

Un cinquiéme critére a été décrit par certains auteurs : les valeurs. Buchanan et Brock
affirment que I’aptitude a consentir au soin nécessite un ensemble de valeurs [36]. Ces dernieres
ne sont pas immuables dans le temps, mais forment un ensemble cohérent et minimalement
stable. Ce dernier critére est parfois minimisé par certains théoriciens, il n’est par exemple pas
décrit par Appelbaum et Grisso. Mais peut-étre est-ce dii au fait que I’appréciation de

I’information soit déja guidée par les valeurs ou les émotions du patient ?

e Modele de Beauchamp et Childress

Dans leur ouvrage « Les principes de 1’éthique biomédicale » [14], Beauchamp et
Childress présentent un schéma fondé sur les écrits d’ Appelbaum et de Grisso [40]. Ce schéma
résume I’ensemble des inaptitudes possibles quand 1’on décrit une incapacité a consentir au soin

(ou encore les normes rivales de I’incapacité).
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1. L’inaptitude a exprimer ou communiquer une préférence ou un choix,

2. L’inaptitude a comprendre la situation dans laquelle 1’on se trouve et ses conséquences,

3. L’inaptitude a comprendre I’information pertinente (habilet¢ a comprendre et a
apprécier la situation),

4. L’inaptitude a fournir une raison (quelle qu’elle soit),

5. L’inaptitude a fournir une raison rationnelle (méme si des raisonnements secondaires
sont donnés),

6. L’inaptitude a fournir des raisons reposant sur une ¢valuation des risques et avantages
(explore la capacité de raisonnement),

7. L’inaptitude a parvenir a une conclusion raisonnable (touche au caracteére acceptable de

la décision elle-méme).

Ces normes se regroupent autour de trois sortes d’inaptitude ou d’incapacité. La
premiére correspond a la simple inaptitude a exprimer une préférence (une norme d’évidence
faible). Les normes 2 et 3 renvoient a ’incapacité a comprendre 1’information et la situation
dans laquelle on se trouve. Les normes 4, 5, 6 et 7 renvoient a 1’incapacité a raisonner, a peser
le pour et le contre. Cela ne regroupe pas tout a fait les quatre capacités décrites plus haut : en

effet, ou se situe la capacité a apprécier ?

e Modele de Kluge

En 2005, Eike-Henner Kluge, directeur du département d'éthique et d'affaires juridiques
de 1'Association médicale canadienne, compléte la définition d’aptitude a consentir au soin dans
la littérature canadienne [41]. Selon lui, une aptitude a consentir au soin ne peut pas se résumer
a la présence des quatre capacités décrites plus haut. Il stipule que les approches actuelles
définissant essentiellement la compétence en termes cognitifs omettent le fait que quelqu'un
pourrait €tre compétent d'un point de vue cognitif sans pour autant avoir la capacité de fournir
un consentement valide. Dans le modele qu’il propose, E. Kluge différencie la compétence de

la capacité.
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Compétence
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Figure 1 : Composition du concept de Compétence selon E. Kluge, 2005

Pour E. Kluge, la compétence est définie tout d’abord en termes cognitifs et son
déterminant central est la capacité a comprendre les informations et a apprécier les implications.
Mais, en plus de ces facteurs cognitifs (qui correspondent aux autres modeles décrits plus haut)
interviennent des compétences émotionnelles et des valeurs psychologiques et éthiques.

Les compétences émotionnelles comprennent 1’appropriation des émotions et la force
de celles-ci. La plupart des décisions sont prises en grande partie sur la base de 1’émotion, ou
du moins, ont des facteurs émotionnels contributifs importants (comme I’espoir, la colere, la
peur, la joie).

Il y a également un grand impact des valeurs dans I’aptitude a consentir au soin [34],
[41]. Le patient se base sur ses propres valeurs (psychologiques ou éthiques) pour prendre une
décision. Les modéles décrits plus haut s’intéressent rarement aux valeurs du patient. Or dans
certaines situations, notamment chez les patients atteints de troubles mentaux, il peut y avoir

un changement des valeurs du patient du fait de la pathologie.

Selon E. Kluge, la capacité quant a elle est le fait de parameétres internes et de parametres

externes.
Capacite
Parameétres internes  Parameétres externes
Addiction Conditionnement Maladie Attractivité Dépendance Institutionnalisation

Figure 2 : Composition du concept de Capacité selon E. Kluge, 2005
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Les parameétres internes du patient dépendent de sa pathologie, des comportements
conditionnés de la personne et de ses addictions. Concernant la pathologie, nous citerons
I’exemple d’un patient présentant un syndrome dépressif majeur. Une dépression peut perturber
la cohérence des préférences personnelles du patient en les modifiant (par rapport aux
préférences habituelles) sans intervenir sur les facteurs cognitifs [42]. Dans le contexte
d’addictions aux substances comme la toxicomanie, c’est la surévaluation pathologique de
substances addictives en question qui contribue probablement a I’inaptitude [43]. Dans le cas
du « conditionnement », nous pouvons citer le cas de I’anorexie, ou il existe un
« conditionnement mental » a la perte de poids. Les patients idéalisent de maniere pathologique
la minceur, ce qui peut étre un facteur contribuant a la perte de capacité de décision [44].

Concernant les parameétres externes, nous pouvons citer par exemple les contraintes
institutionnelles chez les personnes en structure de soin ou encore I’influence extérieure. Chun
Yan et Tao en 2004 [45] relévent ’importance majeure de la famille dans la prise de décision

médicale (et ceci d’autant plus dans la société chinoise).

Il est clair que I’inclusion de tous les facteurs décrits ici rendrait I’évaluation de
I’aptitude a consentir au soin beaucoup plus difficile que la seule prise en compte des facteurs
cognitifs. Cependant, cela semble étre le prix a payer pour obtenir une conceptualisation
théorique empiriquement valide [22] et suffisamment riche pour rendre justice aux faits et aux

taches pratiques a accomplir.

3) Populations particuliéres face a ’aptitude a consentir au soin

a) Patient mineur

Les questions relatives a I’aptitude a consentir au soin sont réguliérement soulevées dans
le cadre de la médecine des enfants et des adolescents en France et dans d’autres pays. En
France, rappelons I’article L.1111-2 du Code de Sant¢ Publique qui stipule que les mineurs ont
le droit de bénéficier d’une information et de participer a la prise de décision les concernant
d'une maniére adaptée a leur degré de maturité. Les titulaires de 1’autorité parentale sont

responsables de la décision médicale.

Cependant, 1'age de la majorit¢ semble perdre de sa pertinence lorsqu'il s'agit de

déterminer quand une jeune personne est apte a consentir de manieére autonome au soin. En



54

effet, I’age requis pour donner une « autorisation Iégalement valide » (la majorité en France) ne
correspond pas forcement a 1’age ou le patient est apte a consentir. Les capacités requises pour
définir une aptitude a consentir au soin se développent a des rythmes différents selon les enfants,
de I’enfance jusqu’a la majorité. Comme 1’a écrit le doyen Carbonnier, « le discernement n’a
pas d’age : c’est une question de fait cas par cas » [46]. En effet, ’Age de I’aptitude a consentir
au soin pour une décision médicale donnée dépend, en plus de facteurs personnels, de la
complexité de la situation. Lors d’un colloque de la commission d’éthique de la Société
Frangaise de Pédiatrie a Nice en 2007 [47], les intervenants se sont intéressés aux critéres requis
pour que I’enfant participe ou assume la décision apres information. Ces critéres sont laissés a
I’appréciation du médecin en fonction du contexte particulier, selon le type de traitement
médical et le contexte sociologique, ce qui laisse finalement seul le médecin face a la décision.
La littérature (notamment suisse) donne une orientation générale avec les indications suivantes :
pour des décisions concernant des interventions médicales bénignes, 1’d4ge minimal approprié
serait de sept ans ; pour des interventions simples, de douze ans ; et pour les traitements

complexes ou de longue durée, 1’age de seize ans est indiqué en référence.

Dans certains pays, il existe une « majoration médicale anticipée », qui permet aux
patients mineurs de consentir au soin, en fonction de leur aptitude a consentir et non pas de leur
age. Ainsi au Québec, le mineur de plus de quatorze ans peut consentir seul au soin (pour la
plupart des soins courants et des médicaments). En cas d’hospitalisation de plus de douze
heures, les parents seront informés du lieu d’hospitalisation (mais pas du motif).

En France, 1’dge légal pour consentir est toujours la majorité, néanmoins des
questionnements existent. Certains juristes ont proposé qu’au-dela de I’age de treize ans le
consentement du mineur puisse étre « recueilli et garanti » comme celui d’un adulte [48]. Le
médecin doit donc trouver le juste équilibre entre le respect de I’autonomie de I’enfant, le

respect des droits des parents et la loi.

b) Patients avec des troubles cognitifs

La démence est considérée comme 1’une des principales causes d’inaptitude a consentir
au soin [49]. Du fait de la prévalence croissante de celle-ci, il est probable que les médecins
devront évaluer 1’aptitude a consentir au soin de plus en plus fréquemment dans 1’avenir. Dans

certaines démences, qui peuvent étre fluctuantes (démence a corps de Lewy, démence
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vasculaire), le lieu et le moment de réaliser 1’évaluation de ’aptitude a consentir au soin doivent
étre choisis de maniere a ce que le patient soit dans les meilleures conditions possibles.

L’évaluation de la démence est en général faite a ’aide du Mini Mental State (MMS).
Un MMS compris entre 26 et 19 correspond a une démence légere, entre 18 et 11 une démence
modérée, et entre 0 et 10 a une démence séveére. Certains auteurs proposent une corrélation
« simplifiée » du rapport entre MMS et aptitude a consentir au soin. En cas de MMS inférieur
a 16/30, les auteurs supposent une « inaptitude » a consentir au soin, au-dela de 24 il n’y aurait
pas d’inaptitude, et entre 16 et 24, nous sommes dans une « zone grise » [3] [50].

Dans le cas de la démence, des études montrent que les capacités les plus touchées
seraient la compréhension et I’appréciation de la situation [38] [51]. La notion de déni est
importante : 1’aptitude a consentir au soin au sein d’une population de personnes atteinte de

troubles cognitifs était d’autant plus altérée que ces dernieres n’avaient pas conscience de leurs

troubles [52].

c) Patients présentant des troubles psychiatriques

L’évaluation de I’aptitude a consentir au soin des personnes atteintes de troubles
psychiques s’oriente selon les mémes principes que pour tout autre patient. L’aptitude a
consentir au soin est supposée et son €¢valuation approfondie n’est indiquée que lorsque celle-
ci est mise en doute. En général, la majorit¢ des patients atteints de troubles psychiques
est capable de discernement en ce qui concerne les décisions liées a un traitement [53]. Certains
critéres ont été reconnus comme facteurs de risque d’inaptitude a consentir au soin : la
psychose, ’absence de conscience des troubles ou le déni, la gravité des symptomes et
I’hospitalisation sous contrainte.

Dans les troubles affectifs tels que les dépressions et les troubles bipolaires, des facteurs
émotionnels et motivationnels sont concernés et peuvent ainsi altérer la capacité a consentir au
soin du patient.

Les troubles délirants et autres troubles de la pensée posent une difficulté particulicre
lors de I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin en raison d’une possible altération de la
perception de la réalité ou encore d’une altération de la capacité de compréhension due au
processus pathologique [40]. La capacité cognitive peut également étre altérée.

Dans le cas du déni, un concept nouveau caractéristique des troubles psychotiques a été
décrit : le « défaut d’insight » [54]. Le patient est inconscient de ses troubles et de sa situation

et tend a attribuer a des agents extérieurs toutes les difficultés vécues et la souffrance éprouvée.
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Il existerait un lien fort entre I’aptitude a consentir au traitement et la conscience que le patient
a de ses troubles dans le cadre de la schizophrénie [55]. Chez les patients jeunes présentant des
troubles psychiatriques, ’altération de I’aptitude a consentir au soin semble davantage li¢e a
I’absence de conscience des troubles et a la sévérité des symptomes qu’a la détérioration
cognitive [56]. Une échelle d’évaluation de la conscience du trouble a par ailleurs été mise au

point pour évaluer le défaut d’insight (Annexe 1).

d) Patients sous mesure de protection juridique

L’évaluation de I’aptitude a consentir au soin de patients sous mesure de protection
juridique concerne un grand nombre de patients : patients atteints depuis leur enfance de
troubles congénitaux ou acquis du développement des facultés cognitives, patients agés
présentant des troubles cognitifs, patients présentant des troubles psychiatriques, etc... Méme si
ces patients bénéficient d’une mesure de protection juridique (curatelle ou tutelle), on ne peut
en aucun cas présupposer une inaptitude a consentir au soin. Une information adaptée, une
communication empathique et un laps de temps suffisant permettent a ces patients de prendre
des décisions autodéterminées dans de nombreuses situations médicales, méme si de prime
abord cela semble impossible [57]. Les proches et les soignants peuvent soutenir ce processus
de décision. Néanmoins les patients sous mesure de protection ne sont pas considérés comme
capables légalement de consentir au soin; ce sont les tuteurs qui sont responsables du

consentement au soin dans ces situations.

e) Patients présentant des pathologies aigues

Un certain nombre de personnes adultes et « juridiquement capables » peuvent étre
reconnues comme provisoirement inaptes a consentir au soin. Certains états de santé, maladies
somatiques ou addictions (état d’ivresse, addictions a 1’alcool, a la drogue ou des médicaments)
peuvent altérer 1’aptitude a consentir au soin. C’est également le cas d’un état douloureux
majeur, dans les suites d’un traumatisme cranien, dans le cas d’une anesthésie, d’un coma, d’un
état confusionnel ou encore de certains contextes émotionnels particuliers (exemple d’un
patient a qui I’on annonce un cancer et qui est en état de sidération suite a I’annonce et pourrait
refuser la prise en charge proposée). L’inaptitude a consentir au soin est dans ce cas-la

temporaire et provisoire.
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I11. Evaluation de I’aptitude a consentir au soin

En 1998, en France, le Comité Consultatif National d’Ethique s’interrogeait sur la fagon
d’évaluer I’aptitude a consentir au soin. Un patient considéré comme inapte ne pourra pas
consentir au soin. « Etablir I’incompétence relative d’une personne, ¢’est établir son inaptitude
a comprendre une information ou son inaptitude a prendre une décision rationnelle touchant
son propre bien ou les deux. Tester la compétence suppose des critéres permettant de tester la
capacité de compréhension et des critéres permettant de tester la rationalité du vouloir» [18].
Néanmoins, aucun criteére spécifique n’est décrit.

Rappelons le rapport Koch qui constatait qu’en Europe, les critéres utilisés pour définir
une aptitude a consentir au soin sont flous, en raison notamment du manque de recherches
« visant a mettre au point des procédures d’évaluation bien validées » et de la difficulté en terme

de fréquence « de la non-coincidence entre capacité réelle et capacité 1égale » [2].

Evaluer une aptitude a consentir au soin pose donc de nombreuses problématiques
pratiques et éthiques. A titre d’exemple, nous citerons le cas Starson versus Swayze en Ontario
en 2007 [58] : Un patient du nom de Scott Starson, atteint d’un trouble psycho-affectif et
hospitalis¢ dans un établissement psychiatrique en 1988 a refusé de prendre le traitement
médicamenteux prescrit par son médecin. Ce patient reconnaissait ses troubles psychiatriques,
mais ne percevait pas son état comme une maladie. Un de ses psychiatres, le Dr Swayze a
déclaré¢ Mr Starson incapable a consentir au soin car non conscient de ses troubles. Cette
inaptitude a été confirmée par la Commission du consentement et de la capacité a Ontario aupres
de laquelle le patient avait fait appel. Mais, par la suite, diverses instances ont infirmé la
décision de la Commission, jusqu’a la Cour supréme du Canada qui a maintenu le constat
d’aptitude de Mr Starson a consentir au soin, ce dernier ayant conscience de ses troubles, méme
s’il se déclarait non malade. Cependant, il persiste toujours des opposants a cette décision de la
Cour supréme qui font valoir que la prise de décision rationnelle est indispensable a la capacité
décisionnelle... Ce cas particulier montre bien la difficulté et la complexité d’une évaluation

de I’aptitude a consentir au soin.
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1) Evaluation de Paptitude 2 consentir au soin

a) Historique

Il y a depuis plusieurs années une demande croissante dans les domaines médicaux et
juridiques pour la mise en place d’une méthode objective et approfondie d’évaluation des
compétences [59]. Comme ’ont noté Appelbaum et Grisso [60], les analyses éthiques et
juridiques apportent en réalité peu d’aide a la tache pratique de distinguer les personnes aptes
des personnes inaptes a consentir au soin et la littérature pour guider les cliniciens est clairsemée
et parfois de validité incertaine.

Au cours des deux derniéres décennies, une augmentation du nombre de demandes
d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin a été constatée par les psychiatres [61]. Depuis
1980, plusieurs articles ont été publiés sur 1’évaluation de I’aptitude a consentir au soin. Cette
derniére est fondée sur le jugement clinique du médecin, sur des tests d’évaluation de
I’aptitude a consentir ou sur un combiné des deux. Initialement, 1’évaluation de ’aptitude a
consentir au soin était fondée uniquement sur le jugement du médecin, mais elle a été¢ décrite
par certains auteurs comme un jugement de valeur de I’évaluateur, d’ou I’émergence des tests
d’évaluation. En 1992, un rapport souligne I’écart qui peut survenir entre les évaluations
cliniques fondées uniquement sur le jugement du médecin et les résultats des tests d’évaluation
de I’aptitude a consentir au soin : les évaluations de compétence fondées sur le jugement du
médecin concluent plus souvent positivement a la compétence des sujets que les scores des tests
psychométriques [62]. Les auteurs de ce rapport émettent 1’hypothése que les médecins ont

tendance a « surévaluer » les capacités des patients.

b) Eléments indispensables pour évaluer une aptitude a consentir au soin

En Nouvelle Z¢lande, Astell a décrit en 2013 différentes lignes directrices sur lesquelles
s’appuyer pour évaluer une aptitude a consentir au soin [63].

Le premier point porte sur la collecte des informations. Les questions doivent porter
sur le probleme médical pour lequel ’aptitude a consentir au soin est évaluée. Il est important
de se demander également si I’on est le seul interlocuteur inquiet vis-a-vis de cette possible
inaptitude ou si I’entourage, d’autres personnels médicaux s’interrogent également.

Le deuxiéme point porte sur I’évaluation elle-méme, réalisée si besoin en présence de
I’entourage. L’évaluation est fondée soit sur le jugement d’un clinicien, soit sur un test

d’aptitude a consentir au soin ou sur les deux. L’évaluation doit porter sur la nature du processus
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de raisonnement grace auquel on aboutit a une décision, plutdt que sur le résultat de la décision.
Ce qui compte c’est la « rationalité interne » du processus de raisonnement [22].

Le troisieéme point correspond a décider si 1’aptitude a consentir au soin du patient pour
cette situation particuliere est conservée. Les patients sont considérés apriori comme
compétents, jusqu’a preuve du contraire. En général, les résultats de 1’évaluation sont formulés
comme suit : le patient est apte a consentir au soin, il a besoin de soutien pour prendre la
décision, il n’est pas apte a consentir a cette décision particuliére ou il est inapte pour la prise
de plusieurs décisions.

Le quatriéme et dernier point correspond a documenter I’évaluation. En effet, il faut
que celle-ci contienne des descriptions détaillées des questions posées et réponses obtenues, les

antécédents et traitements du patient, la date de I’évaluation.

c) Evaluation théorique d’une aptitude a consentir au soin

L’évaluation d’une aptitude a consentir au soin est clinique, elle vise a déterminer
I’étendue, la cause et la réversibilité éventuelle de 1’incapacité du patient. Les quatre capacités
décrites précédemment (comprendre, apprécier, raisonner et exprimer un choix), toutes

nécessaires pour affirmer une aptitude a consentir au soin, doivent chacune étre évaluées

ensemble ou isolément.

La compréhension d’un patient (concernant le diagnostic, le traitement ou la prise en
charge) semble étre I’une des capacités les plus simples a évaluer : on demande au patient de
répéter ou de paraphraser l'information donnée. Une bonne compréhension serait liée a des
résultats optimaux aux tests cognitifs standards tels le Mini Mental Score. Et inversement, en
cas de troubles cognitifs, la compréhension serait altérée [34].

La construction de I'appréciation décrit généralement comment une personne utilise sa
compréhension de 1'information diagnostique et thérapeutique, et relie celle-ci a ses propres
circonstances personnelles et systemes de croyance [64]. Cela correspond a la fagon dont le
patient intégre le diagnostic et la prise en charge par rapport a soi, a sa situation personnelle. Il
n'y a pas de conceptualisation claire ou de définition opérationnelle relative aux évaluations de
l'appréciation [65].

La construction du raisonnement est dépendante de la logique et de la rationalité en ce
qui concerne I'évaluation des alternatives a la prise en charge proposée. Il s’agit ici d’évaluer si

la personne est capable de comparer les risques et les bénéfices de chacune des options
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discutées, de peser le pour et le contre pour chacune d’elles et de justifier son choix. Les
approches existantes se basent sur I’identification des risques encourus, des avantages et
inconvénients du choix réalisé et prennent en compte dans I’idéal la cohérence du patient, la
perspicacité et les valeurs sous-jacentes du patient.

Exprimer un choix implique simplement de transmettre une décision sur le traitement
et est considéré comme la capacité la moins compliquée a évaluer. La personne doit étre capable

d’exprimer et de maintenir un choix raisonné.

2) Le jugement des médecins, base de I’évaluation de ’aptitude a
consentir au soin

Les médecins et autres professionnels de santé évaluent de fagon informelle lors de
nombreuses consultations la capacité de leurs patients, avec des modes interactifs différents. Le
jugement du médecin comme outil d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin est tout aussi

bien encensé que critiqué dans la littérature internationale. Il est un objet d’étude en soi.

a) Lejugement des médecins, « gold standard » de 'évaluation de |'aptitude a consentir
au soin

Un certain nombre d’études mettent en avant I’existence d’un savoir « expert » pour
I’évaluation de ’aptitude a consentir au soin : le jugement clinique du médecin est considéré
régulierement comme le « gold standard » pour I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin du
patient. Les professionnels de santé qui ont de I’expérience dans I’évaluation de la capacité a
consentir au soin font des évaluations de capacité avec de bons niveaux de cohérence [66]. De
nombreux auteurs décrivent une fiabilité inter-évaluateur lors d’évaluations de 1’aptitude a

consentir au soin basées sur le jugement médical [56] [67].

b) Limites au raisonnement des médecins pour évaluer une aptitude a consentir au
médecin

Cependant, de nombreux auteurs décrivent le jugement du médecin comme subjectif et
influengable [68]. Nous allons décrire ci-dessous les principaux écueils rapportés dans la

littérature internationale.
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e Compétence des évaluateurs
De nombreux médecins signalent un manque de compétence dans la fagon d’évaluer la

capacité a consentir au soin : il peut exister une grande variabilité de jugement des médecins

[69] [70] [71].

e Manque de formation des évaluateurs

Beaucoup de médecins ont des lacunes dans leurs connaissances cliniques et juridiques
sur 1’évaluation de I’aptitude a consentir au soin [72] [73] [74] [75] [76]. Au Québec, des
formations sont proposées pour aider les médecins a évaluer I’aptitude a consentir au soin de

leurs patients (Annexe 2).

¢ Influence de criteres relationnels

La réalisation d’une aptitude a consentir au soin exige « la reconnaissance du processus
intersubjectif s’exercant entre 1’usager et le clinicien, ainsi que de I’espace de négociation dans
lequel ces derniers évoluent en contexte de soin » [77]. Le consentement d’un patient au soin
peut étre influencé plus par des critéres relationnels que par des arguments rationnels. Le patient
pourrait consentir parfois plus pour faire plaisir a son médecin qu’en ayant réellement pris
conscience des implications de sa décision. Parfois, la « personnalité du médecin, son caractére,
ses représentations de la liberté, du désir, de la volonté, interviennent alors plus massivement
que des criteres objectifs sur les aptitudes a consentir » [1], comme le souligne J-C Weber dans

son livre La consultation.

e Convictions idéologiques différentes

Les a priori, liés par exemple a de profondes convictions idéologiques, a des valeurs
individuelles ou des conflits d’intérét personnel peuvent fausser 1’évaluation. Un point de départ
essentiel dans I’évaluation de la prise de décision des patients est la compréhension des valeurs
personnelles, ethniques et culturelles qui sous-tendent la prise de décision médicale d’un patient
[34]. Un outil novateur a ét¢ développé par 1’équipe régionale d’évaluation des capacités
(RCAT) pour évaluer les facteurs psychosociaux uniques liés aux évaluations des capacités :
cette évaluation se base sur des facteurs médico-socio-1égaux, des habiletés d'adaptation, des
facteurs religieux, culturels et des risques de maltraitance [78].

Selon les recommandations de la Fédération genevoise des établissements médico-

sociaux [79], une évaluation de I’aptitude a consentir au soin doit plutdt étre réalisée par le
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médecin traitant ou le médecin « référent » qui connait le patient et peut donc prendre en

compte ses valeurs et ses préférences.

e Pathologies médicales altérant I'évaluation de I'aptitude a consentir au soin

I1 est également nécessaire d’avoir connaissance des pathologies médicales du patient,
des évaluations cliniques antérieures si déja existantes. Les pathologies médicales complexes

aggravent les difficultés d’évaluation de I’aptitude a consentir [80].

e Barrieres de communication

Tout d’abord, nous citerons le probléme linguistique : Si le patient éprouve des

difficultés a comprendre la langue francaise, 1’évaluation de 1’aptitude a consentir peut étre
faussée. Un interpréte peut se révéler nécessaire dans certains cas, afin de pouvoir transmettre
au patient une information exacte. On ne devrait pas faire appel a un membre de la famille pour
traduire 1’information, car ce dernier pourrait retenir, déformer ou atténuer certaines
informations dans le but de protéger le patient. Il y aurait donc un risque que le patient recoive
une information incompléte sans que le médecin ne s’en rende compte.

Ensuite, nous tenions a évoquer le probléme des atteintes physiques, notamment

neurologiques qui peuvent limiter la parole.

Beaucoup d’autres facteurs entrent encore en jeu dans la communication, du coté du

médecin : 1’'usage réflexe d’un langage technique par le médecin, la difficile traduction des
incertitudes médicales, le souci de ne pas alarmer inutilement le patient, mais aussi parfois le
manque de temps consacré a I’information du patient.

Du c6té du patient, la communication peut étre entravée par la maladie elle-méme qui
enferme le patient dans ses pensées, par la médication qui affecte entre autres ses facultés
cognitives, mais aussi par I’inattention, la peur ou I’anxiété devant un nouveau diagnostic ou

I’échec d’un traitement.

3) Tests cliniques d’évaluation de ’aptitude a consentir au soin

Du fait de cette incertitude quant a la qualité, la cohérence ou la validité du jugement
des médecins lorsqu’ils évaluent I’aptitude a consentir au soin des patients, de nombreux

instruments de mesure visant a appuyer le jugement médical, ou méme s’y substituer ont été
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créés. Malgré la pléthore d’outils d’évaluation de la capacité disponibles dans la littérature, seul
un petit nombre d’instruments ont démontré leur fiabilité et leur validité en pratique clinique.
Nous allons lister les principaux, cependant nous tenons a rappeler qu’aucun d’entre eux n’a
¢été validé pour une utilisation pratique en France [3] [28]. Plus largement, selon Beauchamp et
Childress, « aucun test non arbitraire n’existe pour distinguer les personnes capables et les

personnes incapables » [14]. Un récapitulatif des différents tests est présenté en annexe (3 et 4).

a) Tests décrits par Thomas Grisso dans la littérature américaine

Thomas Grisso, professeur de psychiatrie et directeur du programme droit - psychiatrie
de la facult¢ de médecine de 1'Université du Massachusetts, s’est beaucoup intéressé a la
problématique de I’aptitude a consentir au soin. Il a détaillé plusieurs instruments encore utilisés
actuellement pour évaluer I’aptitude a consentir au soin des patients [81]. Nous allons citer les
principaux avec une analyse de leur fiabilité et validité [3]. La validité (capacité du test a
mesurer ce qu’il est censé mesurer), en général évaluée par rapport a un test de référence, est
difficile a établir compte-tenu de I’hétérogénéité actuelle des définitions de I’aptitude a

consentir au soin et de I’absence de références internationales strictes.

e« MacArthur Competence Assessment Tool for Treatment » (MacCAT-T) - Annexe 5

Le Mac Arthur Competence Assessment Tool for Treatment (MacCAT-T) [82] est le
plus référencé dans la littérature internationale. Il est considéré comme le test offrant le meilleur
choix pour mesurer I’aptitude a consentir au traitement, compte tenu de son caractere exhaustif
et de ses données psychométriques [83]. C’est également le plus largement testé et validé pour
une population variée [34]. Ce test, plutot long et fastidieux, aboutit a des scores pour chaque
capacité (compréhension, raisonnement et appréciation), a interpréter en fonction du contexte
clinique du patient et des résultats obtenus aux autres tests. Il n’y a pas de score global ou de
score limite pour aucune des capacités. Il n’y a donc pas de seuil strict qui délimite la fronticre
entre aptitude et inaptitude a consentir au soin.

En combinaison avec un entretien clinique, le MacCAT-T peut étre utilisé pour produire
des jugements trés fiables de la capacité a consentir au soin [56] : il est donc considéré plutot
comme une aide a I’évaluation de la capacité, que comme un instrument autonome de mesure

de la capacité [65].
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e « Hopkins Competency Assessment Test » (HCAT)

Le HCAT a été développé pour aider les cliniciens a « se forger une opinion » sur
I’aptitude du patient a consentir au soin. Cet instrument est optimal pour des évaluations rapides
de la capacité a consentir au soin [64]. La fiabilit¢ du test est trés élevée et il est considéré
comme 1’'un des tests pouvant étre utilis€ de maniére optimale en consultation au cabinet

médical [3].

e « Capacity to Consent to Treatment Instrument » (CCTI) et « Standardized Consent
Capacity Interview » (SCCI)

Plusieurs auteurs nous parlent de I’intérét de 1’utilisation du CCTI et du SCCI [84]. Le
CCTI, créé par Marson au département de Neurologie de 1’Université de 1’ Alabama [85], est
spécifiquement utilisé pour les patients atteints de démence [64]. Sa validité a été testée dans
de nombreuses études (neuf en 2011), mais sa fiabilité interne reste controversée. Le SCCI issu
du CCTI, a été congu spécialement pour 1’usage clinique de routine. Les rapports existants ne

parlent pas de la fiabilité ou de la validité de cet instrument.

b) Autres tests d’évaluation de I'aptitude a consentir au soin

e « Aid To Capacity Evaluation » (ACE) (Annexe 6)

L’ACE, mis au point en Ontario et reposant sur la 1égislation existante au Canada, est
une aide décisionnelle semi-structurée qui incite & enquéter sur plusieurs domaines pertinents :
la compréhension du probléme, le traitement proposé, les alternatives de traitement, la
possibilité¢ de refuser un traitement, les conséquences possibles de la décision et 1'effet d'un
trouble mental sous-jacent sur la décision. Apreés avoir évalué chaque domaine, le clinicien
conclut par ’'un des quatre jugements suivants : « absolument incapable », « probablement
incapable », « probablement capable » ou « certainement capable ». Il n’existe pas encore de
méthode spécifique pour arriver a I’évaluation globale. L’utilisation de ce test, sa fiabilité et sa
validité ont été confirmées [86] : I’ACE a méme ¢été décrit comme le test le plus spécifique et

le plus pratique a utiliser en consultation au cabinet médical [3].

e Le formulaire U-Doc (Annexe 7) [87]
Ce formulaire réalisé en Suisse propose un catalogue de critéres pour la justification de

I’attribution de I’aptitude ou inaptitude a consentir au soin. Il peut étre utilis€ de manicre
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flexible comme soutien a la prise de décision, comme base de discussion ou de documentation
pour une évaluation d’aptitude a consentir au soin. Dans ce test, les facteurs émotionnels et les
valeurs du patient sont également pris en compte. Ce formulaire a été¢ validé par le Sénat de

I’ Académie Suisse des Sciences Médicales (ASSM) en novembre 2018.

e Autres tests
De nombreux autres tests sont encore décrits dans la littérature, mais nous ne les
détaillerons pas tous. Nous pouvons citer le questionnaire de E. Etchell, I’échelle californienne
d’appréciation, I’évaluation bréve de la capacité a consentir de 1’université de Californie et San

Diego, le Mental Capacity Act....

c) Limites spécifiques a |'utilisation des tests d’évaluation de 'aptitude a consentir au
soin

Malgré le grand nombre de tests retrouvés dans la littérature internationale, leur
utilisation en pratique clinique n’est pas facilement applicable et pose de nombreux probléemes

d’interprétation et d’utilisation.

e Validité des tests

Les tests de mesure de 1’aptitude a consentir au soin ont été beaucoup critiqués, autant
sur leur validité, que sur leur sensibilité (discrimination effective des individus incapables de
consentir) [34] [64] [65] [83]. Sur ’ensemble des tests décrits dans la littérature, un petit
nombre seulement sont faciles a utiliser et présentent des caractéristiques intéressantes : nous
pouvons citer I’ACE et ’HCAT [3]. Dans l'ensemble, les résultats de ces tests fournissent des
indications aux cliniciens, mais, a I'heure actuelle, les praticiens doivent considérer ces
instruments comme des ressources supplémentaires plutdt que comme des bases solides pour

I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

o Difficultés d’interprétation des tests et compétence des évaluateurs
Les médecins peuvent ne pas interpréter de la méme maniere les tests d’évaluation de
I’aptitude a consentir au soin et aboutir a des résultats différents concernant I’aptitude d’un
patient [88]. Cependant, la sensibilité d’une évaluation de ’aptitude a consentir au soin va

augmenter quand elle est réalisée par un médecin expérimenté [23].
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e Manque « de souplesse » des tests
L’ensemble des instruments décrits plus haut ont en commun d’évaluer en priorité les

facteurs cognitifs. Ceci est probablement li¢ au fait que finalement, évaluer un état de démence

\

ou des troubles psychiatriques est plus facilement « chiffrable », comparativement a
I’évaluation de la compréhension ou de 1’appréciation du patient (qui sont plus difficiles a
évaluer et vérifier de manicre fiable). En se concentrant sur les facteurs cognitifs, nombre de
ces instruments offrent donc 1’avantage d’un relevé standardisé et tragable, mais négligent les
valeurs et les facteurs émotionnels, intuitifs ou relationnels entrant également en compte dans
la prise de décision.

Par ailleurs, 1’autre probléme soulevé par ces tests est qu’il n’est pas possible de les
adapter a chaque patient. Une approche strictement formelle de 1’évaluation de la capacité
(fondée uniquement sur les tests d’aptitude a consentir) est peu susceptible de capturer des

nuances individuelles spécifiques.

e (Caractere chronophage de I'évaluation de I'aptitude a consentir au soin
En Australie, les neuropsychologues estiment la durée d’une évaluation de I’aptitude a

consentir au soin d’environ 6 a 8 heures pour un tiers des répondants et de 8 h pour un autre

tiers [89].
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IV. Problématique

Dans notre société actuelle, I’évolution sur le plan 1égal et éthique attribue une part de
plus en plus importante au respect de I’autonomie du patient. Jamais encore la volonté du patient
n’a été autant mise en avant, et pourtant, dans la prise en charge médicale quotidienne, les choix
du patient ne sont pas toujours pris en compte. Aux souhaits individuels du patient, s’opposent
parfois les décisions médicales dictées par la bienveillance.

Dans le Code de santé publique, il est stipulé que le consentement du patient « autonome
juridiquement » doit toujours €tre obtenu et son refus respecté méme si sa décision nous parait
déraisonnable. Le seul « garde-fou » qui subsiste est la capacité de ce patient a consentir au
soin. Dans des situations controversées, si le patient n’est pas apte a consentir au soin, le
médecin pourrait s’affranchir de son consentement. Pouvoir définir si le patient est apte ou non
a consentir au soin apporterait ainsi au clinicien une aide précieuse, notamment dans les

situations compliquées de refus de soin.

Cependant, la manicre d’évaluer une aptitude a consentir au soin reste encore difficile
et controversée. En France, le Comité consultatif national d’éthique (CCNE) indique que
« tester la compétence suppose des criteres permettant de tester la capacité de compréhension,
et des critéres permettant de tester la rationalité du vouloir » [18]. Dans 1’idéal, on voudrait
donc s’affranchir des affres d’une décision incertaine en s’appuyant sur des scores
déterminables qui évalueraient 1’une ou l’autre des deux capacités requises. Les tests
d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin ont d’ailleurs été créés dans ce but. En pratique,
cela nous semble litigieux. Non seulement I’idée méme d’un test de « rationalité du vouloir »
parait illusoire, mais le risque de déduire 1’aptitude du patient sur sa seule capacité de
compréhension (fondée essentiellement sur les capacités cognitives) serait majeur. On
risquerait donc de résumer 1’évaluation de I’aptitude a consentir au soin a des scores cognitifs.

Selon la littérature internationale, le « gold standard » reste, malgré ses biais, le
jugement de I’aptitude a consentir, réalisé par des cliniciens expérimentés ; ces derniers pouvant
se fonder sur des tests d’évaluation complémentaires. L.’évaluation de 1’aptitude a consentir au
soin nécessite une capacité d’adaptation a chaque patient et ne peut se dérouler exclusivement
de maniere standardisée. Il faut que « I’évaluation de 1’aptitude soit ciblée, individualisée et

adaptée » [90]. L’absence jusqu’a maintenant de procédures normalisées, validées et
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interdisciplinaires reconnues pour évaluer la capacité a consentir au soin conduit a une
incertitude d’action et de prise de décision. Le jugement du médecin, considéré comme la

référence, est par ailleurs encore en cours d’étude.

Dans notre travail, nous allons chercher a décrire I’expérience du clinicien en matiere
d’aptitude a consentir au soin et son évaluation chez les patients « capables » au sens 1égal du
terme (en excluant donc le cas des majeurs protégés et des patients mineurs). Nous chercherons
dans notre étude a détailler dans quelles circonstances et de quelle manicre le médecin explore
I’aptitude de ses patients a consentir en pratique clinique courante et dans des situations plus
complexes de refus de soin. Nous souhaitons nous interroger sur la démarche du médecin
lorsqu’il tente d’apprécier I’aptitude de son patient et nous chercherons a mettre en évidence

les éléments et critéres entrant en compte dans le jugement du médecin.

Nous tacherons donc de répondre aux questions suivantes :

- Dans quelles situations les médecins s’interrogent-ils sur la capacité a consentir au
soin de leurs patients ?

- Est-ce une problématique éthique et légale souvent rencontrée en consultation de
médecine générale ?

- Sur quels critéres se basent finalement les praticiens frangais pour définir une aptitude
a consentir au soin ?

- Y-t-il pour les médecins des critéres indispensables et d’autres plus accessoires pour
déterminer une aptitude a consentir au soin ?

- Comment est réalisée en pratique une évaluation de I’aptitude a consentir au soin ? En
consultation standard, lors d’une réévaluation avec 1’entourage ?

- Existe-il des évaluations objectives que 1’on pourrait utiliser en pratique quotidienne ?

- Les médecins généralistes ont-ils fréquemment recours a des psychiatres, des gériatres
ou a des structures spécialisées pour appuyer leur évaluation d’aptitude a consentir au
soin ?

- En analysant les différents entretiens, peut-on suspecter 1’existence d’un « savoir

médical » superposable chez la plupart des médecins ?
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MATERIELS ET METHODES

I. Choix de I’étude

Les objectifs de ce travail sont d’étudier I’aptitude a consentir au soin et son évaluation
par les médecins interrogés. Nous nous interrogeons sur la démarche des médecins lorsqu’ils
tentent d’apprécier ’aptitude de leurs patients et nous chercherons a mettre en évidence les
¢léments et critéres entrant en compte.

Nous cherchons a étudier le « jugement du médecin », « gold standard » (néanmoins

contesté) de 1’évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

Nous avons donc utilisé une méthode de recherche qualitative, qui permet de collecter
des données de terrain, sans intervenir de maniere significative. En effet, il s’agit ici d’interroger
essentiellement sur des comportements et des pratiques professionnelles. L’objectif de cette
¢tude n’est pas de quantifier, mais de comprendre les différents mécanismes entrant en jeu dans

une évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

Des entretiens semi-dirigés ont été réalisés afin de procéder au recueil des données.
Nous avons essay¢ d’orienter en partie le discours des médecins interrogés autour de 1’aptitude
a consentir au soin du patient et de son évaluation. Nous nous sommes intéressés notamment
aux situations cliniques ou I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin était difficile. Un guide

d’entretien a été réalisé dans ce but et adapté apres les deux premiers entretiens (Annexe 8).

II. Caractéristiques de I’étude

1) Travaux préalables

Nous avons effectué¢ une recherche bibliographique indépendante sur les bases de

données PubMed, Cochrane, EM Premium, Legifrance ¢t Google Scholar entre mars 2019
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et aolt 2019. La partie introduction présente une syntheése de ce travail qui dessine le cadre

théorique du sujet.

Nous avons utilis¢ des mots-clés (termes MeSH et mots textuels) qui se réferent a
I’aptitude a consentir au soin, a son évaluation, a la capacité de consentement, a 1’éthique de la
recherche, aux déficiences cognitives, aux patients plus agés vulnérables et aux outils
d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin. La recherche bibliographique a été réalisée en
anglais et en frangais. Les termes utilisés initialement dans notre recherche bibliographique ont
¢été : « aptitude a consentir », « consentement », « tests d’aptitude a consentir », « capacité a
consentir ». En anglais, les termes étaient : « capacity to consent », « competency assessment
instrument », « competency assessment », « decision making capacity », « mental capacity ».
Ces différents termes ont été testés et utilisés séparément ou en association, permettant de
dégager un grand nombre d’articles de la littérature scientifiques ou travaux, dont les principaux

sont cités au fur et a mesure de la these.

D’un point de vue technique, une limitation importante a laquelle nous avons été

confrontés est I’imprécision des termes dans les banques de données électroniques.

2) Construction de I’échantillon

Les médecins construisant 1’échantillon ont été sollicités au cours de 1’étude, au fur et a
mesure de 1’avancement des entretiens. Les critéres d’inclusion de notre échantillon
¢taient d’étre titulaire d’un doctorat en médecine et d’exercer la médecine « générale » en
libéral ou en hospitalier.

L’échantillon retenu n’a pas pour vocation d’étre représentatif d’une population, mais
d’esquisser la complexité des phénomenes, de mettre en évidence les pratiques et les
mécanismes concernant I’aptitude a consentir au soin et son évaluation, tels que les médecins
nous les rapportent.

Nous avons néanmoins pris note du mode d’exercice (hospitalier, libéral, remplacant ou
installé, association, seul ou maison de santé¢), du lieu d’exercice (rural, semi-urbain ou urbain),
de I’age et du sexe de chaque médecin interrogé. Afin d’obtenir une diversité de réponses, nous

avons veillé a obtenir un échantillon diversifi¢ et équilibré sur ces derniéres caractéristiques.
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3) Déroulement des entretiens

Le médecin était dans un premier temps contacté par e-mail ou par téléphone avec une
présentation rapide de la problématique de recherche, du déroulement de I’entretien et sa durée
approximative (vingt a trente minutes).

Les entretiens se sont déroulés sur le lieu de travail du médecin interrogé, dans le bureau
de consultation pour les médecins exercant en ville et dans un bureau de service pour un
médecin hospitalier. L’entretien a été enregistré a I’aide d’un dictaphone avec ’accord des
médecins.

Le médecin a été interrogé en suivant le guide d’entretien réalis¢ préalablement.
Cependant, I’ordre de ces questions ne correspondait pas forcément a celui présenté sur le guide
d’entretien. Ce guide d’entretien €tait toutefois un outil dynamique, pouvant également évoluer
en fonction des questionnements et des réponses de 1’interrogé, afin de laisser libre cours au

maximum a la parole du médecin.

4) Guide d’entretien (Annexe 8)

N’ayant pas de formation antérieure sur les études qualitatives, nous nous sommes
appuyés sur le livre « L ’entretien compréhensif » de Kaufmann [91] pour la réalisation de notre
guide d’entretien.

La recherche bibliographique effectuée au début de notre travail nous a permis de
dégager un certain nombre de questions ouvertes, neutres et indirectes, touchant les différents
thémes que nous souhaitions aborder dans cette étude. A partir de ces questions, nous avons
¢laboré un guide d’entretien. Des interrogations approfondies, que nous nommerons également
« questions de relance » ont été associées et développées dans ce guide. Nous avons essayé¢ de
dégager une série de thémes ouverts sur I’aptitude a consentir au soin et son évaluation.

Le guide d’entretien a été testé lors des deux premiers entretiens. Des arrangements ont
ensuite ¢été¢ réalisés pour recentrer les questions sur 1’exercice médical. Un nouveau guide

d’entretien a alors été élaboré et utilisé pour les entretiens restants.

Ce guide d’entretien comprend tout d’abord un texte de présentation, permettant de
poser les bases de notre travail et de créer un climat propice au dialogue. Les questions

permettent ensuite d’explorer différents themes. Comme dit précédemment, ces derniéres n’ont
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pas forcément été abordées dans le méme ordre en fonction du déroulé de I’entretien. Une
grande liberté a volontairement été laissée au médecin interrogé afin qu’il fasse part de

situations concretes cliniques afin de mieux révéler ses pratiques et ses impressions.

5) Retranscription des données

Les entretiens ont été retranscrits en intégralité, littéralement, en respectant le récit oral
et les verbatim, sans chercher a corriger la syntaxe ou les éventuelles erreurs de langage. Mais
la transcription du contenu verbal en contenu écrit peut néanmoins parfois poser des problémes
d’interprétation. De ce fait, les informations paraverbales et non verbales ont ét¢ ¢galement
retranscrites en respectant les interruptions, les répétitions et les erreurs.

L’anonymat des médecins a été respecté. Seul leur age, leur sexe et leur mode d’exercice

ont été rapportés.

6) Analyse des données

L’analyse des données a été effectuée via un logiciel spécialis¢ RQDA (R package for
Qualitative Data Analysis), qui facilite 1’¢laboration de themes, sous-themes et le classement
des idées.

Une premicre lecture des entretiens a permis de faire émerger une grille de lecture
correspondant aux différentes réponses apportées par les médecins concernant I’aptitude a
consentir au soin et son évaluation. La deuxiéme lecture a permis une analyse et un
regroupement des argumentaires.

Une autre lecture a été faire par un tiers (confrére médecin) afin d’apporter une analyse
complémentaire et croisée des verbatim, dans le but de limiter au maximum les biais de tri et la

perte d’information.
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RESULTATS

I. Caractéristiques des informateurs

Douze entretiens ont été réalisés sur une période d’environ 5 mois, du 25 septembre

2019 au 14 février 2020. Nous avons interrogé plusieurs médecins généralistes exercant en

milieu hospitalier et libéral. Les premiers entretiens ont été réalisé sur la région d’Haguenau,

lieu de notre exercice professionnel. Les entretiens suivants ont été réalisés suivant la méthode

« de proche en proche » suivant notre réseau professionnel et ont couvert une partie du territoire

du Bas-Rhin, permettant d’obtenir des modes et des lieux d’exercice variés.

Les entretiens ont rapidement révélé¢ la grande richesse du sujet et 1’é¢tendue des

réponses. Méme si plusieurs notions étaient répétées par de nombreux médecins, chaque

entretien amenait une situation clinique unique et de nouvelles possibilités de lecture. Nous

avons donc interrompu les entretiens apres en avoir réalisé douze afin de pouvoir nous consacrer

au travail d’analyse et d’exploitation des résultats.

Les principales caractéristiques de 1’échantillon sont exposées ci-dessous.

Sexe
1 Féminin
2 Masculin
3 Féminin
4 Féminin
5 Féminin
6 Féminin
7 Masculin
8 Masculin
9 Masculin

10 Féminin

11 Féminin

12 Masculin

Age

60
33
51
59
52
36
40

38
47

30

31

35

Mode d’exercice

Association de Médecine Générale
Hospitalier — Service de Médecine
Association de Médecine Générale
Maison de Santé
Association de Médecine Générale
Association de Médecine Générale
Hospitalier — Service de Médecine et
Soins palliatifs
Hospitalier — Service de Gériatrie
Hospitalier — Service de Médecine
Interne
Intérimaire en milieu Hospitalier

Remplacante de Médecine Générale

Collaborateur — Cabinet d’association

Lieu

Urbain
Semi-Urbain
Urbain
Urbain
Rural
Rural
Urbain

Semi-Urbain
Urbain

Semi-Urbain
et Urbain
Semi-Urbain
et Urbain
Semi-Urbain

Durée de
I’entretien
30 min 41s
49 min 14s
14 min 28s
55 min 30s
35 min 43s
29 min 14s
27 min 03s

31 min 13s
37min 18 s

26 min 53 s

25 min 44 s

51 min 05 s

Tableau 1 : Caractéristiques de la population étudiée
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Douze médecins (sept femmes et cing hommes) ont été contactés et tous ont accepté de
réaliser un entretien et qu’il soit enregistré sur dictaphone. Le plus jeune médecin était agé de
30 ans et le plus vieux de 60 ans. Les modes et lieu d’exercice varient selon les médecins
interroges : du libéral a I’hospitalier, avec des médecins installées ou remplagants, exercant en

milieu rural, urbain ou semi-urbain.

II. Définitions de ’aptitude a consentir au soin et
son évaluation

Comme le rappelle I’un des médecins interrogés, « il n’y a pas de définition de qui l’on

considere capable ou non de consentir au soin » (entretien 12).

1) Evaluation du processus de réflexion du patient

Un quart des médecins interrogés rappelle que ce qui est évalué c’est le processus de
réflexion du patient et non pas la décision médicale du patient. Ainsi, méme si le choix du
patient semble déraisonnable au médecin, si le processus de réflexion menant a cette décision

est correct, nous sommes tenus de respecter les décisions du patient.

« Essayer de comprendre ou il en est dans sa... Essayer de cibler sa facon de réfléchir (...), de
comprendre comment ce patient fonctionne dans son raisonnement, comment il prend les décisions.
Déja la, on arrive a voir si ¢ est une personne en difficulté, si cette personne est capable de prendre

des décisions ou pour laquelle la situation sera complexe ». Entretien 2

« Quelqu’un qui se serait présenté chez moi, par exemple une personne dgée qui n’est pas sénile,
mais qui est dgee et qui a malgré tout un terrain de fragilité et on pourrait se poser la question : «
Est-ce qu’elle est apte a consentir ? ». Si elle a réussi a avoir un raisonnement qui semblait valide

méme s’il n’est pas scientifiquement approuve, ben je pense que oui ». Entretien 12
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2) Variabilité de ’aptitude a consentir au soin

e Selon plus de la moitié¢ des médecins interrogés, 1’aptitude a consentir au soin concerne
une situation clinique et un patient en particulier. Elle varie donc en fonction de chaque

situation et de chaque patient.

« Ce sont des situations que j'essaye de régler au cas par cas selon la situation et le patient »

Entretien 1

« C’est quelque chose de tres important sur [’aptitude a consentir au soin. C’est lié a un patient, a

ses caracteristiques ». Entretien 2

e On retrouve également ici la notion de stratégie de 1’échelle variable. Trois quarts des
médecins insistent sur I’importance d’un niveau d’aptitude a consentir au soin, a évaluer

soit selon les conséquences de la prise de décision soit selon la complexité de la situation

rencontrée.
=>» Selon les conséquences de |a prise de décision

Trois médecins estiment que le niveau de capacité¢ doit étre apprécié selon les

conséquences de la prise de décision (accepter ou refuser un soin) sur le bien-&tre du patient.

« Quand c’est vraiment quelque chose qui peut étre grave (...), je me dis, on a vraiment le devoir de

faire en sorte que le patient comprenne exactement ce qui peut lui arriver, quand il refuse des soins ».

Entretien 11

« Et a partir du moment ou elle ne met pas sa vie en danger, moi j accepte sans rechigner de pas
faire ses soins, qu’elle n’aille pas faire ses examens, sa prise de sang... parce que ¢a n’a pas trop de
conséquences (...) S’il n’y a pas de conséquences immédiates et qu’on n’a pas non plus de certitude
qu’il y aura des conséquences, comme c’est le cas dans le préventif, c’est peut-étre ¢a, qui fait que

moi j accepte finalement assez facilement que des gens refusent... et que j arrive a dormir la nuit. »

Entretien 12
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=>» Selon la complexité de I'intervention médicale

Trois autres médecins estiment que le niveau de capacité doit étre apprécié selon la
complexité de la situation rencontrée : décider ou refuser une chirurgie nécessite un niveau de

capacité plus élevée que pour un traitement médicamenteux.

« Moi ce qui me pose probleme, ¢ est des gens qui sont en difficulté importante sur le plan somatique
et a qui on fait subir... a qui on fait courir un vrai risque. Que ce soit risque chirurgical, un risque
invasif. Tu vois ? Parce que la, je me dis que si un jour on en plie un, parce que c’est ¢a ce n’est pas
encore arrive, mais ¢a peut arriver... mais le fait de faire subir un risque a quelqu’un dont le

consentement n’est pas forcément assuré, la ¢a me pose probleme... ». Entretien 7

=>» Selon a la fois la complexité de la situation et les conséquences de la prise de

décision

Trois médecins estiment que le niveau de capacité doit étre apprécié selon a la fois les

conséquences de la situation et la complexité de la prise de décision.

« Si ¢’est une petite chirurgie qui n’est pas trop risquée, je ne me pose pas trop la question. Méme si

elle a des troubles cognitifs, je pense que si on voit mieux, c¢’est quand méme mieux. Donc la, je ne

me pose pas la question, je [’envoie se faire opérer (...) La c’est vraiment une petite situation et on

aura vraiment un béenéfice dans son quotidien donc la je ne me pose pas la question ». Entretien 1

« Par exemple, des prises en charge du diabete, d’hypertension artérielle. Les patients ne ressentent

rien et ne voient pas ['intérét de prendre un traitement s’ils vont bien, alors que ¢a peut étre

dangereux plus a long terme. Mais ils ne le réalisent pas. Donc ¢a c’est différent. Maintenant des

situations plus compliquées, lorsque [’on pose le diagnostic euh.... d’un cancer par exemple et que

la personne se dit « ben non moi je veux pas entreprendre des traitements lourds, ¢a va m’épuiser,
les chimios... pour de toute fagon mourir, voila... donc ¢a sert a rien de vivre cing ans mal fichu ».

Donc ¢a c’est plus difficile ». Entretien 3

3) La temporalité d’une évaluation de ’aptitude a consentir au soin

Comme dit plus haut, I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin est réalisée a un

moment précis dans la vie du patient et de son histoire médicale. En cas d’évolution de 1’état
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clinique ou émotionnel du patient, de sa situation médicale, une nouvelle évaluation de

I’aptitude a consentir doit étre réalisée.

e Plus de la moitié des médecins interrogés dans notre étude insistent sur I’importance de

réévaluer I’aptitude a consentir au soin de leur patient fréquemment.

« Donc finalement, son aptitude a consentir au soin, son aptitude a comprendre la situation n’était

déja pas la méme, la semaine derniére et aujourd’hui. ». Entretien 2

« Il y a des moments ou j avais des discussions avec elle vraiment tres terre a terre : « je ne veux pas
mourir étouffée, je sais que j’ai un cancer du poumon, j’ai trés peur ». Et je lui expliquais le protocole
de sédation etc... et dans ces moments-la, elle était vraiment capable de dire ce qu’elle voulait ou
pas. Et a d’autres moments pas du tout ! Et elle était capable de le dire a contre-coup : « Hier je
n’étais pas bien et je ne comprenais plus trop ce qui m’arrivait et j 'ai demandé des trucs et vous avez
bien fait de ne pas me le donner ». Et donc ¢ était vraiment compliqué, au jour le jour, méme heure
par heure... ¢ était difficile de savoir si elle était capable ou pas et ¢’était comme ¢a jusqu’a son

deces ». Entretien 10

e Tous les médecins hospitaliers disent évaluer 1’aptitude a consentir au soin du patient

sur la durée du sé¢jour hospitalier.

« Voir comment ¢a se passe [’hospitalisation, s’il y a des moments de confusion, est-ce qu’il comprend
les principes de [’hospitalisation, voir s’il y a des épisodes d’orientation, de désorientation... ¢a
déborde un petit peu l’aptitude a consentir au soin. C’est une prise en charge qui est vraiment tres
globale... On essaie de voir un peu comment évolue le patient et une fois qu’on a... une fois qu’on a

un peu plus cerné la problématique ». Entretien 2

e Lors de la consultation médicale ou de ’hospitalisation, les médecins ne font pas d’arrét
particulier pour évaluer I’aptitude a consentir au soin: elle est évaluée tout en
poursuivant la démarche diagnostique ou thérapeutique des pathologies affectant le

patient.

« C’est plutot petit a petit, pendant [’ensemble de la consultation ». Entretien 1

« L aptitude a consentir au soin, c’est un concept dynamique et global ». Entretien 2
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4) Une situation quotidienne dans la pratique de médecine générale

e Plus d’un tiers des médecins insistent sur la fréquence de I’évaluation de 1’aptitude a
consentir au soin en pratique de médecine générale hospitaliere ou libérale de « tous les

jours ».

« Je suis souvent confrontée a ce probleme-la, que ce soient des problemes importants ou pas ».

Entretien 3

« C’est aussi des choses du comment dire... bah du quotidien... du quotidien de tous les médecins je

pense ». Entretien 8

e Selon I’un des médecins interrogés, cette problématique de 1’aptitude a consentir au soin
traverserait 1’intégralit¢ de notre pratique médicale de médecine générale, serait

« I’essence » méme de notre profession.

« Moi je dis, ¢’est une part intégrante de notre exercice médical, c’est pluriquotidien, ¢ est toute la
Jjournée, c’est [’exercice méme de notre profession. (...) L aptitude a consentir au soin on l’a d’'une
certaine facon dans chaque consultation. A chaque fois que l’on prescrit quelque chose (...) Méme si
ce n’est pas forcement le cas pour la personne delta qui va bien, qui vient en consultation de médecine
générale, ce n’est pas forcément le probleme... Mais voila, c’est quelque chose qu’on a a chaque
fois. (...) Cette histoire de consentement et d’aptitude a consentir au soin, ce sont des choses qu’on
a.... des petits fragments qu’on a partout dans la journée, et dans notre regard qu’on a vis-a-vis du

patient, on attrape des choses, et ¢a nous fait des arguments ». Entretien 2

e Le probleme de I’aptitude a consentir au soin est au-devant de la scéne dans des
situations médico-légales tres particulieres ou dans le domaine de la psychiatrie selon

I’ensemble des médecins interrogés.

« Directement sur [’aptitude a consentir au soin non, ce qui est traité surtout, c’est en psychiatrie, et
aussi un peu en geriatrie. Le questionnement d’hospitalisation a la demande d’un tiers,
d’hospitalisation d’office, de mise sous tutelle, enfin toutes les mesures de protection juridique...

traitent cela indirectement ». Entretien 2
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« J'ai eu le cas d’un patient, lui il n’était pas capable de prendre des décisions et puis... ¢ était un

patient schizophréne qui avait un cancer aussi, qui avait accepté d’étre traité ». Entretien 3

e Pour I’un des médecins interrogés dans notre travail, la problématique de I’aptitude a

consentir au soin n’est pas prépondérante.

« J’ai l'impression que ce n’est pas quelque chose qui va vraiment poser probleme dans la vie

quotidienne... ». Entretien 12

5) Difficultés a I’évaluation de ’aptitude a consentir au soin

L’ensemble des médecins interrogés évoquent des difficultés a évaluer I’aptitude a

consentir au soin des patients.

« Et pour moi, I’aptitude a consentir au soin (...) ¢ est vraiment compliqué ». Entretien 2

« C’est compliqué quoi ». Entretien 12

a) Difficultés a définir la notion d’aptitude a consentir au soin

e Le concept méme « d’aptitude a consentir au soin » est difficile a appréhender par la

moiti¢ des médecins interrogés.

« L aptitude a consentir au soin, je pense que c’est un concept qui est quand méme un peu difficile

des fois a appréhender ». Entretien 2

« Je ne sais pas en fait... je ne sais pas... je ne connais pas les critéres d’aptitude a consentir. Et sur

quoi on se base ». Entretien 7

e Trois des médecins interrogés font un amalgame entre la capacité de droit (qui
détermine les patients incapables juridiquement) et la capacité de fait (I’aptitude a

consentir a proprement parler).

« Quand j’estime que le patient n’est plus apte a consentir au soin et qu’il se met en danger, si c’est
une situation de réelle urgence, j’'essaie d’appeler le SAMU pour faire des hospitalisations en

urgence, parfois a la demande d’un tiers. Sinon j’essaye de contacter une assistante sociale pour la
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mise en place d’une curatelle. Mais tout ¢a, ce sont des procédures qui sont trés longues, et donc

globalement j’essaie plutot de I’éviter. Plutét de convaincre le patient ». Entretien [

« Il me disait que tout allait bien, et je n’avais pas de troubles du comportement avérés qui pouvaient

me faire faire un HDT et demander a sa famille de s’ impliquer ». Entretien 5

e Un des médecins interrogés fait un parall¢le entre la capacité décisionnelle (capacité a
prendre des décisions et faire des choix) et la capacité systémique (capacité a gérer son

quotidien, son budget, son patrimoine ou encore présence d’un environnement).

« J'ai I’exemple d’une dame qui a des troubles cognitifs qui s’accélérent un petit peu. Ben ces
derniers temps, elle vient avec ses fils. Elle, on a l'impression qu’elle a encore envie de décider,
qu’elle a ce pouvoir de décision, mais elle ne se rend pas compte des difficultés qu’elle peut avoir
dans la vie courante : d’oubli de certaines choses qui peuvent étre graves, comme le gaz par exemple,

ou des choses comme ¢a, ou de ne plus retrouver son chemin ». Entretien 3

b) Subjectivité de I'évaluation de |'aptitude a consentir au soin

Plus d’un quart des médecins interrogés insistent sur la subjectivité d’ une évaluation de

I’aptitude a consentir au soin.

« C’est vraiment trés subjectif... on ne se base pas sur des données tres... scientifique, en fait ! (...)
Je trouve que c’est vraiment subjectif. C’est vraiment... C’est de [’appréciation. Et c’est vrai qu’il y
a des moments ou mon collégue est partant, il dit : « Mais si, il est capable », et moi j’étais plus a

freiner. Donc pour le méme patient, on n’a pas forcément le méme avis ». Entretien 7

« On arrive a... a se faire une idée (...) est-ce qu’ils sont capables de consentir ou pas ? Alors encore

une fois ¢a n’a pas de valeur... ce n’est pas tres objectif ». Entretien 8

c) Caractéere chronophage de |'évaluation de I'aptitude a consentir au soin

La plupart des médecins nous rapportent de nombreuses difficultés a 1’évaluation de
I’aptitude a consentir au soin, portant notamment sur la contrainte temporelle. En effet,

I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin est décrite comme extrémement chronophage.
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« En tout cas (...) ¢’est quand méme quelque chose qui pose probléeme de maniére récurrente, qui est
chronophage, qui revient de maniere réguliere. Ce ne sont pas des situations qui se reglent

facilement ». Entretien 1

« Une aptitude a consentir au soin, [’évaluer, cela prend beaucoup de temps ». Entretien 2

d) Labarriére de lalangue

Trois des médecins interrogés évoquent la problématique de la barriére de la langue.
Cependant, pour ces médecins, le fait de ne pas parler francais ne va pas forcément entraver

I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

« Il y a aussi tout ce qui est les barrieres du langage que j’ai relativement peu. Il peut y avoir des
difficultés de compréhension... Mais bon général avec les interprétes ¢a passe. C’est principalement

ces exemples-la. ». Entretien 2

« Ca peut étre d’autres situations, comme les barrieres de la langue, ou s’il y a une incompréhension,
alors la avec I’accord du patient, je peux chercher a le faire... apres ce sont souvent des situations
ou ['aidant se présente avec a la consultation. Et en fait, [’aidant est la pour ¢a, parce qu’il sait qu’il
Vv a quelque chose qui ne va pas, qu’il y a une décision thérapeutique qui lui pose probléme et qui ne
lui semble pas adaptée ou que le suivi n’est pas adapté. Et dans ces cas-la, je pense qu’entamer un

dialogue avec ces personnes-la, c’est bien ». Entretien 12

6) Demande de validation externe lors des évaluations d’aptitude a
consentir au soin

Afin de contrer les difficultés d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin, les médecins

proposent de s’appuyer sur des tiers.

« Il y a quand méme des situations problématiques (...) je ne sais pas, par exemple la prise en charge
d’un cancer chez quelqu’un qui a des difficultés a consentir au soin, c’est vrai qu’il y a les réunions
de concertation pluridisciplinaire. Est-ce que ¢a aurait un intérét d envisager de se réunir, je ne sais
pas a l’échelle d’un cabinet, ou en pluridisciplinaire ou au moins avec plusieurs personnes, pour
prendre une décision quand la situation semble vraiment compliquée ? Ca pourrait étre vraiment
pertinent de ne pas se trouver seul, parce que c’est siir qu’il y a une relation entre le médecin et le

patient, mais on ne sait pas tout. C’est siir que les gens ont souvent confiance en leur médecin, méme
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ceux qui refusent les soins et que on ne sait pas tout, faut rester humble la-dessus. Quand c ‘est
problématique, je pense que d’avoir plusieurs personnes, de [’entourage, ou joindre l’avis du
psychiatre pour les patients atteints de pathologie psychiatrique, ou joindre I’avis de [’addictologie
ou d’un autre médecin spécialiste ou demander I’avis d’un soignant, ¢a donne plus de valeur a la

décision qui est prise et au respect du droit du patient ». Entretien 12

a) Validation par 'entourage

e Dans certaines situations, le médecin prend en compte I’avis de I’entourage familial ou
amical du patient afin d’asseoir son évaluation de I’aptitude a consentir au soin. Tous
les médecins interrogés dans notre travail nous disent demander I’avis de la famille ou

de I’entourage proche en cas de difficultés.

« D’autant plus qu’il y en avait un, le plus dgé, qui est venu avec sa femme. Et elle aussi... elle
confirmait ce que son mari disait. Elle était d’accord avec son choix enfin, elle disait « ben c’est son

choix ¢’est comme ¢a ». Donc bon, je me suis entre guillemets rangée... de leur coté ». Entretien 6

« En fait, ldchement... lachement... quand on a l'impression que le patient est en difficulté...(...) Tu
vois qu’il a des troubles du jugement, il n’arrive pas a encoder l'information, il a l’air un peu perdu...

ldchement, on va vers les proches ». Entretien 7

e Trois médecins interrogés (médecins hospitaliers) insistent sur I’importance de recourir

a I’avis de la personne de confiance.

« Moi, quand j’ai un doute, c’est peut-étre une déformation palliative, mais moi je... je me range
ldchement derriere I’avis de la personne de confiance. Dés lors que j’ai un doute, comme il y a une

personne de confiance, et qu’elle est censée pouvoir... a ce moment-la, je la consulte ». Entretien 7

e Pour les patients atteints de troubles psychiatriques, I’un des médecins propose de

contacter le tuteur.

« Les patients avec des pathologies psychiatriques, j essaie de voir s’ils ont un tuteur ou quelqu un
de la famille qui s occupent de la personne, pour éventuellement [’appeler et avoir son avis sur la

situation ». Entretien 11
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e Un quart des médecins interrogés note cependant que parfois I’avis de I’entourage n’est

pas optimal. Il peut étre :

=> Biaisé (sur ou sous-évaluation de I’aptitude a consentir au soin de leur proche)

« Alors nous, on a une famille souvent qui ne sait pas... qui sous évalue le niveau cognitif, enfin qui

surévalue le niveau cognitif de leurs proches « parce qu’il est gentil » ». Entretien 7

=>» Ou difficile a obtenir (du fait du nombre d’intervenants, de 1’absence d’un
entourage proche ou encore de I’inaptitude de I’entourage a prendre des

décisions médicales pour le patient...)

« 8"l y a un entourage, j 'essaie de joindre [’entourage, déja pour les prévenir que c’est une situation
delicate. Qu’il sache que, si le patient ne suit pas notre avis, notre proposition ¢a risque de mal se
terminer. Le probléme, c’est que souvent [’entourage n’a pas énormément de prise ou alors
[’entourage est tout aussi perturbé entre guillemets ou alors il n’y a pas d’entourage parfois. »

Entretien 1

« Mais bon, les difficultés pour nous, c’est lorsqu’il n’y a personne qui est légalement la personne de
confiance, c’est de savoir qui écouter. Parce que parfois dans certaines familles il y a un vrai merdier.
Entre la sceur, entre Josiane ou Martine ou machin... chacun peut avoir une fagon différente de voir

les choses. Non c’est un vrai probléeme en fait ». Entretien 7

b) Validation médicale et paramédicale

e Trois quarts des médecins interrogés nous disent faire appel a des confréres spécialistes
ou des structures de soin, afin d’appuyer leur décision médicale dans le cas de situations

complexes d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

« Je note dans le dossier que le patient a refusé les soins, que j’ai contacté [ assistante sociale, que
J 'ai contacté d’autres personnes... 1l y a aussi des services, par exemple de soins a domicile pour les
A r . e . 3. . . . . b N
personnes dgées. Si j ai l'impression que le patient se met vraiment en danger et qu’il n’adhere pas
au soin et que la situation devient complexe, j’essaye en général de ne pas la gérer toute seule. Je
vais aller me rapprocher de collégues, de gériatres ou essayer de l’envoyer pour faire une évaluation.
Je vais essayer d’accéder a une décision collegiale et de ne pas étre seule a porter la responsabilité

d’une décision ». Entretien 1
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« Il n’y a pas que le médecin et son patient ; I’aptitude a consentir au soin... il y a plein de gens qui
[’évaluent I’aptitude a consentir au soin ! Des psychologues et psychiatres... (...) Et finalement, les
avis onco-gériatriques, les avis psychologues, les avis des soignants, les avis des confréres ... ce sont

des béquilles supplémentaires, des aides supplémentaires que [’on peut avoir ». Entretien 2

e Le personnel soignant au domicile est également un tiers important.

« Je pense qu’en effet pour les gens qui sont suivis par des infirmiers, avoir un contact avec l’infirmier
qui est vraiment au quotidien avec la personne, qui la connait, qui a une relation avec, parfois ¢a

peut étre intéressant de savoir ce que le soignant en pense, d’avoir son opinion sur la situation, c¢’est

hyper important ». Entretien 12

e De nombreux médecins généralistes rapportent la difficulté a avoir acces rapidement a

des avis de confreres ou de structures spécialisées.

« Parfois (...) ¢ca met quatre mois de délai pour avoir un rendez-vous. Ce n’est donc pas forcément

une solution tres pratique ou rapide quand c’est une situation relativement urgente ». Entretien 1

c) Situations particuliéres des médecins hospitaliers

e Les médecins hospitaliers semblent avoir plutdt tendance a prendre ’avis de la famille,
de I’équipe soignante sur place, du médecin traitant ou encore de structures de soin

annecxes.

« Nous on est un hopital de proximite, donc quand il y a des décisions qui sont prises, elles sont prises
d’abord prises par le patient, mais c’est une décision qui est conjointe et collégiale avec le médecin
qui propose, sa famille qui est consultée avec laquelle les problématiques sont évoquées, avec les
soignantes, la psychologue voire méme parfois [’assistante sociale ou des gens qui sont spécialisés
en geriatrie. On a méme des dispositions un peu de réunion pluridisciplinaire ou ['on discute le
dossier a plusieurs afin d’avoir différents angles d’approche et d’appréhender le patient d 'une fagon
plus collégiale. (...) Qu’on ait un passage en filiere onco-gériatrique pour avoir une évaluation
globale. Dans ces situations-la, il y a aussi des hopitaux de jour gériatrique. Dans le secteur Nord-
Alsace il y a Strasbourg, la Robertsau, Saverne, Bischwiller. Il y a des évaluations globales, des
visions de [’ergothérapeute (...) On interroge forcément aussi un peu les médecins traitants, ¢a c’est
tres important. On interroge aussi les personnels, notamment les personnels soignants au domicile,

les infirmieres... vraiment tres global. » Entretien 2
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« Je demande souvent aux soignantes, surtout quand je remplace, parce que je connais moins bien
les patients qu’elles. Quand j arrive un lundi et que ['infirmiére a bossé le WE ¢ est un atout, car elle
a souvent vu la famille le WE, elle sait comment ¢a s est passé. Et puis, moi si j'ai un doute, si j’ai

trouvé le patient ultra clair le matin et qu’on me dit : « Ah non il est perdu », j ai tendance a aller le

revoir et a creuser un peu plus loin... ». Entretien 10

e Un des médecins de 1’étude insiste également sur I’importance de se faire sa propre idée
concernant I’aptitude a consentir au soin et de ne pas s’en remettre systématiquement a

I’avis d’autres professionnels de santg.

« Alors c’est un peu, c’est ¢a qui est un peu triste dans la profession, parce qu’on a tendance a aller
de plus en plus dans le médicolégal, a justifier les choses, a passer sur des avis pluridisciplinaires.
La pluridisciplinarité c’est quelque chose de tres riche car ce sont des avis différents et en un sens
c’est trés intéressant, car ¢a permet d’avoir des avis complémentaires. Mais ¢a ne doit pas étre un
refuge a notre absence de prise de décision. Ca ne doit pas étre « Ah je ne sais pas quoi faire, alors
Jje vais demander un avis a [’onco-gériatre, parce que lui il saura ». Non non c’est a nous de voir le
patient, d’agir, de discuter avec lui, de voir sa famille, de voir s’il y a des choses qui ne vont pas. Des
fois, il y en a qui ne sont pas aptes. On voit que ¢a n’ira pas, ils ne sont pas capables de prendre la

décision. » Entretien 2

d) Recours spécifiques en cas de situations complexes d’évaluation de |'aptitude a
consentir au soin

e L’undes médecins hospitaliers interrogés dans notre travail propose de recourir a I’avis

d’un médecin assermenté en cas d’évaluation difficile de I’aptitude a consentir au soin.

« Et avec tout ceci, entre la nécessité de faire un bilan correct et de respecter le choix des familles et
des patients etc... on doit avancer (...) parce que, comment tu veux qu’on mette en place en structure
hospitaliere une filiere ou, a partir du moment ou on est plus apte a consentir, c’est un médecin
assermente. C’est-a-dire, faire venir un type. Il y en a deux aux alentours, qui demande 300 ou 400
balles de facturation pour faire leur certificat. Mais tout ¢a, c’est a ma charge... donc si tu veux, on
est dans un truc qui ne fonctionnera pas... Tu vois un peu les contraintes... (...) Donc c’est la ou en
fait se pose la question de « comment est-ce qu’on pourrait faire pour faire les choses de maniere
plus rationnelle ». Mais je te dis, le systeme qui est en place, c’est finalement des médecins
assermentes qui viennent faire un MMS, qui discutent un peu avec les gens et qui finalement se basent

aussi sur du subjectif. Sauf qu’eux ils demandent 400 balles. Et qu’apres ils te font un papier qui
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légalement te protege, c’est hypocrite. Completement (...) Ce sont des médecins généralistes qui ont
simplement fait une formation, en étant assermentés aupres des tribunaux pour certains certificats
médicaux. C’est un DU... de médecine judiciaire je ne sais pas quoi sur un an. Ils t apprennent des

certificats. Et ils t'exposent dans quelle mesure tu t’exposes ou pas. » Entretien 7

e L’un des médecins interrogés dans notre travail nous a dit avoir eu recours a un comité

d’éthique.

« C’était en gériatrie, une patiente sous immunothérapie pour un cancer des poumons, donc en
palliatif, mais stable sous immunothérapie, sauf que l'immunothérapie coiite un bras et la patiente
avait de gros effets secondaires avec ce traitement. Et la patiente tient a son traitement parce que son
pneumologue lui avait dit que c’était ¢a qui faisait que le cancer était stable. Mais elle subit quand
méme les effets secondaires, et a cause de ce traitement il n’a pas été possible de la placer en EPHAD.
Parce que les EPHAD payent les traitements des patients et que ¢ ’est trés cher : 2000 euros par mois.
Du coup, aucun EPHAD ni aucun USLD ne voulait la prendre. Du coup elle est restée des mois en
hospitalisation a cause de ce traitement (...) Tout est passé en commission éthique (...) Et puis, cette
dame au final, il a été décidé qu’elle serait mise dans une EPHAD qui dépendait de [’hopital avec le
traitement qui serait passé sur la dotation de [’hopital. (...) Il a une commission d’éthique, alors
normalement c’est dans tous les CHU si j’ai pris compris, tous les 3 ou 4 mois, ils étudient 3 ou 4 cas
qu’on leur présente. Donc du coup on a dil faire une demande, par les cadres, je crois. C’était assez
chiant a remplir. Et voila, en gros on exposait [ 'historique, la problématique et tous les protagonistes
étaient interroges. Donc un des médecins du service en gériatrie, le pneumologue, la famille... Ils
font vraiment un truc, une enquéte quoi... Alors apres ce sont des délais qui sont trés longs, parce
qu’ils essaient de tout prendre en compte et ¢a leur prend beaucoup de temps. Mais ¢ est bien, parce
que du coup ils n’ont pas juste écouté ce que nous on avait a leur dire et ils n’ont pas pris comme
argent comptant ce qu’on a dit, ils ont demandé [’avis a tout le monde et ¢a c’était cool. Et ¢a

décharge un peu tout le monde aussi, on était tranquille. » Entretien 10

7) Tests cliniques d’évaluation de ’aptitude a consentir au soin

e Les médecins interrogés dans notre travail n’ont pas connaissance des tests cliniques

d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin.
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e Quelques médecins interrogés dans notre travail nous parlent de l'intérét de la
réalisation de tests neuropsychologiques afin d’appuyer les évaluations de 1’aptitude a

consentir au soin.

« Parfois des tests neuropsychologiques, en sachant que ¢a met quatre mois de délai pour avoir un

rendez-vous. » Entretien 1

« Dans un hopital, on est souvent confronté a des personnes dgées polypathologiques ou a des
personnes avec des difficultés psychiatriques, donc la le recours a une psychologue, a un
ergothérapeute, a une personne qui est capable d’apprécier, de faire des tests psychologiques de
débrouillage, ¢ca nous permet d’avoir une béquille supplémentaire sur la situation d’un patient. »

Entretien 2

e [L’utilisation du MMS est décrite par la moiti¢ de médecins, mais toujours décriée.

« C’est vraiment tres subjectif... on ne se base pas sur des données treés... scientifique, en fait ! On ne
fait pas de MMS, on ne fait pas... en méme temps, est-ce que le MMS est un bon reflet de la capacité
a consentir ? Pourquoi ? Parce que tu as un MMS a 19, parce que tu as été paysan toute ta vie et la

que tu es un peu perdu, que tu n’es plus capable ? Je ne sais pas en fait... » Entretien 7

« Mais je pense que de partir du principe que le MMS c’est de la merde... parce que tu vois, il y a
des gens qui ont un MMS qui est pourri et ils méritent... ils méritent qu’on les respecte et que [’on
respecte leur choix. L’évaluation des performances n’est pas forcément l’évaluation des items du

MMS. » Entretien 8

e Les médecins interrogés ne semblent pas en demande de tests d’évaluation de I’aptitude

a consentir au soin, sauf I’un d’entre eux.

« Si on avait eu une grille la, j aurais bien aimé la remplir... Avec une réponse claire (...) ! Des fois

avec tous les ... toutes les grilles qu’on a a remplir et les scores, et parfois je me dis : « Mais pfft

pourquoi on n’a pas de score pour ¢a ? » ». Entretien 10
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8) Situations d’aptitude ou inaptitude a consentir au soin

a) L'aptitude a consentir au soin est présumée

e Les médecins interrogés dans notre travail présument d’emblée que leur patient est apte
a consentir au soin. Ils disent tous ne pas s’interroger sur ’aptitude a consentir au soin

de leur patient si ce dernier consent d’emblée a la proposition médicale.

« Quand il y a des gens qui sont gentils et qui ne posent pas de probléeme, et qui ... franchement on ne
va pas gratter. Finalement si les gens sont d’accord et sont autonomes et... méme si tu vois qu’ils ne

sont pas 100 % je ne vais pas forcément... ». Entretien 7

« C’est-a-dire que d’un coté, on est bienveillant, parce qu’on veut que ces gens, méme s’ils sont un
peu limites, ils aient le droit a des soins de niveau... et d’'un autre coté, pour pouvoir s’ assurer qu’ils

sont aptes a consentir, on est face a une machinerie qui est lourde et qui... alors on part du principe

que quand les gens, quand ils sont gentils et d’accord, ben qu’ils sont capables... » Entretien 7

Ainsi un patient peut ne pas étre apte, mais étre jugé capable de consentir a une décision

médicale si elle est en accord avec la décision du praticien.

e Un quart des médecins interrogés nous précise ne s’intéresser a 1’aptitude a consentir au
soin de leurs patients qu'uniquement dans des situations de refus « injustifié » ou de

décision « déraisonnable ».

« C’est un probléeme qu’on rencontre aussi souvent chez les personnes dgées, qui refuse

["hospitalisation. Qui refuse de rencontrer des spécialistes aussi parfois. » Entretien 1

« On va rapidement lui expliquer ce qu’on va faire, on ne va pas vraiment s intéresser de savoir s’il
est d’accord avec... avec ¢a. Sauf si tout a coup, il s’oppose plus ou moins a la réalisation d’un

examen ou la mise en place d’une perfusion ou des choses comme ¢a. » Entretien 9

b) Situations cliniques ou |'aptitude ou inaptitude a consentir au soin est claire

e Les médecins citent des situations cliniques particuliéres ou I’inaptitude du patient ne
fait pas de doute : dans certaines situations d’urgence, en présence d’un syndrome

confusionnel, chez certains patients atteints de pathologie psychiatrique (notamment en
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aigu) ou encore quand il existe un état de manque chez les patients « toxicomanes » ou

alcooliques.

« Dans les rares cas, ou effectivement il n’apparait pas du tout apte. On sait qu’il existe une cause
somatique, un trouble cognitif, un trouble psychiatrique, un syndrome confusionnel qui fait que son

Jjugement est vraiment perturbé. » Entretien 2

« « cirrhose éthylique... adressé aux urgences par son médecin traitant pour altération de [’état
général, clinophilie, hypotension, ascite, ah si ... bon quand méme encéphalopathie hépatique... »
bon voila... mais, ce n’est pas toujours évident, [’encéphalopathie hépatique méme si elle est la...
donc la je n’ai pas obtenu le consentement éclairé du Monsieur. Mais je ne [’aurais jamais eu. »

Entretien 5

e Inversement, dans certaines situations, 1’aptitude a consentir au soin des patients est

claire.

« Si je repense aux cas dont j’ai parlé : c¢’était des personnes conscientes, ¢ était clair dans leurs
tétes, ils savaient exactement ce qu’ils avaient et en connaissance de cause, ils savaient vers quoi ils

allaient. (...) » Entretien 3

c) Situations compliquées d’évaluation de I'aptitude & consentir au soin

Dans certaines situations, il est plus difficile d’évaluer 1’aptitude a consentir au soin des

patients ; nous allons citer quelques exemples.

e (ertains patients peuvent présenter des troubles psychiatriques, sans toutefois paraitre

d’emblée inaptes a consentir au soin.

« Et parfois il y a des patients qui sont un peu plus borderlines. C’est-a-dire qu’ils n’ont pas de

pathologie psychiatrique avérée, mais qui refusent des soins... les dépressifs ou alors ceux qui

culturellement refusent des soins... 1l y a des fois des situations moins nettes. » Entretien 1

e Les patients avec des pathologies néoplasiques ou en fin de vie peuvent également

paraitre (temporairement ou non) inaptes a consentir au soin.
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« Maintenant des situations plus compliquées, lorsque [’on pose le diagnostic euh.... d’'un cancer par
exemple et que la personne se dit « ben non moi je veux pas entreprendre des traitements lourds, ¢a
va m’épuiser, les chimios, etc... pour de toute fagon mourir, voila... donc ¢a sert a rien de vivre cing

ans mal fichu ». Donc ¢a c’est plus difficile. » Entretien 3

e L aptitude a consentir au soin peut également étre difficile a évaluer pour les patients

présentant des troubles cognitifs.

« Et une patiente qui quand méme avait eu des métastases cérébrales, on n’avait pas recontrole parce
que globalement ¢a n’avait pas d’intérét, mais qui présentait quand méme des troubles cognitifs
progressivement qui s aggravaient, enfin clairement... des hallucinations, un peu perdue... Et donc

du coup, on se posait la question : « est ce qu’on tient compte de son avis ? » ». Entretien 10

e Nous pouvons encore étre confrontés a d’autres situations ou le patient ne présente pas
forcément d’éléments cliniques particuliers qui auraient pu nous alerter par rapport a la

problématique de I’aptitude a consentir au soin, mais pourtant...

« Mais ce monsieur a 68 ans, il n’est pas étiqueté troubles cognitifs, j'ai aucune raison de penser la
premiere fois que je le rencontre qu’il n'a pas de capacité de discernement ou voila... ou
d’antécédents psychiatriques en décompensation. Donc du coup, a priori, mais aprés ¢ est difficile a
évaluer.... A priori il peut prendre des décisions pour sa propre santé. Je n’avais pas d’arguments

qui auraient pu me faire penser le contraire. » Entretien 10

« Je trouve que la plus grande problématique, c’est pour les patients qui sont entre deux. »

Entretien 11

Ce sont ces situations compliquées d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin et la
démarche du praticien face a cette problématique qui font 1’objet de notre travail. Comment le
médecin se comporte-t-il confronté a de telles situations ? Comment évalue-t-il alors 1’aptitude

a consentir au soin de ces patients ?

Nous allons dans un premier temps détailler les éléments séméiologiques recueillis
par le médecin, puis les critéres d’évaluation de la délibération du patient, la réflexion

médicale et pour finir nous intéresser a la dimension relationnelle médecin — patient.
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III. Eléments séméiologiques recueillis par le
médecin

Lorsque le médecin évalue I’aptitude a consentir au soin d’un patient, il s’intéresse tout
d’abord a son patient et réalise un recueil de « données cliniques et sémiologiques ». La
décision du médecin de conclure a une aptitude ou inaptitude a consentir au soin trouve donc
son origine dans les caractéristiques cliniques du patient, suite a un interrogatoire et un examen

clinique rigoureux.

« Je les examine, je les mets en confiance justement. Quand tu fais un interrogatoire trés détaillé, tu
mets les gens en confiance. Puis un examen clinique poussé, des examens de base et puis apres on
acquiert une conviction (...) on tente de les connaitre vraiment, sur le plan médical, mais aussi sur le
plan socioprofessionnel, sur le plan de ["humeur aussi, de la thymie, si [’on est holistique au départ
(...) Il n’y a rien, mais rien qui ne remplace le fait, la premiere fois en rencontrant les gens de

s’installer en face, et d’apprendre a les connaitre. De vouloir les connaitre, de les interroger, de

passer de 20 a 25 minutes, vraiment juste a discuter et a les interroger. » Entretien 9

1) Recueil des antécédents médicaux et de ’histoire de 1a maladie

Tous les médecins interrogés dans notre travail rapportent [I’importance de
I’interrogatoire avec recueil d’informations notamment sur les antécédents médicaux du patient.
Les médecins tiennent compte également de I'histoire médicale actuelle du patient et de son

mode de vie. Nous retrouvons ces éléments dans I’ensemble des entretiens réalisés.

« Une aptitude a consentir au soin, I’évaluer (...) il faut connaitre le patient, il faut connaitre son

passé, ses antécédents ». Entretien 2

2) Recherche d’une dépendance

a) Dépendance médicamenteuse

Selon quatre médecins, il faut rechercher la prise d’un traitement pouvant interférer sur

les capacités du patient a consentir au soin (notamment la prise d’hypnotiques).
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e Un patient qui présente une dépendance médicamenteuse peut développer une conduite
addictive, pathologique, visant a se procurer la substance médicamenteuse en question

et pouvant altérer son aptitude a consentir au soin.

« Au début, quand on a repris le cabinet, on avait deux trois patientes, comme ¢a, qui venaient au
cabinet réguliérement, ou chez moi... qui papillonnaient entre moi et mes collegues, elles essayaient
le renouvellement par téléphone aussi... « oui mais avant on nous le faisait » (...) Mais la pareil,
c’est des gens qui sont bien conscients, ils savent qu’ils ont pris trop de traitement, mais ils sont
dépendants de ce traitement. Mais ce ne sont pas des problemes de compréhension, des probléemes

de... donc... ils refusent le soin entre guillemets...» Entretien 6

e De plus, certains de ces traitements, du fait de leur effet pharmacologique propre,

peuvent altérer 1’aptitude a consentir au soin.

« La premiere toxicomanie, ce sont les benzodiazépines chez les personnes dgées. Je veux dire, les
Seresta®, Lexomil*, Bromazépam, Témesta*®, Prazépam... Le nombre de personnes dgées qui sont
dépendants de ¢a, et des qu’on leve juste le pied c’est compliqué. Effectivement, un vieux qui se shoote
au Témesta™ parce qu’il ne dort pas la nuit, parce qu’il ne bouge pas beaucoup la journée, il y en a
énormément (...) Je veux dire, on observe déja le nombre de chutes de la personne dgée sous
anxiolytiques, sous psychotropes, le nombre de complications cardiologiques ou associées. Je veux
dire, l'interférence entre ces thérapeutiques, et le psyché, et le comportement normal d une personne
c’est important tant du point de vue de la dépendance, que du point du vue des circuits neuronaux

qui sont perturbés. » Entretien 2

b) Dépendance a une drogue ou a I'alcool

e La recherche d’un état de dépendance avec consommation de drogues illicites et
d’alcool est décrite par plus de la moiti€¢ des médecins. La notion de déni est

extrémement importante dans ce contexte-la.

« C’était un alcoolique notoire. En insuffisance hépatique avérée, cirrhose déclarée. Et il était,
attends... je ressors son dossier. Et il était en décompensation hépato-cellulaire. Avec anasarque,
dyspnée, hématomes diffus partout... Et ben, il ne voulait pas se faire hospitaliser (...) Alors, ¢a été

tres difficile (...) Et en réalité, la ce jour-la, je suis allée outre sa volonté a lui (...) je me suis dit qu’il

allait mourir a la maison. 1l me disait que tout allait bien, et je n’avais pas de troubles du
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comportement avérés qui pouvaient me faire faire un HDT et demander a sa famille de s impliquer

(...) Mais il y avait quelqu 'un qui refusait de voir la situation ». Entretien 5

e Dans ces situations de dépendance, I’aptitude a consentir au soin des patients serait
altérée surtout dans le cadre du suivi et de la prise en charge de la dépendance en

question et pas forcément pour d’autres pathologies.

« Des situations par exemple de dépendance peuvent conduire a des doutes sur la capacité des
patients. Par exemple, la dépendance a [’alcool, ¢a c’est sir que ¢a va altérer son jugement, surtout
par rapport a la prise en charge de ce probléme, parce qu’il peut y avoir un déni de cette maladie.

Ca va altérer la décision de prise en charge et de traitement. » Entretien [

« Des personnes dépendantes a l’alcool ou a des stupéfiants par exemple, ce serait plutot pour des

questions de sevrage. Mais apres pour le reste pour les questions médicales non ». Entretien 3

e La recherche de comportements conditionnés par la toxicomanie (conduite addictive

visant a se procurer la drogue) a été décrite par I’un des médecins interrogés.

« En soin palliatif, une dame de 58 ans, qui a la base n’a pas de troubles cognitifs, mais ancienne
toxicomane, assez abimée, beaucoup d’antécédents de toxicomanie et qui consommait encore d
I"hopital. Ses enfants lui ramenaient... de la drogue, de [’alcool... Du coup on ne savait pas trop...
On voyuait bien a certains moments. On a trouvé dans la bouteille de jus de fruits de la vodka dedans.
Donc du coup, comme il y avait quand méme ces prises de substances, bon en palliatifs c’est quand
méme mieux toléré, c’est-a-dire qu’on ne va pas sevrer une dame qui en a pour un mois. Du coup
c’était hyper difficile, parce qu’elle réclamait beaucoup de médicaments, elle était trés demandeuse
de benzos, de machins... et des fois on ne savait pas trop si ¢ était parce qu’elle était en manque et
qu effectivement elle avait besoin de sa benzo ou si ¢ ’était un moment ou elle était sous ['emprise de
substances et ou c’était presque par réflexe qu’elle le demandait. Et ¢a s’est vraiment compliqué

d’évaluer » Entretien 10

3) Histoire de vie du patient, son environnement socio-culturel et ses
valeurs

Lors de I’interrogatoire, le médecin recueille également de nombreux éléments sur
I’histoire de vie du patient, son environnement socio-culturel ou encore ses valeurs. Tous ces

¢léments peuvent interférer avec 1’aptitude a consentir au soin du patient.
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a) Histoire de vie du patient et ses valeurs

e L’histoire de vie du patient est un élément central dans 1’évaluation de I’aptitude a

consentir au soin. Il est cité par tous les médecins interrogés dans notre travail.

« Moi je pense que pour la capacité a consentir des patients, je le fais, je pense par rapport a ma
connaissance du patient (...) Un petit peu sa culture, sa facon de fonctionner aussi. Parce qu’il y a
des gens qui vous disent « ah moi je ne fais aucun examen complémentaire ». Parfois ils ont vécu des
expériences familiales un peu traumatisantes : ils ont une mere qui est décédée d’un cancer, quelque
chose comme ¢a... ils partent du principe que s’ils constateront quelque chose, ils ne feront aucun

examen complémentaire. » Entretien 1

« Je lui avais demandé : « Mais qu’est-ce qui vous fait peur ? ». Mais c’est parce que son petit frere
de dix ans a l’époque, méningite aigué, il était décédé dans les suites. Cette ponction lombaire, elle
représentait peut-étre toute [’histoire de son frére. Alors il y a des petites histoires comme ¢a (...)

Souvent il y a une histoire derriére ou une raison particuliére. » Entretien 8

e Les valeurs du patient sont des €léments centraux a envisager et a prendre en compte.

« Le généraliste, il a [’avantage de connaitre le patient avant, d’avoir discuté avec lui avant, des fois
méme sur le fruit des années. Il connait son entourage, connait ses convictions et connait ses

croyances ». Entretien 2

« Comprendre d’ou viennent les gens, ce que veulent les gens, comprendre « pourquoi est-ce qu’il
me dit ¢a ? », « ah il pense ¢a, donc il faut que j explique de cette maniére-la », vraiment comprendre

ou ils en sont pour essayer d’expliquer au mieux, pour qu’ils comprennent nos choix ». Entretien 11

b) Environnement socio-culturel

e Le contexte culturel est évoqué par la moitié des médecins interrogés dans notre étude.

« Par exemple, les populations d’un certain dge, d’origine maghrébine, par exemple [’accés au
psychiatre... On peut leur dire ¢a serait bien, mais c’est assez mal vu, surtout pour les hommes. Ils

ne vont pas _forcément aller voir un psychiatre. » Entretien 1

« Souvent par rapport a notre culture on a des idées précongues... par exemple dans cette situation,

pendant la grossesse, il faut prendre telle tisane, alors que nous, on aurait tendance a déconseiller
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de prendre des plantes sans savoir. Mais bon, comme c’est fait depuis longtemps... Dans telle
situation-la, il ne faut pas voir de médecin, il faut rester a la maison ou bien voila... Au niveau culturel
de facon générale, il faut quand méme avoir une petite idée de comment fonctionnent les gens, de

quelles sont les préconceptions générales de certaines cultures, parce que ¢a change énormément,

mais ce n’est pas évident, on ne peut pas tout connaitre ». Entretien 11

e Les « croyances populaires » peuvent également influencer I’aptitude a consentir au

soin des patients selon trois des médecins interrogés.

« Ben des antibiothérapies oui ¢a arrive souvent : « Ah mais si je ne prends pas un antibiotique, ¢a
n’ira pas mieux. » Surtout que dans ma patientele, comme moi j ai repris une patientéle de médecins
qui sont partis a la retraite, donc qui étaient la génération avant, qui avait peut-étre [’antibiothérapie

plus facile. » Entretien 6

« On a tous des préconceptions sur les choses et il y a des choses que l'on n’est pas capable
d’entendre. On n’est pas capable de comprendre que le rhume, ce n’est pas bactérien et que de
prendre des antibiotiques ¢a ne va pas changer, a part donner éventuellement une diarrhée... (...) Et
Jje pense que les gens plaquent ce qui a été transmis par les parents et les grands-parents par rapport
a la maladie et ’entourage. Ils vont plaquer ces conceptions sur les symptomes. Comme par exemple
« J’ai mal au ventre, donc j’ai des douleurs aux ovaires, donc il faudrait que je prenne telle chose »,

alors c’est pas du tout le méme diagnostic que je vais évoquer ». Entretien 11

e La moitié des médecins interrogés dans notre travail s’intéresse a I’environnement

social et familial dans lequel évoluent les patients.

« 1l y a des gens qui sont, des fois, isolés, qui sont seuls et pour lesquels il est difficile de faire des
choix (...) Et pour moi, l'aptitude a consentir au soin, au-dela des difficultés techniques, parce que
des fois c’est vraiment compliqué, il faut connaitre le contexte, il faut savoir tout ce qui se passe
autour. C’est ¢a qui fait toute la différence. C’est pour ¢a que c’est extrémement intéressant,

extrémement riche ». Entretien 2

« Parfois il y a des éléments familiaux ou personnels qui ne seront pas évoqués, mais qui vont faire
que la personne va refuser une prise en charge, mais ce serait quelque chose qui pourrait étre résolu
de maniere sociale. Ou alors voila les enfants sont a la maison, je n’en sais rien... Du coup, essayer

de faire comprendre que c’est quelque chose... de pas secondaire, mais qu’on peut gérer ¢a et
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réfléchir a « est-ce que quelqu 'un pourrait s ‘occuper de... si vous étes partis quelques jours, », « est-

ce que vous avez la famille dans le coin ? » Des fois ¢a débloque les situations. » Entretien 11

e Le contexte « économique » entre également en jeu dans I’aptitude a consentir au soin :

I’emploi et le niveau de responsabilité du patient sont évoqués par trois médecins.

« Vous allez avoir une aptitude a consentir au soin qui va étre beaucoup plus marquée, des personnes
qui vont étre beaucoup plus décisionnaires, ¢’est des gens qui avaient des métiers a responsabilité.
On n’a pas du tout la méme relation médecin - patient, ce qui est aussi un des paramétres de
["évaluation de [’aptitude a consentir au soin, quand on prend en charge un patient qui a été chef

d’entreprise. » Entretien 2

« Parfois il y a une raison derriere que le patient ne va pas évoquer, ou alors il ne peut pas étre en

arrét parce que ce n’est pas possible ils sont en période d’essai, il faut continuer d’aller au travail,

ils ont peur de se faire virer. Donc en fait, il faut essayer de mettre le doigt dessus. » Entretien 11

4) Evaluation cognitive

Au cours de la consultation ou de I’hospitalisation, les échanges avec le patient
permettent le dépistage d’éventuels troubles cognitifs. Dans tous les entretiens, les médecins

disent réaliser un examen des fonctions cognitives.

a) L'intérét d’une évaluation cognitive

e Les médecins sont parfois stirs d’eux concernant leurs évaluations des fonctions
cognitives des patients : que ce soit pour évaluer un patient comme suffisamment

« cortiqué » ou non.

« Elle est suffisamment cortiquée pour prendre des décisions pour elle. Ca c’est siir, elle n’a pas de

trouble cognitif. » Entretien 3

« Elle a toute sa téte. Alors c’est une patiente qui est polypathologique de partout, mais pour le coup

qui n’a pas de problemes cognitifs. » Entretien 6




101

e Mais comme le rapportent d’autres médecins, méme si 1I’on considere parfois de premier
abord que le patient est en pleine possession de ses capacités cognitives, nous pouvons

avoir des surprises !

« Tu as des papis-mamies, tu leurs donnerais le bon Dieu sans confession... et tu te rends compte
quand tu leur fais deux calculs, trois réflexions ou trois trucs, le mec, [’horloge... c’est n’importe

quoi ! » Entretien 7

« Je le fais rarement seul a seul avec le patient source. Sauf si j'ai bien pris [’assurance lors des
consultations précédentes que ¢ est quelqu 'un qui va comprendre, etc... En fait, j 'ai [ 'impression que
c’est quand méme trés compliqué, parce qu’on a ['impression d’avoir des gens qui comprennent tout,
et puis finalement on se rend compte qu’on leur a demandé d’arréter tel ou tel médicament s’il y avait
tel ou tel symptome qui se présentait et puis ils ne [’ont pas fait. Ou alors on leur a demandé de faire
une prise de sang toutes les deux semaines et puis il n’y en a jamais qui est arrivé, donc ce n’est pas

évident. » Entretien 9

b) Influence de I'évaluation cognitive sur |'évaluation de |’aptitude a consentir au soin

e En cas de troubles cognitifs importants, 1’aptitude a consentir au soin est altérée selon

I’ensemble des médecins interrogés.

« Pour quelqu 'un qui ne serait pas capable de... je ne sais pas un patient dément, comme par exemple
Madame K... enfin je veux dire qu’elle consente ou pas, elle est clairement incapable, elle a une

demence avancée. Et ¢ca ne pose pas vraiment de probleme... » Entretien 12

e Mais, méme si les capacités cognitives du patient sont altérées, les médecins interrogés
insistent sur I’importance d’évaluer I’aptitude a consentir du patient et de demander son

avis.

« Enfin on dit toujours qu’il faut rechercher le consentement du patient, son ressenti, son vécu, parce
que méme les gens qui sont déments, ils peuvent exprimer des choses et des fois, on peut étre surpris

du cerveau. (...) les patients déments peuvent aussi dire des choses. » Entretien 12

e Dans notre travail, les médecins interrogés font la distinction entre les différentes
fonctions cognitives et leurs influences respectives sur I’aptitude a consentir au soin des

patients (cf. infra).
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c) Les différentes fonctions cognitives

Nous récapitulons ici les différentes fonctions cognitives qui ont été (ou non) évaluées
par les médecins interrogés dans notre travail : la mémoire, les fonctions intellectuelles, les

fonctions exécutives, le langage, 1’attention, les praxies et les fonctions gnosiques.

e Afin de tester la mémoire, les médecins interrogent fréquemment les patients sur leurs
connaissances du traitement médical, leurs antécédents... C’est une importante étape du
raisonnement médical pour plus de la moitié¢ des médecins : elle permet d’évaluer la
rétention mnésique a court, moyen et plus long terme. L’altération de la mémoire peut

entrainer une inaptitude a consentir au soin selon les médecins interrogés.

« Pareil, moi je vois les gens tous les jours. Mais si tu passes le lundi, en fait la problématique, c’est
une probléematique de temps et de réévaluation aussi... C’est-a-dire que si je passe lundi, mardi,
mercredi, je donne des informations, je discute tout ¢a, et au fur et a mesure le mardi j’ai les mémes

questions et le patient, il me regarde comme s’il avait un poisson rouge derriére les yeux... Je me fais

mon opinion sur les réévaluations, I’encodage, sa fagon d’appréhender les choses ». Entretien 7

e [’¢évaluation des fonctions intellectuelles du patient est décrite par un tiers des médecins

dans notre travail.

=>» L’altération des performances intellectuelles peut entrainer une inaptitude a

consentir au soin selon trois praticiens.

« Du coup, les performances cognitives et intellectuelles d’un patient ¢a joue. Parce que si déja, lui
expliquer un diagnostic simple c’est déja une étape complexe... Pfffft, faire un choix, intégrer les

choses ¢a deviendra injouable. » Entretien 2

« J'ai une dame qui est diabétique, qui au départ ne voulait pas de traitement. Ce n’est pas qu’elle
ne voulait pas... pour le coup, elle est un peu limitée mentalement. Ce n’est pas forcéement qu’elle ne

voulait pas, mais qu’elle ne comprenait pas forcéement. » Entretien 6

=>» Un des médecins ne met pas en rapport le niveau intellectuel et I’aptitude a consentir

au soin.
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«J’en ai un paquet des gens debiles ! Non je rigole, mais je veux dire moins cortiqués...J ai

l’impression que ce n’est pas quelque chose qui va vraiment poser probleme... » Entretien 12

e Un tiers des médecins interrogés nous dit s’interroger également au_langage (oral ou
écrit) du patient. En cas d’altération du langage écrit, a savoir la lecture et la
compréhension du texte lu, les médecins nous disent douter sérieusement de I’aptitude

a consentir au soin de leur patient.

« L’aptitude a consentir au soin, elle apparait méme avant, dans les feuilles de consentement (...)
Ben des fois, c’est un bon test de leur montrer la feuille. Des fois, vous en avez certains qui
n’arriveront pas a lire. Déja la, ¢a va étre compliqué. Apreés ¢a va leur faire peur, il va falloir les
rassurer ou leur expliquer. Aprés certains vont comprendre du premier coup, alors on va dérouler.

Ce sont des tests, ¢a on le voit régulierement. » Entretien 2

« Nous pareil, on envoie des gens se faire opérer. Un papi - mamie qui revient, il a signé les papiers

et qui demande : « on va faire quoi de moi ? ». » Entretien 7

e [ attention est également un ¢lément important pour les médecins interrogés.

« La compréhension du patient ne va pas étre la méme, déja est-ce qu’il écoute ? ... » Entretien 2

o Les fonctions exécutives sont fréquemment explorées par les médecins interrogés. Nous

allons en détailler un certain nombre sans étre exhaustif.

= Le jugement (stratégie ou mémoire de travail) correspond au fait de s’adapter aux
nouveaux ¢léments apportés et de faire le choix le plus approprié pour atteindre un

but donné.

« Quand on a l'impression que le patient est en difficulté... parce que simplement il répond... Tu vois

qu’il a des troubles du jugement ». Entretien 7

=>» La flexibilité mentale correspond au fait s’adapter a des circonstances particulieres.

« Il était en aptitude de faire des choix, de décider. Mais sur ce temps-la, son choix paraissait
déraisonnable (...) Et finalement au bout de quelques heures, voire quelques jours de discussion, il a

pu donner un autre choix ». Entretien 2
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=>» La planification, qui correspond au fait d’organiser quelque chose a 1’avance,

nécessite de pouvoir se projeter dans le futur et d’anticiper.

« Avec une patiente qui avait quand méme des capacités a la base de compréhension qui étaient
bonnes. Elle tenait quand méme bien 15 minutes de discussion en donnant illusion sur ses troubles
cognitifs. Quelqu’un qui avait un bon niveau a la base et qui comprenait quand méme les choses,
méme si on pouvait douter un peu en tout cas de sa capacité a se projeter dans le futur et a réaliser

que a moyen terme quand méme la maladie était la et qu’elle n’allait pas guérir. » Entretien 10

e Concernant les autres fonctions cognitives, les médecins interrogés ne les évoquent pas

lors des entretiens.

=> Les praxies (capacités a effectuer des taches particuliéres) semblent peu explorées
par les médecins interrogés.

=>» Aucun médecin ne nous a dit pendant I’entretien qu’il s’intéressait a 1’évaluation de
la fonction gnosique, qui correspond a I’identification des sons, stimuli visuels et

objets par la vision ou le toucher.

d) Tests d’évaluation des fonctions cognitives

e Comme il a été dit plus haut, la moitié¢ des médecins interrogés dans notre travail évoque
I’utilisation de tests, notamment du MMS. Autant le MMS est décrié pour évaluer
I’aptitude a consentir au soin, autant c’est un test fiable pour évaluer rapidement les
capacités cognitives d’un patient. Il est utilis¢€ comme une « aide » au dépistage de
troubles cognitifs par de nombreux médecins, sans étre représentatif en soi d’une

aptitude ou non a consentir au soin.

« Je ne sais pas si on doit le matérialiser. Je ne sais pas si c’est quelque chose, la par exemple le
MMS, ¢a a bon dos, on dit « Ouais il a un MMS a 15, il ne comprend rien ». Euh pffffft... Un MMS,
Jje ne sais pas si ¢a résume compléetement le patient, ¢a ne prend pas en compte certains parametres.
Et un MMS c’est un chiffre. C’est une fagon de matérialiser quelque chose qui n’est pas
matérialisable. Facon de voir quelque chose qui est dynamique et de le fixer dans le temps. Une fagon
en fait de se rassurer, de se dire « Oui mais il n’est pas capable de prendre la décision parce que le

MMS trop bas, parce qu’on voit que cognitivement il est trop fragile ». Je ne pense pas qu’on ait

forcement besoin dans ces situations de fixer les choses ». Entretien 2
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e Trois médecins proposent de contacter d’autres professionnels de santé pour réaliser des

¢valuations cognitives plus completes.

« Alors parfois, on se peut se reposer par exemple, sur des évaluations cognitives. En milieu
hospitalier, particulierement des ergothérapeutes, des psychologues, qui peuvent faire des tests

cognitifs de base afin d’appréhender une situation. » Entretien 2

« Alors la pour le coup, pour cette patiente, j 'ai quand méme fait faire un bilan cognitif en hopital de
Jjour gériatrique, et elle a aussi des troubles cognitifs débutants. Alors la, est-ce que je me suis

couverte ? Si un jour on me reproche, on me dit : « ah oui, mais vous l’obligez a prendre le traitement

». Alors la oui, mais elle a des troubles cognitifs débutants. Mais oui et non. » Entretien 6

5) Examen physique et évaluation fonctionnelle

e La réalisation d’un examen physique lors d’une évaluation de I’aptitude a consentir au

soin n’est pas décrite par les médecins.

e La capacité fonctionnelle est rarement évoquée par les médecins (deux médecins).

« Elle est aveugle, malentendante, elle a une obésité plus que morbide. Enfin difficultés... »

Entretien 6

e Un médecin évoque la dépendance que peuvent entrainer certaines altérations des
capacités fonctionnelles des patients. Dépendance qui pourrait ensuite entrainer une

altération de I’aptitude a consentir au soin.

« Dans la dépendance, je ne pensais pas dépendance de produits, mais dépendance par rapport a un
tiers, pour pouvoir manger, pour pouvoir s habiller etc. Quand on demande a une famille : « est-ce
que votre proche s’est prononcé, est-ce que votre parent s’est prononceé s’il veut étre réanimé... ?»
Finalement les enfants qui payent la maison de retraite, qui ont peut-étre une charge au quotidien,
est-ce que leur réponse n’est pas orientée ? « Ah non surtout on ne s’acharne pas, ¢a nous coiite

assez cher comme ¢a ! » ». Entretien 8




106

6) Evaluation psychiatrique

a) Introduction sur I'évaluation psychiatrique

e [’¢évaluation psychiatrique est reconnue par tous les médecins interrogés comme une

¢tape essentielle dans I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

« Alors, comment évaluer si la personne est capable de consentir au soin ? Je pense que bétement
actuellement on s assure qu’il n’y a pas de phénomene psychiatrique en cours, qu’il ne soit pas dans
un état pseudo-délirant (...) a ’appréciation plus ou moins foireuse par rapport a ce qu’on en ressort

en discutant avec les patients. Mais on n’a pas forcément toujours une évaluation fine. » Entretien 7

e Selon plus de la moiti¢ des praticiens interrogés, cette évaluation peut étre difficile.

« Est-ce qu’ils sont vraiment super éclairés, les malades psychiatriques... ? Je ne suis pas sir non

plus. » Entretien 12

e Un des notions majeures dans le cadre de la psychiatrie est le déni : un patient qui serait
dans le déni de sa pathologie ne serait pas apte a consentir au soin, selon la moitié¢ des

médecins interrogés.

« C’est vrai que j’ai une situation, un monsieur qui a... qui est bipolaire et qui vraiment passe par
des phases extrémes. (...) il ne prend pas son traitement (...) ¢ ’est trés compliqué a gérer. Parce que
d’un, il ne va pas se faire soigner (...) pour son probléeme, pour lui il est bien et il ne voit pas pourquoi
on le traiterait. C’est compliqué, il ne reconnait pas son probleme. On ne peut rien faire, on ne peut
pas ['hospitaliser d office, on ne peut pas... si on appelle le psy, ben voila c’est pareil. Et il nous

échappe, ces patients la nous échappent. Au niveau traitement. » Entretien 3

e Comme pour les patients atteints de troubles cognitifs, les médecins insistent sur
I’importance de demander I’avis des patients et de chercher a obtenir leur consentement

quel que soit la situation.

« Les pathologies psychiatriques (...) en sachant que méme sous tutelle, les patients ont quand

méme le droit de se prononcer. » Entretien 8
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b) Situations particulieres

Dans le contexte d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin chez les patients atteints

de troubles psychiatriques, les médecins font la distinction entre différentes situations.

e Lapremicere concerne les situations aigiies : les syndromes délirants ou 1’état suicidaire
par exemple. Dans ces situations, les médecins identifient d’emblée le patient comme

inapte a consentir au soin.

« Effectivement, quelqu 'un qui ne serait pas compensé sur le plan psychiatrique et qui refuserait un
soin, on aurait envie de faire en sorte qu’il accepte vraiment ou qu’il soit en état, qu il soit équilibré
sur le plan psychiatrique pour qu il soit en état de consentir. Dans les cas trés aigus, de complications
immédiates, j’ai envie de dire que je prendrai la décision de le traiter, méme s’il dit non, s’il n’y a

pas de criteres autres que ses troubles psychiatriques. » Entretien 8

o Il existe parfois des situations intermédiaires, ou malgré sa pathologie psychotique
parfois aigue ou décompensée, le patient est encore apte a prendre des décisions

médicales pour sa santé.

« Ou alors, des patients que je suivais au Fil, que je sentais qu’ils n’étaient pas bien, ils étaient encore

en état d’entendre, je ne sais pas comment on peut dire ¢a, mais je prenais rendez-vous avec le

psychiatre, et la on faisait... enfin ¢ était a [’hopital, et je demandais a la secrétaire de |'emmener
. . ) o S . ..

chez la psychiatre, pour étre sir. Mais sinon je n’ai pas eu, ces derniers temps. Je n’ai pas eu. »

Entretien 4

« Alors moi, mes psychiatriques gratinés, ils ne comprennent rien a rien. J'en ai deux, des
psychotiques Madame N et Madame Noé. Elles, elles ne comprennent rien. Et quand elles

décompensent, il faut que je les hospitalise. Et il faut un certain temps pour qu’elles soient d’accord,

moi j attends qu’elles soient d’accord, et aprés c’est bon. » Entretien 5

e La derniere situation concerne les patients qui consultent pour des pathologies
intercurrentes indépendantes de leur pathologie psychiatrique: les médecins
interrogés dans notre travail les considérent en général aptes a consentir au soin pour

cette situation en question.
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« En général, quand c’est un traitement qui n’a pas de rapport avec sa pathologie psychiatrique, il
n’y a pas de probleme, parce que les gens viennent pour ¢a, ils sont malades, ils toussent, ils ont un
probleme infectieux par exemple, si on parle d’antibios. Ils acceptent d’étre traités. C’est surtout par

rapport a leur pathologie psychiatrique. » Entretien 3

« Une dame, qui a des troubles de la personnalité, elle est toquée, elle est vraiment grave. C’est vrai
que chez elle... Souvent elle vient me voir simplement pour renouveler son traitement mensuel, quand
elle ne veut pas aller voir son psychiatre qui la suit normalement tous les mois. C’est rare qu’elle
vienne pour autre chose. C’est vrai que quand je propose de faire un bilan, ou qu’elle a une plainte
et qu’elle a une douleur et qu’il y a besoin de faire un examen et qu’elle refuse, j’accepte sa décision,
méme si elle a une maladie psychiatrique et qu’elle n’est pas nette. Mais je pense que... dans son

ressenti, elle est capable d’exprimer sa volonté. » Entretien 12

c) Les différents types de pathologies psychiatriques

Lors de I’évaluation de DI’aptitude a consentir au soin chez un patient atteint de
pathologie psychiatrique, il est important, pour les médecins interrogés dans notre travail,
d’identifier le trouble psychiatrique en question. En effet, [’aptitude a consentir au soin n’est

pas la méme selon le type de pathologie psychiatrique.

e Les troubles psychotiques

La présence de troubles psychotiques est reconnue par la moiti¢ des médecins comme

pouvant altérer la capacité des patients a consentir au soin.

« Je me suis une fois interrogée sur sa capacite a prendre des décisions. J ai une patiente que je suis
qui a des gros problemes psychiatriques. Et donc qui avait fait, il y a quelques années une
pneumopathie et qui refusait absolument de se faire hospitaliser. Je voyais que la situation se

détériorait de plus en plus, mais elle ne voulait absolument pas étre hospitalisée » Entretien 1

« J avais un autre patient qui nous a posé probleme, qui avait un liposarcome au niveau abdominal.
1l refusait les séances de radiothérapie malgré toutes les explications qu’on lui donnait, malgré les
préparations, les mises en condition avant. 1l allait au centre Paul Strauss et sur place refusait. Mais
lui, il avait une psychose vieillie. Toute sa vie il a été dans des activités a risque. 1l faisait des courses
automobiles, des sauts en parachute, des sauts a [’élastique... Donc la, ¢ était un gars qui a le goiit

du risque et par ailleurs il avait une fagcon de réfléchir, une psychose. 1l était perturbé. » Entretien 2




109

e Les syndromes dépressifs

La dépression est reconnue par un tiers des médecins comme un élément pouvant

interférer sur I’aptitude a consentir au soin des patients.

« Quand il est en phase dépressive et qu’il tient un discours « Mais de toute facon ¢a n’a pas
d’importance, de toute fagon ¢a ne va servir a rien etc... ». Quand je me rends compte qu’il est

totalement a coté des enjeux. » Entretien 1

« J’ai une patiente qui est dépressive, elle sait qu’elle est dépressive, elle ne veut pas forcément
prendre son traitement, parce qu’elle aime bien étre dépressive. Elle se complait dans cette humeur
la et dans cette situation-la. (...) Et finalement, elle prend son traitement, elle sait pourquoi il faut
qu’elle prenne, et elle sait pourquoi moi je veux qu’elle le prenne. Elle [’explique, elle le dit trés bien
« oui je sais qu’avec le traitement ¢a se passe beaucoup mieux avec mon mari, je sors de nouveau un

peu plus, je vais voir mes voisines... ». Mais apres, c’est sir que la pathologie fait que des fois ... Oui

elle a envie de rester un petit peu dans cet état... (...) » Entretien 6

e Les troubles bipolaires

Un des praticiens interrogés nous cite I’exemple de 1’un de ses patients atteints d’un
trouble bipolaire. Le médecin en question considére que le patient n’est pas apte a consentir au

soin concernant sa pathologie psychiatrique. On retrouve ici la notion de déni.

« C’est vrai que j’ai une situation, un monsieur qui a... qui est bipolaire et qui vraiment passe par
des phases extrémes. 1l est, soit six mois au lit, soit six mois il achete toute la terre entiere. Donc ¢a
c’est assez incroyable, parce qu’il échappe au traitement, il ne prend pas son traitement, parce qu’il
se sent tellement bien quand il est euphorique, qu’il pense qu’on va l’empoisonner etc.... mais apres
il ne prend pas son traitement et puis trois mois apres, ben il ne sort plus de chez lui, il déprime. Donc
¢a, c’est tres compliqué a gérer. Parce que d’un, il ne va pas se faire soigner. Alors, s’il vient pour
un rhume voila. Mais pour son probléeme, pour lui il est bien et il ne voit pas pourquoi on le traiterait.

C’est compliqué, il ne reconnait pas son probleme. » Entretien 3

e Les troubles obsessionnels compulsifs

D’apres un médecin, la présence de troubles obsessionnels compulsifs n’entraverait pas
I’aptitude a consentir au soin. Concernant la situation clinique en question, la patiente avait

conscience de ses troubles (pas de déni).
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« Alors moi, comme patiente hypocondriaque j’ai Madame S., elle a des lunettes, elle a 80 et quelques
années et elle est obsédée par sa santé. Elle est clairement hypocondriaque (...) je pense qu’elle est
assez intelligente, mais elle a ce trouble obsessionnel de lire tous les magazines médicaux qu’elle
trouve et d’avoir un raisonnement intellectuel autour de ¢a sans arrét. Et du coup, elle est tres
demandeuse d’examens, et de refaire encore les mémes examens (...) elle est vraiment demandeuse
d’examens (...) je vais accéder a certaines demandes, ¢a va malgré tout avoir des vertus
thérapeutiques pour elle, ca va la calmer pendant un moment, mais ensuite elle va partir sur autre
chose. C’est vrai que chez elle, ce n’est pas du refus strict, c’est moi qui décide, mais on va dire que
J’ai une discussion avec elle et que j’essaye d’argumenter les raisons pour laquelle je ne pense pas
que ce soit justifie de refaire tel ou tel examen. Elle est assez intelligente et elle a, au final, pas
beaucoup de comorbidités, je veux dire organiques. Donc en soi, elle semble apte a consentir. Et puis
elle accepte assez facilement au final qu’on refuse. Je pense qu’elle a quand méme conscience qu’elle

a un trouble, alors c¢’est vrai qu’elle ne s’ oppose pas trop quand je refuse. » Entretien 12

e Les troubles de la personnalité et les troubles du comportement alimentaire n’ont pas

été cités par les médecins interrogés dans notre travail.

7) Contexte émotionnel

Les médecins interrogés citent différents types de réactions émotionnelles qui ne sont
pas a proprement parler des troubles psychiatriques : nous les plagons sous la banniére

« contexte émotionnel ».

a) L'anxiété

L’anxiété du patient ou de son entourage est un facteur cité par tous les médecins

interrogés.

« Je pense aux patients, quand ils sont anxieux, stressés, ce genre de choses... ils pourraient dans ce

cas-la ne pas étre capable de prendre une décision médicale... » Entretien 3

« Je me souviens quand je faisais des remplacements en ville, il y avait quand méme beaucoup de

choses comme ¢a, ou alors beaucoup d’inquiétude, d’angoisse complétement infondée. Par rapport
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a la santé du petit, par rapport au cancer que je vais avoir parce que forcément ma voisine de chaine

de montage l’a aussi, tu vois.... Donc, on est la pour débobiner aussi tout ¢a. » Entretien 9

b) Etat de sidération

e La moiti¢ des médecins interrogés nous parlent de I’état de sidération que peuvent
présenter les patients suite a une annonce diagnostique. Un tel état peut altérer pour une

durée plus ou moins longue 1’aptitude a consentir au soin d’un patient.

« Devant le fracas de la découverte et du diagnostic et compte tenu de son passé, car c’est un patient
qui avait perdu son épouse d’une pancréatite fulminante, ¢ était difficile d’évaluer s’il est apte a
consentir au soin. Parce qu’il était tellement marqué par la nouvelle, par I’horizon qu’il jugeait
funeste, par le refus de prise en charge ; il refusait toute chimiothérapie et refusait méme d’en parler,
que [’aptitude consentir au soin oui... la question s’est posée ! La situation est un peu complexe, car
c’est un monsieur de 67 ans en bon état genéral. 1l avait perdu du poids sur les deux derniers mois,
mais n’avait aucun trouble cognitif, aucun antécédent sur le plan neurologique ni psychiatrique
particulier ; il était en aptitude de faire des choix, de décider. Mais sur ce temps-la, son choix
paraissait deraisonnable ou du moins paraissait lié a un affect, a des sentiments, a quelque chose de
particulier, a un temps T particulier : le temps de [’annonce et le temps de se remémorer, puisqu il
revivait [’histoire de son épouse. (...) On est obligé de tenir des mesures, qu’il accorde, qu’il
acquiesce, mais lui on considere qu’il n’est pas apte a prendre un choix éclairé et qu’il ne pourra

plus car il est vraiment trop sidéré. » Entretien 2

e Un état de sidération peut également étre retrouvé dans les situations de fin de vie ou de

soins palliatifs.

« Il dit méme « si je [’avais su il y a 2-3 mois, je serais allé dans un champ et je me serais tiré une
balle dans la téte ». La, par contre, quand on lui parle de sédation palliative : « Ecoutez la, on vous
donne un produit pour vous endormir tout en sachant que cette sédation sera terminale », il n’est pas
en capacité de choisir, il détourne le regard et passe a autre chose dans la discussion. Donc, bien
qu’il sache que les choses sont avérées et que le souhait de mourir est la, il n’est pas apte de prendre
cette décision (...) Dans ces situations palliatives, dans la sphére palliative, je n’en ai pas parlé avant,
les gens ne sont pas forcément en état de choisir, parce qu’on parle de leur mort, on parle de quelque
chose d’extrémement lourd, d’extrémement dur pour [’étre humain. On ne peut pas regarder sa mort

en face. Et les prises de décision la, une sédation palliative... » Entretien 2
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e [’¢tat de sidération peut €tre transitoire et d’une durée plus ou moins longue. C’est pour
cette raison que les médecins interrogés proposent de réitérer 1’évaluation de 1’aptitude
a consentir au soin. Dans le cadre notamment des situations de fin de vie, les médecins
interrogés nous parlent de I’importance de la discussion en amont de la situation aigue

de fin de vie, afin de préparer le patient et I’entourage.

« C’est que cette dame on avait pu discuter froidement avec elle ['année derniére, pour mettre les
choses a plat, elle savait ou [’on allait. Donc on a tenu compte de son choix précédent et on a tenu

compte de sa situation actuelle de sideration, d’anxiété profonde, et a ce moment-la, on a pu...

comment dire, prendre une décision un peu alternative. » Entretien 2

c) Ledéni

e Que ce soit dans le cadre de la pathologie psychiatrique, des dépendances ou encore de
la fin de vie, le déni est un élément extrémement important a rechercher selon plus de

la moitié¢ des médecins interrogés.

« Il n’y avait pas de troubles du comportement avérés. Mais il y avait quelqu’un qui refusait de voir

la situation. » Entretien 5

« C’est des patients, pour des taux de PSA trés trés éleve, avec un rapport PSA tres abaissé. Tu te
dis... Et avec des signes en plus, des signes urinaires notamment nocturnes, tu te dis : « la il se passe
quelque chose ». Et dans les deux cas, les patients ils ne voulaient pas aller plus loin. « Ben non ¢a
ne sert a rien de faire d’écho, de m’envoyer chez ['urologue, parce que de toute fagon, je ne ferai pas,

Je refuserai les biopsies... En gros je ne veux pas savoir. » Entretien 6

e [’espoir parfois déraisonné est un ¢lément présenté par deux médecins interrogés.

« Alors quelqu'un qui voulait pousser les investigations jusqu’au bout... oui, ¢a c’est quelque chose
qui arrive quand méme relativement fréquemment. Notamment parce que... on pense notamment d ce
genre de pathologie, les pathologies cancéreuses. (...) on se retrouve avec des patients qui viennent
en soins palliatifs mais qui n’ont pas tout compris. Et qui veulent encore des examens
complémentaires, voire des traitements et qui espérent encore pouvoir vivre.... Ca c’est une

situation... » Entretien 8§

« Effectivement pour les soins palliatifs, dans le déni de la maladie. Quand on essaye de prévoir des

choses, de parler de la suite, ben ... et que pour eux ce n’est pas possible car ils sont encore dans
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I’espoir de guérir, alors qu’on leur expliquait ce que c’est un soin palliatif. Alors c’est difficile

d’anticiper les soins, de faire une relation et de débuter des soins chez quelqu’un qui pense qu’il

pourra sortir de I’hopital dans 3 jours. » Entretien 10

e Laencore, les médecins insistent sur le fait de renouveler la discussion et de réévaluer

I’aptitude a consentir au soin des patients.

« Je pense a une dame qui a 86 - 87 ans, chez qui on a diagnostiqué un cancer du célon métastatique
et qui est en relativement bon état général, qui n’a pas de tares cardiologiques ou de gros soucis, de
gros antécédents sous-jacents, qui dit elle-méme qu’elle n’a jamais été malade. Elle faisait des
parcours de 30 km [’été dernier. Le fait de comprendre qu’elle a un cancer, elle a mis du temps.
Spontanément, elle voudrait guérir en deux secondes, mais elle vient de comprendre que ¢a ne se

passera pas comme ¢a. Donc finalement, son aptitude a consentir au soin, son aptitude a comprendre

la situation n’était déja pas la méme, la semaine derniere et aujourd’hui. » Entretien 2

d) Etat de laisser-aller

Un tiers des médecins interrogés nous parle également de 1’état de passivité ou de

laisser-aller de certains patients qui peut interférer avec leur aptitude a consentir au soin.

« Ou alors, il y a des situations ou des patients ont un peu moins d’énergie, qui se laissent un peu
aller, qui sont chez eux, débordés, qui n’arrivent a se prendre en charge, qui laissent un peu filer les
choses... On ne peut pas vraiment dire qu’ils soient délirants ou qu’ils aient de grosses pathologies

psychiatriques mais ils n’ont plus [ ’énergie ou la volonté. » Entretien 1

« A la fois sidéré et dans un tel état de torpeur, de tristesse profonde, de ldcher prise, qu’il est capable

de prendre aucune décision. Il part juste dans la tristesse. » Entretien 2

e) Lapeur

La peur est citée par un tiers des médecins interrogés.

« On teste méme les représentations de certains choix. L aptitude a consentir au soin ne va pas étre
la méme pour une personne qui, par exemple a perdu son époux d’une complication grave d’une
chimiothérapie, il y aura immédiatement une manifestation de peur. On ne sera pas forcément dans
un choix rationnel ou dans un choix raisonnable. On sera dans une peur donc c’est des choses qui

seront discutées... » Entretien 2
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« Je suis de plus en plus souvent confrontée a des refus de bilan de prévention. Les gens ne veulent
pas faire de bilan général. Les femmes n’ont pas envie d’aller chez le gynécologue. Ou alors des

personnes méme retraitées, ne veulent pas faire de bilan biologique, parce que ne veulent pas savoir.

Elles ont peur d’avoir quelque chose. » Entretien 3

f) Lacolére

Deux médecins nous parlent de la colére d’un patient qui a pu entraver temporairement
I’aptitude a consentir au soin : colére envers la situation, la pathologie qui peut parfois rejaillir

sur le médecin.

« Et, a ce moment-la, j’ai pu leur parler en disant : « oui voila je suis la » et que le but était les soins
palliatifs, et qu’il allait mourir, et qu’il fallait qu’on en parle de comment il souhaitait que soit sa fin
de vie. Et ¢ était assez dur, parce qu’'un moment il m’a dit : « Ecoutez, sortez de chez moi, je ne veux
plus vous voir ! Vous venez me dire que je vais mourir | ». Donc, bon, je suis partie, et jai dit : « Ben
si vous voulez me revoir, vous me rappelez ». Et il m’a appelé. Et on a pu reprendre si tu veux, un
autre contrat. Voila, c’est ¢a, c’est aussi la négociation. Un autre contrat. Et de parler quand méme
de la fin de vie. Et de ce qu’il voulait. (...) Il me disait que c’est injuste de mourir a cet dge. Et bien

sur que c’est injuste. Et c’est injuste de ne pas avoir de traitement. » Entretien 4

g) Lahonte

Un médecin nous parle du sentiment de honte qui peut influencer le patient et altérer

son aptitude a consentir au soin.

« Il avait suivi son pere qui avait été malade d’un cancer, et donc il [’avait vu décliner et n’avait pas

envie de vivre ¢a et de se présenter diminué devant son épouse surtout. Il n’avait pas envie de faire

subir ¢a a son épouse. C’était aussi vis-a-vis de ¢a. » Entretien 3

8) Syndrome confusionnel

e Lamoitié¢ des médecins généralistes interrogés dans notre étude insiste sur I’importance
d’identifier un syndrome confusionnel qui pourrait entraver transitoirement I’aptitude

du patient a consentir au soin.
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« Apres c’est pareil, il y a également des éléments comme un syndrome confusionnel aigu sur

problématique médicale X ou Y. L aptitude a consentir au soin ne va pas étre la méme » Entretien 2

« Donc on va rattacher a ¢a le vieillissement et les troubles cognitifs ou le syndrome confusionnel.

Voir ce qui est réversible et ce qui ne ’est pas. » Entretien 2

e L’un des médecins interrogés parle méme d’altération de la conscience.

« Il y avait des gens avec des troubles de conscience carrément » Entretien 10

e (e syndrome confusionnel peut étre li¢ a la consommation de drogues ou d’alcool.

« Et moi, il m’a fait venir cet été, parce qu’il n’allait pas bien. Mais il était bourré quoi ! Quand je
suis arrivée, il était bourré. (...) j'ai vu qu’en fait je n’avais aucun dialogue possible avec ce
monsieur. 1l était bourré en plus. Alors si tu veux parler en plus parler avec un type bourré...

[franchement, je trouve que c’est toujours extrémement compliqué. » Entretien 5

o Il peut également étre li¢ a une pathologie médicale aigue ou chronique évolutive.

« Les gens qui arrivent confus, alors avec le vrai syndrome confusionnel aigu, ne sont pas capables
a mon sens, de consentir. C’est un état neurologique aigu qui masque la plupart du temps autre chose,
une autre pathologie aigue. Et effectivement ces personnes-la ne sont pas capables de consentir. (...)
1l n’y en a pas beaucoup qui comprennent dans ces situations de syndromes confusionnels aigus.
Dans ces cas-la effectivement, chez quelqu’un qui est confus, la valeur de son refus de soins, pour
moi, n’a pas de poids. (...) pour les syndromes confusionnels dans toute sa splendeur, les personnes

ne sont pas aptes a consentir, a consentir a quoi que ce soit. » Entretien 8

« Plus ses fluctuations de vigilance car elle avait des métastases cérébrales et tout. » Entretien 10

9) Influence de personnes extérieures

Les trois quarts des médecins interrogés nous parlent de I’importance de prendre en
compte I’influence de personnes extérieures sur les décisions et 1’aptitude a consentir au soin

d’un patient.
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a) Situations de patients sous l'influence de tiers

Les médecins interrogés dans notre travail nous ont décrits différentes situations.

e Dans certaines situations, la décision médicale sera portée par I’entourage a la demande

du patient.

« Je prends le cas d’une personne dgée chez qui on va peut-étre devoir entreprendre une
immunothérapie qui n’est pas trop risquée, mais c’est dans le contexte quand méme de cancer du
rein. La premiere des réactions qu’elle va dire, elle va regarder sa fille et lui demander : « qu’est-ce
que t’en penses ? ». Et donc [’éléement qui va étre déterminant, cela va étre sa fille. Et si le médecin
n’a pas pris le temps ou si la personne référente ou les soignants, si les choses ne sont pas
correctement expliquées, si l'information n’est pas assez bien passée, euh... le consentement au soin

et en un sens l’aptitude a consentir au soin ne passera pas. » Entretien 2

e Dans certaines situations, I’entourage va prendre la décision a la place du patient, sans

lui laisser le droit a la parole.

« Comme ce patient qui ne veut pas faire ce bilan... je ne sais méme pas s’il a le droit de dire quelque
chose cet homme ! Je lui en parle, je lui dis... quand je [’avais vu et que je lui avais repris rendez-
vous, je lui avais dit : « Il faut le faire, il faut le faire, c’est juste une hospitalisation de jour. ». Et il
était d’accord. Et apres la femme est revenue, bien sur en me disant : « Non non il ne va pas y aller,
il ne faut pas le faire ». Et la, je m’étais fachée contre la femme, c était vraiment une surprotection.
Les histoires de couple... Difficile. Cet homme, il a des troubles cognitifs, mais d 'un autre coté on ne
le laisse pas exister quoi (...) il n’a méme pas le droit de donner son avis. Il est la, un peu hagard

comme ¢a. » Entretien 4

e Parfois la simple présence d’'un membre de 1’entourage va influencer le comportement

et la prise de décision d’un patient.

« J étais vraiment parti perdante quand j’ai commencé la visite, quand je lui ai dit qu’il fallait rester
au lit, hospitalisé, que j allais demander cet examen qui n’avait pas encore été demandé, mais que je
ne connaissais pas le délai... Et le moment ou elle [sa femme] est juste rentrée dans la piéece, que j ai
réexpliqué rapidement ot on en était, il n’avait pas du tout le méme comportement. Alors que voila,
comme je te disais, elle ne I’a pas réprimandé ou quoi que ce soit. Rien que le fait qu’elle soit la, ¢ca
I"a influenceé. Alors que vraiment littéralement, elle n’a pas dit autre chose que « bonjour ». Vraiment,

c’était impressionnant. » Entretien 10
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e [’un des médecins interrogés dans notre travail nous cite le cas « extréme » de I'une de

ses patientes.

« Elle est sous I’emprise d’un jeune homme, qui se fait passer pour son petit-fils de coeur, parce qu’il
s’occupe d’elle, soi-disant. Et elle, comme elle a été éloignée de sa famille, enfin elle n’a plus de
contacts avec ses propres enfants, qu’ils [’ont entre guillemets renié, dans un sens. Donc elle se
retrouve toute seule. Et cette personne habitait dans le méme immeuble qu’elle, et parfois lui offrait
quelques petits services : des courses etc.... et donc, petit a petit il s’est, comment dire, imposé dans
sa vie, et elle, elle a été ravie parce que quelqu’un s’occupait d’elle, etc.... Et la on arrive dans une
situation, effectivement, ou il a une emprise sur elle, et je pense, méme... je pense qu ’elle peut prendre
conscience de certaines choses mais, je pense qu’elle est incapable de.... lutter contre son influence.
Ouais je pense qu'il est tres manipulateur. Hélas, je ne sais pas comment peut intervenir. Il y a eu
plusieurs hospitalisations, durant lesquelles on aurait pu proposer des placements en SSR pour
temporiser un petit peu. A chaque fois ¢a été refusé. Méme par la patiente. Donc on ne peut pas
intervenir, de force. Et la, on en est venu jusqu’a mettre en place un service de protection juridique.
Mais il y a des délais, donc ¢a été demande, mais il n’y a pas encore eu d’intervention par rapport a

¢a. Et la c’est compliqué hein. » Entretien 3

b) Patients « a risque »

e Selon les médecins interrogés, les personnes agées sont des patients pouvant étre plus

facilement influencés par des personnes extérieures.

« Alors ¢a, on le retrouve a partir d’un certain dge du patient, c’est vrai on retombe dans la notion,
comme au début en pédiatrie, on traite les enfants, mais c’est plus les parents. On explique aux
parents, c’est les parents qui gerent les traitements. Donc les enfants ne sont pas forcément
conscients, surtout les petits, ne sont pas forcément conscients de la gravité de la maladie ¢a... et ¢a
on le retrouve un petit peu quand les personnes sont dgées, a partir d’un certain dge, ben [’enfant

devient le parent de son parent donc... Celui qui prend la décision, c’est un petit peu, le role il

change. » Entretien 6

e Les médecins s’inquictent également de 1’influence de tiers extérieur pour les patients

ne parlant pas bien le frangais.

« Ca peut étre d’autres situations, comme les barrieres de la langue, ou s’il y a une
incompréhension, alors la avec I’accord du patient, je peux chercher a le faire... aprés ce sont

souvent des situations ou [’aidant se présente avec a la consultation. » Entretien 12
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e [ ’histoire d’un patient ayant quelqu’un dans I’entourage dans le domaine médical qui

« chapotait » les prises de décision a sa place a également marqué I’'un des médecins.

« - Tu vois la famille... le papa, il ne parle pas bien le francais. La fille a décidé, bon ben voila
problemes de prostate, il va voir un urologue. On me court-circuite. Je ne sais pas comment te dire.
(...) elle ne demande pas mon avis, elle peut juste un courrier pour aller au rendez-vous qui d’ailleurs
est déja prévu...

- Et tu avais 'impression que le papa avait son mot a dire ?

- Non pas du tout, sa fille travaille chez le médecin, donc sa fille sait. » Entretien 4

IV. Critéres d’évaluation de la délibération du
patient

e Durant la consultation ou I’hospitalisation, le médecin tente de maniére informelle
(parfois méme inconsciemment) a apprécier la qualité du processus délibératif du

patient face a la décision médicale évoquée.

« Sauf a voir ou mal apprécier les qualités (...) de réflexion du patient au moment o on le voit quoi. »

Entretien 9

e La délibération d’un patient repose sur de nombreux critéres selon les médecins
interrogés dans notre travail : la compréhension, 1’appréciation, le raisonnement et
I’expression. Ces critéres ne sont pas toujours définis en terme précis par les médecins,
mais I’analyse des entretiens nous a permis de les mettre en évidence et de les classer.
Globalement, ces critéres recoupent le modele de Fazel [39] présenté dans la premicre

partie de notre travail : comprendre, apprécier, raisonner et exprimer un choix.

« La compréhension du patient ne va pas étre la méme, déja est-ce qu’il écoute et s’il écoute est-ce
qu’il comprend et s’il comprend, est-ce qu’il intégre, est-ce qu’il est capable de comprendre et de
meétaboliser les tenants et les aboutissants et donc a ce moment-la, est-ce qu’il est donc apte a
consentir ? Il y a beaucoup d’éléments dans ces éléments-la, il y a beaucoup d’étapes a passer... »

Entretien 2
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1) Capacité de compréhension

Tous les médecins interrogés dans notre travail s’intéressent a la capacité de

compréhension de leur patient.

« Et 'aptitude a consentir au soin on l’a d’une certaine fagon dans chaque consultation. A chaque
fois que I’on prescrit quelque chose, est-ce qu’il est d’accord ou pas d’accord, est-ce qu’il a compris

ou est-ce qu’il n’a pas compris, est-ce qu’il est apte a comprendre... » Entretien 2

« On arrive a... a se faire une idée au bout de quelques jours de ce qu’ils ne sont pas capables de

comprendre, de ne pas comprendre, on est capable de leur expliquer, est-ce qu’ils sont capables de

consentir ou pas ? » Entretien 8

Cette capacité de compréhension concerne notamment le diagnostic de la maladie, la

nature et les risques du traitement, ainsi que les risques en 1’absence de prise en charge.

a) Compréhension de la nature de la maladie et de ses conséquences

Pour I’ensemble des médecins interrogés, il est primordial que le patient comprenne sa

pathologie, ainsi que les conséquences de celle-ci.

« J'avais 'impression qu’il ne comprenait pas la gravité de son état. » Entretien 5

« Elle comprend tres bien, elle sait qu’elle est déja amputée et qu’elle risque éventuellement si elle
a une plaie ou autre, que les choses vont s’aggraver. Mais voila, elle est chez elle, elle est contente,
ca se passe bien comme ¢a. Elle mange du chocolat. Je pense que la elle est a fond sur les bredeles,
c’est la période. Elle n’aime pas sortir, donc elle ne bouge pas beaucoup, c’est comme ¢a elle n’a
Jjamais fait, elle ’a dit : « Je n’ai pas envie, et en plus maintenant il fait froid ». Donc la pour le coup,
c’est une personne dgée, mais il n’y a pas de troubles cognitifs, elle est consciente de sa pathologie
et des conséquences éventuelles. Alors des fois, ¢ est vrai, on aimerait forcément faire plus. (...) Les
patients, ils ne vont pas se rendre compte de leur situation, de la perte d ’autonomie que ¢a peut

engendrer, les conséquences que ¢a peut engendrer. » Entretien 6
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b) Compréhension de la nature, de I'objectif et des risques du traitement proposé

e Plus des trois quarts des médecins insistent sur I’importance de la compréhension de la

nature et de 1’objectif du traitement ou de I’intervention envisagée sur la vie du patient.

« Et finalement, elle prend son traitement, elle sait pourquoi il faut qu’elle prenne, et elle sait
pourquoi moi je veux qu’elle le prenne. Elle ’explique, elle le dit trés bien « oui je sais qu’avec le
traitement ¢a se passe beaucoup mieux avec mon mari, je sors de nouveau un peu plus, je vais voir

mes voisines... ». » Entretien 6

e Trois médecins insistent sur la compréhension des risques encourus suite au traitement.

« Je pense qu’il n’était plus en capacité de comprendre les tenants et les aboutissants de se faire

opérer ou de ne pas se faire opérer. » Entretien 8

« Il savait qu’il avait un traitement qui cotitait 6000 euros par mois mais : « Pourquoi est-ce que j’ai
ce traitement ? Est-ce que vraiment ¢a vaut la peine parce qu’avec ma maladie je vais finir par
mourir, c’est sir... J'ai les effets indésirables du traitement, mais j’ai bien compris que c’est un
protocole de recherche, et que bah le médecin qui me suit a Strasbourg va vouloir continuer le
traitement méme si je ne le supporte pas tres bien et va vouloir aller jusqu’au bout et tout ». »

Entretien 12

c) Compréhension des risques encourus en |'absence de traitement

La moiti¢ des médecins dit évaluer la compréhension du patient concernant les risques

encourus en 1’absence de traitement.

« J’essaye de voir s’il a bien saisi la problématique, les enjeux et les conséquences en [’absence de

prise en charge. » Entretien 1

« Je me rendais bien compte que la dame ne réalisait pas qu’elle pouvait faire un choc septique

durant la nuit [sans antibiothérapie 1V], elle ne voyait pas la réalité de la situation, elle ne réalisait

pas du tout ¢a. » Entretien 11
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d) Evaluation de la capacité de compréhension

e Afin d’évaluer la capacit¢ de compréhension des patients, les médecins interrogés
proposent en général de faire « reformuler » aux patients ce qui leur a été préalablement

expliqué.

« C’est plutot petit a petit, pendant [’ensemble de la consultation, que j’essaie de revenir, et de lui
faire reformuler ce que je lui ai expliqué. Lui dire « ah voila qu’est-ce que ¢a pourrait étre, qu’est-
ce que cela entraine comme conséquence. Mais si par contre vous n’allez pas a [’hopital, si vous avez
par exemple un AVC vous allez vous retrouver paralysé, vous ne pourrez pas rester chez vous ».
Jessaye un petit peu de les raisonner. Et aussi qu’il me reformule un petit peu ce que je leur ai

expliqué pour voir s’ils ont bien compris. » Entretien 1

« On évalue la compréhension de la situation, on le fait répéter : « Est-ce que vous avez compris ?
, D DA . . o .
Qu’est-ce que vous avez compris ? Répétez- moi ce que je vous ai dit hier ? ». Ce sont des questions
qui arrivent, une fois qu’on sent qu’ils ont compris, on regarde s’ils ont intégré : « Madame vous
avez compris que c’est un cancer, ¢’est grave, il faut s’en occuper ! Qu’est-ce que vous en pensez ?

Avez-vous déja entendu parler de la chimiothérapie ? » Entretien 2

e L’utilisation du MMS ou d’autres tests neuropsychologiques est également évoquée. La
plupart des médecins interrogés font un lien entre la capacité de compréhension et

I’évaluation neurocognitive des patients (capacité cognitive).

« Je ne sais pas si on doit le mateérialiser. Je ne sais pas si c’est quelque chose, la par exemple le

MMS, ¢a a bon dos, on dit « Ouais il a un MMS a 15, il ne comprend rien ». (...). » Entretien 2

e) Altération de |a capacité de compréhension

e La capacité¢ de compréhension peut étre mal évaluée, selon plus des trois quarts des

médecins, si les informations délivrées au patient ne sont pas claires et loyales.

« Est-ce qu’on leur explique correctement aussi a tous ? Je ne pense pas non plus. Parce que souvent
ca fait des années qu’ils prennent le traitement et donc on n’explique pas forcément a nouveau les

choses. Je pense que c’est un tort mais bon. On n’a pas le temps, c’est pour tout. » Entretien 6
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e Lesinformations délivrées doivent également étre adaptées a chaque patient : la capacité
de compréhension est liée indirectement au niveau socio-économique, aux capacités

intellectuelles et aux capacités de communication du patient.

« Les gens sont, la plupart du temps, capables de comprendre, ou alors en adaptant ton discours. »

Entretien 8

« Elle a dit : « Ah oui, j’'ai compris effectivement quand je suis allée a [’hopital, j’ai compris que
c’etait grave, je ne voulais pas croire au départ ». Parce qu’en fait elle ne se rendait pas compte, une
infection du rein, qu’est-ce que ¢a peut impliquer, méme si je lui avais expliqué. Des fois on se dit
que le patient est apte a décider, mais en fait souvent il n’a pas forcément tous les éléments. »

Entretien 11

e Selon certains médecins, la capacité de compréhension peut étre altérée par la maladie
elle-méme, comme par exemple dans le cadre d’un syndrome démentiel ou d’un

syndrome confusionnel sur une pathologie aigue ou chez un patient délirant.

« La compréhension... Pour les syndromes confusionnels dans toute leurs splendeurs, les personnes
ne sont pas aptes a consentir, a consentir a quoi que ce soit. Alors si cette personne aprés un syndrome
confusionnel aigu, parce qu’il saigne dans sa téte et que c’est déja quelqu’un qui a une multi-

pathologie et un truc évolutif machin etc., et qui refuse d’aller au scanner... » Entretien 8

2) Capacité a apprécier un choix

a) La capacité a apprécier un choix

La capacité des patients a inscrire leur décision dans leur projet de vie ou dans leur
univers de valeurs, a admettre la maladie et ses conséquences dans leur vie correspond a la
capacité a apprécier un choix. Tous les médecins s’intéressent a I’histoire de vie et aux valeurs
des patients et cherchent a savoir comment le patient intégre le diagnostic et la prise en charge

dans son univers de sens.

« Alors j’essaie de trouver ce qui motive le patient, pourquoi est-ce qu’il refuse. J'essaie de

contourner un petit peu. En essayant de cerner quelles sont ses motivations. » Entretien 1
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« J'essaie de parler un peu, de parler de plusieurs choses, de voir si la personne est cohérente ou de
voir si la personne va dire des choses complétement illogiques, s’il y a une raison derriere, j'essaie
de voir pourquoi, de voir les raisons profondes. Est-ce qu’il ne veut pas étre hospitalisé parce qu’il
v a un chien a la maison ? Est-ce qu’on ne peut pas s arranger pour que la voisine s’occupe du

chien ? » Entretien 11

b) Altération de la capacité a apprécier un choix

e Parfois, les médecins ont des doutes sur la capacité des patients a apprécier un choix.

« Si j’ai 'impression que dans mon ressenti le patient est en difficulté pour recevoir, pour encoder,

(...) ce qu’on lui dit. » Entretien 7

e La capacité a apprécier un choix peut €tre altérée par le déni, un trouble psychiatrique,

un état émotionnel quelconque ou encore une altération des fonctions cognitives.

« Mais pour son probléme, pour lui il est bien et il ne voit pas pourquoi on le traiterait. C’est

compliqué, il ne reconnait pas son probléme. » Entretien 3

« Il n’y avait pas de troubles du comportement avérés. Mais il y avait quelqu’un qui refusait de voir

la situation. » Entretien 5

3) Capacité a raisonner

e La moiti¢ des médecins généralistes interrogés s’intéresse a la capacité des patients a
raisonner : a peser le pour et le contre, a évaluer les risques et les avantages de la prise

en charge médicale.

« Si j’ai l'impression que dans mon ressenti le patient est en difficulté pour (...) juger ce qu’on lui

dit. » Entretien 7

« Apres c’est comme tout, ¢ est peser les difficultés, les bénéfices et les risques ». Entretien 12

e Certains médecins insistent sur le fait que le raisonnement du patient doit étre

intelligible et « cohérent ».
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« Quelqu’'un qui se serait présenté chez moi, par exemple une personne dgée qui n’est pas sénile,

mais qui est dgée et qui a malgré tout un terrain de fragilité, on pourrait se poser la question : « Est-
ol . - ol Lo ; . . . de mé

ce qu’elle est apte a consentir ? ». Si elle a réussi a avoir un raisonnement qui semblait valide méme

s'il n’est pas scientifiquement approuve, ben je pense que oui ». Entretien 12

4) Capacité a exprimer un choix

Cette dernicre capacité est décrite par I’ensemble des médecins : elle correspond a la
capacité du patient a présenter les éléments de son choix et a maintenir sa décision dans le

temps.

e Le fait qu'un patient maintienne sa décision dans le temps est un argument pour dire

qu’il est apte a consentir au soin selon les médecins interrogés.

« 1l avait refusé, en disant que la méme chose que ce qu’il me disait depuis toujours, que voila il
n’avait plus envie de poursuivre les soins, qu’il n’avait pas envie de faire plus. (...) Au final de cet
épisode-la... (...) il a fait un choc tout ¢a et il est décédeé. Mais apres, tu vois, je veux dire, ¢a m’a fait
chier, car c’était un patient que j’aimais bien mais pour le coup, sa décision de dire : « Je n’ai pas
envie de poursuivre les soins, de faire des soins actifs, de me refaire hospitaliser, de me refaire
bilanter dans 'immédiat », pour moi ¢ était une décision éclairée, méme si je ne la cautionnais pas.
(...) il était bien dans sa téte, ¢a faisait des mois et des mois qu’il disait la méme chose, et il le disait
de facon tres réfléchie : « C’est quoi le sens de ma vie ? C’est quoi le sens de prendre des traitements
expérimentaux avec lesquels je souffre d’effets indésirables pour une maladie qui de toute fagon ne

guérira jamais ? » ». Entretien 12

e Au contraire, un patient qui « change » d’avis dans le temps, cela pose des doutes sur

sa capacité a prendre des décisions médicales.

« Ce monsieur était d’accord avec tout. Enfin d’accord avec ce que disait le médecin. 1l était d’accord
avec tout. Mais il était aussi d’accord quand ses filles lui proposaient le contraire. Donc finalement

c’était assez dur... » Entretien 8
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5) Modéle de pensée du patient

e Un tiers des médecins interrogés dans notre travail nous dit s’intéresser €¢galement au
« modele de pensée » du patient : est-ce que la décision du patient est compatible a son
modele de prise de décision antérieure ? Est-ce que le patient suit sa propre logique de

pensée ? On pourrait presque parler de crédibilité du systéme de pensée du patient.

« Moi je pense que pour la capacité a consentir des patients, je le fais, je pense par rapport a ma

connaissance (...) de sa facon de fonctionner aussi. » Entretien 1

« Essayer de comprendre ou il en est dans sa... Essayer de cibler sa facon de réfléchir, d’introduire
une relation de confiance, de comprendre comment ce patient fonctionne dans son raisonnement,
comment il prend les décisions. Déja la, on arrive a voir si ¢’est une personne en difficulté, si cette
personne est capable de prendre des décisions ou pour laquelle la situation sera complexe. (...)
J’avais un autre patient qui nous a posé probleme (...) il avait une psychose vieillie. Toute sa vie il a
été dans des activités a risque (...). Donc la, ¢ était un gars qui a le goiit du risque et par ailleurs il
avait une facon de réfléchir, une psychose. Il était perturbé. (...) et il a été cohérent jusqu’a la fin

dans ce sens-la. » Entretien 2

e Comme le fait remarquer I’un des médecins interrogés, évaluer le modele de pensée du
patient nécessite dans I’idéal de le connaitre et d’avoir déja pu « tester » ce modéle de
pensée en action. La place du médecin généraliste ou du médecin qui connait bien le

patient prend ici tout son sens.

« Le généraliste, il a [’avantage de connaitre le patient avant, d’avoir discuté avec lui avant, des fois
méme sur le fruit des années. Il connait son entourage, connait ses convictions et connait ses
croyances. Il I’a déja appréhende, il ’a déja expérimenté dans d’autres processus de décision
d’examens, de compréhension... Donc du coup, il a un recul qui est forcément différent mais dans le

temps T, ¢ est parfois plus compliqué. » Entretien 2
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V. Réflexion médicale

La réflexion médicale, comme nous allons le montrer, est propre a chaque praticien. Elle
est la conséquence notamment de 1’histoire de vie du médecin, de son histoire et expérience
professionnelle, des histoires racontées par les confréres, du cadre médico-légal et de sa
disponibilit¢ au moment de I’évaluation. Cette réflexion peut étre influencée par des tiers

extérieurs : I’entourage du patient ou d’autres professionnels de santé.

1) Une réflexion propre a chaque praticien

a) Les bases de la réflexion médicale : Ihistoire de vie du médecin, ses valeurs, sa culture
et son expérience professionnelle

e Lapersonnalité du médecin et son histoire de vie

=>» Tous les médecins rapportent que leur facon d’étre et leur personnalité peuvent

intervenir dans 1’évaluation de I’aptitude a consentir au soin de leurs patients.

« Je crois que c¢’est ma personnalité qui intervient (...) Je ne suis pas dans le non-dit, peut-étre que
Jje suis trop crue. Peut-étre, que je traite mes patients comme j aimerais qu’on me traite (...) qu’on
me dise les choses et que je puisse choisir. Qu’on me considere comme quelqu 'un de cortiqué et que
J'ai le libre arbitre. Oui, je crois que c’est ¢a. Je veux pouvoir décider et mes patients, ils ont le droit

de dire aussi : « voila ce que je veux ». » Entretien 4

=>» Plusieurs médecins insistent sur I’importance de 1’histoire personnelle et des valeurs

de chaque praticien.

« Donc en fait, je suis un médecin violent, finalement. Je me rends compte en discutant avec toi que
Jje ne suis quand méme pas tres cool... Mais je pense que j’ai plus peur d’eux, qu’ils ont peur d’eux.
Je ne sais pas si tu vois ce que je veux dire.... Alors apres, je ne sais pas si ¢a intervient, mais moi
J 'ai quand méme été déja trois fois menacée. (...) Donc apreés, tu sais, chacun vit avec ses expériences,
et c’est peut-étre ¢a qui me rend plus agressive dans mes prises en charge. Parce que c’est nous qui
sommes les médecins, c’est nous qui voyons si les gens sont en danger. Donc voila pourquoi

finalement je suis agressive... » Entretien 5




127

e Expérience professionnelle

=>» Un quart des médecins se base sur des histoires médicales antérieures, sur leur vécu

en tant que médecin.

« Moi si tu veux, je ne veux pas étre violente, mais moi l’alcool je ne sais pas comment faire. Mais
moi je les vois mourir, je t’assure, je les vois mourir les gens. Moi j’en ai déja perdu plusieurs des

alcooliques... et c’est vachement compliqué... » Entretien 5

=>» Seclon les médecins interrogés, au fur et a mesure des années, au travers des histoires
médicales vécues, nous développons une capacité, un ressenti, quelque chose
d’implicite qui nous aide a évaluer I’aptitude a consentir au soin de nos patients dans

les situations difficiles.

« Non franchement... j arrive quand méme a me faire mon appréciation. Tu vois, je veux dire a un
moment donné, je ne peux pas dire qu’on a de la bouteille mais on arrive quand méme un petit peu a

sentir les gens qui sont... alors sentir, ¢a ne veut pas dire étre infaillible. » Entretien 7

« Mais c’est compliqué, c’est |’expérience qui fait ». Entretien 9

e Partage des expériences avec des confreres

Certains médecins nous disent partager leurs expériences avec des collégues, pour avoir

leurs avis, leurs retours. Qu’auraient-ils fait dans une telle situation ?

« Alors par contre, si vraiment j’ai une difficulté, j’en parle avec des confreres. Je leur demande :

« Voila j’ai une telle et telle situation, qu’est-ce que tu ferais a ma place ? Est-ce que tu as déja... »

échange d’expériences en fait plutot comme ¢a. » Entretien 3

e Formation médicale

=>» Aucun médecin interrogé n’a dit avoir bénéficié d’une formation sur I’aptitude a
consentir au soin, néanmoins la plupart décrivent des formations « transversales »

abordant ce sujet.

« Recherche personnelle non. Apres, formation, ouais c’est quand méme transversal. Directement

sur ’aptitude a consentir au soin non, ce qui est traité surtout, c’est en psychiatrie, et aussi un peu
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en geriatrie. Le questionnement d’hospitalisation a la demande d’un tiers, d hospitalisation d office,
de mise sous tutelle, enfin toutes les mesures de protection juridique... traitent cela indirectement. »

Entretien 2

= Deux médecins insistent sur le fait qu’une formation médicale en soi ne serait pas

forcément utile.

« Apres de formation en soi, non. Est-ce qu’il en faudrait ? (..) Est-ce qu’on a besoin d’une formation

pour ¢a ? Non, alors moi je dirais ¢a fait partie intégrante de notre profession. » Entretien 2

b) Un art propre a chaque médecin

Ainsi, de part tous ces €éléments : la personnalit¢é du médecin, son expérience, ses
valeurs..., I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin peut différer selon le praticien qui la
réalise. Plus de la moiti¢ des médecins insistent sur le fait que le jugement médical est propre

a chaque praticien et a chaque situation : c’est un « art » propre a chacun.

« L aptitude a consentir au soin (...) Je dirais méme que ce n’est pas que du texte en fait, la médecine
’ . . ’ . ’ . . 7. 5
certes c’est une science, mais c¢’est aussi un art. Et un art, c’est une pratique quotldzenne, c est une
fagon de faire qui finalement est propre a chacun. C’est une relation médecin - patient. Et [’aptitude
a consentir au soin on l’a d’une certaine fagon dans chaque consultation. (...) moi je dirais que ¢a
fait partie intégrante de notre profession, c’est un tout a un chacun. C’est une appréciation, ¢’est une
culture qu’on se fait, un savoir-faire qu’on se fait, un regard qu’on a et ¢a demande du temps. (...)
C’est pour ¢a que c’est extrémement intéressant, extrémement riche. C’est [’essence méme de la

profession. Et c’est en s0i, la raison qui nous différencie des machines. » Entretien 2

2) Une réflexion fondée sur la connaissance du patient, de son vécu et
de sa pathologie

Tous les médecins interrogés insistent sur le fait qu’il est important de connaitre le
patient, son histoire, ses valeurs, sa pathologie, sa fagon de fonctionner pour évaluer son
aptitude a consentir au soin. On retrouve ici I’importance du recueil sémiologique réalisé par

les médecins.
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« Moi je pense que pour la capacité a consentir des patients, je le fais, je pense par rapport a ma
connaissance du patient et de ses capacités cognitives notamment. Un petit peu sa culture, sa facon

de fonctionner aussi. » Entretien 1

Nous pouvons noter ici la place importance du médecin traitant, qui connait parfois le

patient depuis plusieurs années.

« Donc du coup, ouais je pense que la médecine générale c’est vraiment au coeur de la
problématique. Qui d’autre de mieux que le généraliste ? Parce que le généraliste connait souvent
[’époux, il connait les enfants, il s est intégreé, il connait le lieu ou elle habite, si elle est par exemple
dans la paroisse, si elle a un engagement associatif, il sait que la cousine dont elle était trés proche
est décédée [’année derniere d’un cancer du poumon, et que la chimiothérapie, la troisieme cure ¢a

a fait pchit | Alors du coup, quand la dame va entendre parler de chimiothérapie elle va se braquer.

Le généraliste, lui justement il a toutes les clés. » Entretien 2

3) Parameétres extérieurs influencant la réflexion médicale

Il existe différents paramétres pouvant influencer la réflexion médicale selon les
médecins interrogés dans notre travail : 1’éthique, le cadre médico-légal, des tiers extérieurs ou

encore « 1’état » du médecin lors de I’évaluation.

a) Etat du médecin

Plus d’un tiers des médecins interrogés expliquent que la réflexion médicale peut étre

altérée par la fatigue, ’humeur ou un manque de disponibilité¢ du médecin.

« L’aptitude a consentir au soin, ¢a varie également du coté du médecin. Parce qu’un médecin qui

n’est pas en forme, un médecin qui est malade, un médecin qui ressent des difficultés, sa vision va

étre biaisée. » Entretien 2

« Des fois c’est des situations vraiment compliquées (...) Et puis, tout dépend aussi de ma fatigue, de

mon irritabilité... Et tu vois, tout dépend de mes émotions » Entretien 4

« Ca dépend de notre état, de notre humeur au moment ou on va le rencontrer. Et puis de notre état

de stress, de charge de travail et... » Entretien 9
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b) La démarche éthique implicite

Méme si les médecins interrogés ne nomment pas spécifiquement la démarche éthique
ou ses quatre grands principes, nous retrouvons dans tous les entretiens de nombreuses allusions

au domaine de 1’éthique médicale.

e Respect de I'autonomie du patient

L’¢évaluation de la capacité d’un patient a consentir au soin a, selon tous les médecins
interrogés, un lourd impact sur 1’autonomie de leur patient. En effet, le fait de juger un patient
inapte et d’outrepasser ses choix médicaux entrave son autonomie, ce qui place le médecin dans

une position extrémement inconfortable et pose une franche problématique éthique.

« Alors dans cette situation-la, je n’ai pas outrepassé son refus. Je l’ai laissé au domicile et j’ai
surveille I’évolution clinique. Ce patient avait d’autres critéres de choix par rapport a moi. Pour lui,
I’important ¢ était de pouvoir rester chez lui. Pour moi, I'important ¢ était de le soigner et d’avoir

une amélioration rapide de son état et d’éviter des complications au domicile. » Entretien 1

« La liberté ¢a fait partie des valeurs fondamentales et des droits des patients, et que c’est vraiment

des choses a respecter. » Entretien 12

e Respect du principe de bienfaisance

=>» Dans tous les entretiens, nous retrouvons 1’importance pour les médecins de « faire

le mieux pour le patient » qui nous amene au principe de bienfaisance.

« Aprés moi, je pars toujours du principe que c’est pour le bien du patient. Je pense, que si on part
comme ¢a des le départ, on peut pas mal faire. Peut-étre que je me trompe... enfin en tout cas moi

c’est comme ¢a que je pense. » Entretien 6

« Et en finalité a rendre service aux gens et ¢ est le but. » Entretien 12

= Deux médecins interrogés se posent la question de ce qu’ils sont en mesure

d’accepter pour arriver a « faire le bien » pour le patient.

« Ca dépend aussi... En fait, la problématique, c’est ce que toi, ce que tu es prét a accepter pour

arriver a ton but. C’est ¢a en fait. » Entretien 7
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=> L’un des médecins s’est questionné quant a la situation d’une patiente avec des
troubles psychiatriques : est-ce que sa prise en charge médicale, c’était pour « le

bien » de sa patiente ou plutot pour la tranquillité de son entourage ?

« Mais... c’est vrai que c’est une contrainte quand méme, parce qu’on l’oblige a prendre son
traitement. Apres, est-ce que c’est pour son bien-étre elle ? Oui, mais pour le bien étre aussi de son

conjoint, pour ses enfants, qui sont plus tranquilles quand elle se sent mieux. » Entretien 6

e Respect du principe de non-malfaisance

Dans la moiti¢é des entretiens, nous retrouvons I’évocation du principe de non-

malfaisance.

« Et puis je n’ai pas vocation a leur faire du mal. » Entretien 9

« Faire des radios du rachis lombaire a répétition pour des lombalgies communes sans

complications alors que ¢a implique des irradiations a répétition sans qu’il y ait d utilité... ¢a fait

des risques » Entretien 11

e Respect du principe de justice

La notion de principe de justice est évoquée dans un quart des entretiens.

« Parce qu’on veut que ces gens, méme s’ils sont un peu limites, ils aient le droit a des soins de

niveau... » Entretien 7

« Dans le fond, je pense certainement que tout le monde devrait bénéficier de prise en charge
optimale, de prévention et du suivi possible, mais on n’est pas dans un monde parfait et on a déja du
mal a s occuper de tous les gens qui veulent étre soignés, que c 'est quand méme compliqué de vouloir

s occuper aussi des gens qui ne veulent pas étre soignés. » Entretien 12
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c) Influence médico-légale sur la réflexion médicale

e (Cadre légal

=>» Le cadre légal est extrémement important : tous les médecins le citent comme
pouvant étayer leur argumentation pour une évaluation de I’aptitude a consentir au

soin.

« On a tendance a aller de plus en plus dans le médicolégal. » Entretien 2

=> Plus de la moitié des médecins insistent sur I’importance de leur role dans les

processus juridiques, avec la mise en place des mesures de protection juridique.

« Et la, on en est venu jusqu’a mettre en place un service de protection juridique. Mais il y a des
délais, donc ¢a été demandé, mais il n’y a pas encore eu d’intervention par rapport a ¢a. »

Entretien 3

=>» Les médecins interrogés insistent sur I’importance de la tenue du dossier médical.

« Je note dans le dossier que le patient a refusé les soins, que j’ai contacté l’assistante sociale, que

Jai contacté d’autres personnes... » Entretien I

« Et donc ¢a c’était la premiere expérience, ou je me suis dit qu’il faut vraiment toujours tout noter,

tout ce que [’on fait, parce que c’est notre parole contre la leur » Entretien 5

=>» Des médecins évoquent la problématique du secret médical.

« Le probleme du secret médical, parce que [’on passe par la famille, les enfants... » Entretien 6

=>» Trois des médecins interrogés évoquent la place de la personne de confiance

(médecins hospitaliers).

« Et au moindre doute je respecte la loi et je fais appel a la personne de confiance et ¢ ’est ce que ['on

fait généralement. » Entretien 7

= Trois médecins interrogés nous rapportent la nécessité du recours a des

consentements signés, comme par exemple dans le cas de la chirurgie ou des



133

explorations endoscopiques, situations qui paraissent parfois complétement

aberrantes.

« Mais pareil, on a certains patients pour des bilans d’anémie qui doivent signer pour les explorations
endoscopiques. Le mec on lui fait signer les trucs, mais apres j ai honte. Vraiment. Mais j ai besoin

de faire. Mais comment on fonctionne ? » Entretien 7

= Deux médecins s’intéressent a la rédaction de directives anticipées.

« Ca revient aussi... ¢a revient méme a la capacite a établir ses directives anticipées... ¢a va avec
hein ! On dit directives anticipées, mais est-ce que le type en face, il est capable de réagir, de réfléchir,
de donner ses directives anticipées quand tu l’as devant les yeux ? Ben non, la tu souléves un vrai

probleme... Le probleme, c’est que je ne sais méme pas... » Entretien 7

=>» L’un des médecins interrogés dans notre travail évoque la situation des soins

palliatifs.

« Il est dans un état tel, qu’il demande a mourir. Ca ce sont ses doléances a [’heure actuelle en
service, donc c’est dur. Donc la, on est censé [’accompagner dans ce sens-la, on ne peut aller jusqu’a
la, mais on doit faire notre possible pour que voila... 1l y a la possibilité, dans les textes de loi depuis
deux-trois ans de faire une sédation palliative. C’est-a-dire, endormir les gens jusqu’a la fin, quand

on sait que c’est une maladie incurable. Il y a un certain nombre de clauses, de régles préétablies. Je

lui en ai parlé plusieurs fois, car il me dit que la vie est impossible et qu’il veut partir. » Entretien 2

=>» Un des médecins interrogés dans notre travail nous parle de la situation de 1’une de

ses consceurs qui aurait fait signer une décharge a I’une de ses patientes.

« Alors moi personnellement je ne [’ai jamais fait, mais j’ai par exemple une amie ou il y avait une
personne dgée chez qui elle avait décelé une masse au niveau d’un sein. La patiente a refusé méme
une radio, une mammographie. Et je sais que mon amie lui a fait signer une décharge disant que le
médecin lui avait demandé de pratiquer, de faire des examens complémentaires et qu’elle a refusé et
qu’elle était consciente des risques encourus. Mais je ne sais pas non plus si du point de vue légal,
c’est vraiment quelque chose qui est valable, parce qu’en fait : soit la patiente elle est tout a fait
consciente de ce qu’elle fait ; mais si c¢’est quelqu’un qui a des troubles cognitifs et qu’on lui fait

signer cela, je ne pense pas que cela ait une valeur légale. » Entretien 1
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e Recommandations médicales HAS

=>» Trois médecins citent les recommandations médicales actuelles pour justifier leur

prise en charge.

« On s’interroge sur la suite de la prise en charge, on va se demander, comme c’est un peu prévu
dans les référentiels avant son passage en RCP, qu’on ait un passage en filiere onco-gériatrique pour

avoir une évaluation globale. » Entretien 2

= Une des médecins interrogés nous dit ne pas prendre en compte de maniére

systématique ces recommandations.

« Nous sommes conditionnés comme tout le monde. On a ce conditionnement : cette maladie se traite
comme si et comme ¢a, il faut faire ¢a, il faut faire ci. Et si on voit [’évolution de la médecine sur les
10 dernieres années, on voit que les recommandations ont évolué. C’est-a-dire que certaines choses
sont avérées, mais il y a beaucoup de choses qui ne sont pas completement siires, il y a des choses
qui changent, qui marchent mieux. Alors quand ce sont des choses qui ne sont pas forcément vitales
ou importantes par rapport a lefficacité, ou pas forcément prouvées de maniére précise, alors
Jessaye, mais bon on est tous biaisés, d’étre assez ouverte a tout ce que les gens vont dire. Je sais
qu’il y avait des patients d’origine africaine, je ne sais plus quel pays, qui sont venus avec un enfant,
un nourrisson. Donc je leur donnais des conseils comme on donne a un parent qui a un nourrisson.
Le pére me disait : « Ma meére faisait comme ci, elle faisait comme ¢a », et ce n’était pas quelque
chose qui pouvait vraiment avoir un impact si on le faisait différemment, moi j’ai dit : « si ¢a a
toujours été fait comme ¢a chez vous, ce n’est pas forcément quelque chose de trés important au

niveau médical, faites ce que vous avez toujours fait » ». Entretien 11

e Cadre déontologique et ordinal : Aucun médecin n’a cité le cadre déontologique ou

ordinal.

d) Influence de tiers extérieur sur |la réflexion médicale

La moiti¢ des médecins interrogés dans notre travail nous parlent de I’influence de tiers

extérieurs sur leur réflexion.

e Ainsi, D’insistance d’un membre de 1’entourage peut influencer, parfois a tort, nos

¢valuations médicales de I’aptitude a consentir au soin des patients.
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« Parfois il y a des familles qui poussent pour des hospitalisations. Parce qu’en fait, ils voient que le
patient ne va pas bien. Cela pourrait étre géré a domicile. Mais pour eux, ¢a semble difficile car cela
signifie passer plus souvent et ¢a ce n’est pas toujours possible. Ou alors parfois, il y a des patients
qui nécessitent des traitements... et souvent les familles sont plus demandeuses de traitement. »

Entretien 1

« Mais on le fait, parce qu’on doit avancer, parce qu’il y a une famille derriere qui pousse, qui

demande ce qui se passe... » Entretien 7

e L’influence du personnel soignant ou professionnel au domicile est également a prendre

en compte.

« Le 8 novembre, une dame dgée de 96 ans. Qui est une dame qui a sa téte, qui a un sale caractere.
C’est une Tatie Danielle. (...) son statut a la maison est complétement précaire (...) j’ai un appel de
["aide-soignante, enfin de [’aide a domicile, qui m’appelle comme ¢a en chuchotant :« Voila Madame
K., je devais vous prévenir docteur, ¢a ne va pas du tout, la maintenant sa jambe est rouge et grosse,
et puis ¢a saigne, et puis elle a du mal a respirer et puis de toute fagon, elle part de travers... » (...)
Je me suis dit que j étais arrivée au bout de ce que je peux faire pour elle a la maison, surenchérie
par cette aide a domicile qui disait que voila ¢ était gravissime, et que cette dame n’avait plus rien a
faire a la maison. Et puis j’ai terminé mes consults, j’ai réservé [’hopital, j’ai réservé [’ambulance,
et puis je suis arrivée a 13 heures chez elle, et elle m’a accueillie comme elle est d’habitude, assise
dans son fauteuil. « Bonjour Docteur, vous venez me voir ? ». Donc j’ai fait [’examen clinique, qui
était pour moi superposable a ce que j’avais vu la semaine avant. (...) Et puis, la je commence, la
influencée par l’aide a domicile, je commence a lui expliquer, que je vais [’hospitaliser. Et la, j ai
eu... un grand théatre... c’est-a-dire qu’elle s’est mise a pleurer, a hurler qu’elle avait 96 ans, en me
disant que j étais inhumaine, qu il fallait a tout prix que je la laisse : « Mais qu’est-ce qui me venait
aujourd’hui par la téte ? Que je voyais bien qu’elle était comme la veille ?! ». Et en fait ¢ était vrai,
elle avait raison. Elle était comme la semaine derniére et elle était tout a fait orientée, il n’y avait pas
de confusion ni de désorientation, et puis, au bout du compte, finalement elle est restée a la maison.

Je m’étais laissée influencer par ['aide a domicile. Clairement ». Entretien 5

4) Différentiel entre la réflexion médicale et la réflexion du patient

e Parfois, la fagcon de penser du médecin difféere de celle du patient. Dans ces situations,
les médecins mettent 1’accent sur la frontic¢re, le fossé entre leurs propres valeurs et

celles du patient.
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« Ce patient avait d’autres critéres de choix par rapport a moi. Pour lui, I'important c’était de
pouvoir rester chez lui. Pour moi, ['important c’était de le soigner et d’avoir une amélioration rapide
de son état et d’éviter des complications au domicile. Pour lui, la priorité ¢ était de rester chez lui »

Entretien 1

« Oui tu vois j’avais ['impression qu’elle, elle avait eu cette prothese et qu’elle était devenue
dépendante. Elle ne sortait plus. Avant elle sortait, elle marchait, elle allait se promener. La elle
restait coincée chez elle. Peut-étre que mon desir pour elle, de la rendre autonome ne lui convenait

pas (...) Tu vois, nos objectifs ne concordaient pas ». Entretien 4

e Les médecins interrogés nous disent tous qu’il faut essayer de comprendre le patient,

d’accepter les points de vue différents.

« J’essaye, mais bon on est tous biaisés, d’étre assez ouverte a tout ce que les gens vont dire. »

Entretien 11

« C’est une décision que je pouvais respecter, méme si je ne la partageais pas, je la respectais. Et
puis, apres c’est aussi la question : « Qu’est-ce que je fais ? ». Je ne peux pas le forcer a se faire
hospitaliser de toute fagon. C’est compliqué quoi. Quelqu’un qui est sain d’esprit et qui prend une

décision éclairée, je pense qu’il faut la respecter quoi. » Entretien 12

e (Cependant, fréquemment les médecins portent des jugements sur le caractere

raisonnable ou non de la décision du patient.

« Souvent, on a sa propre idée de ce que le patient devrait faire. Méme si quelque part, parfois on a
conscience qu’il n’y a pas de solution idéale. Mais parfois [’on peut avoir sa propre idée. »

Entretien 1

« Je lui disais : « Médicalement aujourd hui, il n’y a pas lieu que je vous mette cing jours. Si au bout
de trois jours ¢a ne va pas mieux, vous revenez et je vous prolonge ». Et elle, ce n’était pas possible
de venir d’attendre encore. Il lui fallait ces cing jours. Et moi je ne pouvais pas comprendre pourquoi
il lui fallait cing jours. (...) Et on n’a pas pu en parler. Parce qu’elle est arrivée en rdlant dans la
consultation. Je I’ai mal pris, et je n’ai pas réussi a dépasser, a aller au-dela. Donc ce qui fait que je
suis restée sur la demande déraisonnable, que j’ai considéré comme déraisonnable. Donc on n’a pas

pu négocier, on n’a pas pu se rencontrer. » Entretien 4
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e Les médecins ont méme parfois I’impression d’€tre mis en échec ou de mal faire leur

travail si le patient n’adhére pas a la prise en charge proposée.

« C’est difficile d’accepter cette décision, parce que, comment dire, quand on suit une ligne de
conduite, on se dit : « pour ¢a, il faudrait faire ¢a, pour éviter les complications ». Quelque part, ¢a
nous met mal a [’aise vis-a-vis du patient. Moi ¢a me donne ['impression de pas faire mon boulot. »

Entretien 3

« Et effectivement c¢’était une situation un peu... ou tu es un peu mal a [’aise dans le sens ou... si
c’etait ton grand-peére tu ’enverrais, tu le pousserais a le faire. Alors que la, ¢ était clairement une

perte de chance. » Entretien 8

e Un tiers des médecins interrogés dans notre travail nous a dit avoir déja passé la main a
un confrére, confronté a une situation ou il n’arrivait pas a accepter la décision du

patient.

« Si apres, il refuse mais qu’il est clairement apte a consentir au soin et malgré toutes les informations
claires, appropriées, adaptées a son état, avec [’appui de ’entourage, il persiste, ca m’est méme déja
arrivé de demander, de dire : « Je passe la main, je ne m’en sors pas avec votre situation, ¢a me
parait complétement déraisonnable ce que vous faites, je ne comprends pas ». Des fois ¢a peut étre
déraisonnable et je le comprends. Mais des fois, ¢ est déraisonnable et je ne le comprends pas. »

Entretien 2

« Le probleme chez elle, c’est que malgré toutes ses comorbidités, diabétique, hypertendue,
hypercholestérolémie... quand on rentrait chez elle, méme moi je ne pouvais pas respirer tellement
¢a sentait la clope. Et en plus des irritants avec ses chiens tout ¢a... mais je ne demande pas a ce
qu’elle se débarrasse de ses chiens, mais ce n’est pas un climat pour quelqu’un qui est insuffisant
respiratoire chronique et qui a parfois eu recours a de [’oxygene a domicile. Voila c’est vrai que, a
plusieurs reprises, j'ai évoqué avec elle le fait que le sevrage tabagique me semblait vraiment
essentiel. (...) donc j’avais vraiment évoqué avec elle que j’aurais du mal a poursuivre mon role de
meédecin traitant si elle continuait de fumer et a de telle dose que méme moi j 'avais du mal a respirer

chez elle alors que je n’ai pas de probleme respiratoire. » Entretien 12
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VI. Dimension relationnelle

La dimension relationnelle est 1’élément principal, la clef de I’évaluation de I’aptitude a
consentir au soin selon I’ensemble des médecins interrogés. Cette relation permet d’évaluer au
mieux 1’aptitude a consentir au soin, en questionnant le patient sur sa pathologie, sur ses choix
médicaux, sur son histoire de vie, sur les motifs qui sous-tendent ses décisions médicales et en
créant un espace de confiance entre le médecin et son patient. Lorsqu’une relation optimale
existe entre le patient et son médecin, ce dernier pourra accompagner le patient dans ses choix

et évaluer son aptitude a consentir au soin dans les situations complexes.

1) La relation médecin - patient en pratique

« L aptitude a consentir au soin, elle varie (...) en fonction de la relation médecin - patient (...) »

Entretien 2

a) Une relation de confiance

e Larelation médecin - patient est fondée sur la confiance. Le patient a confiance dans
son médecin, dans ses choix et ses propositions thérapeutiques. Tous les médecins

insistent sur I’importance de la confiance dans la relation médecin — patient.

« Et puis ils font confiance. » Entretien 7

« Parce que si on vient te consulter, a priori ¢’est parce qu’on a confiance. Enfin je veux dire il y a
un contrat tacite qui s’installe au moment ou [’on s’installe face-a-face. Et je crois que le médecin

est a sa place et le patient est a sa place. Et je ne pense pas que [’on puisse échanger. » Entretien 9

e Une relation de confiance permet au patient d’exprimer des choses, de partager des

inquiétudes que le médecin ne pourrait méme pas soupgonner.

« Ca varie en fonction de chaque culture, donc c’est difficile de tout connaitre. Il faut essayer de
s adapter et surtout de bien communiquer avec le patient pour qu il se sente en confiance, qu’il puisse

dire s’il y a quelque chose qui le géne ou qu’il ne comprend pas, parce que [’on ne pourra pas toujours
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comprendre tout ce qui se passe : « Ah, je ne comprends pas, il est censé prendre ce traitement, les
chiffres ne baissent pas ». Et s’il y a cette relation de confiance, il pourra dire les choses, il se sentira
libre. En fait, comme on ne peut pas tout connaitre, s’il ressort une confiance vraiment importante
avec le patient, il pourra peut-étre exprimer lui-méme les choses, parce que sinon je ne vois pas

comment on peut faire, on ne peut pas tout connaitre. » Entretien 1

e Comme nous le précisent trois des praticiens interrogés, le médecin ressort grandi

lorsqu’il existe une relation de confiance avec son patient.

« J'ai l'impression, que quand on a confiance... Quand la personne vient me voir et qu’elle a
confiance en moi, que je me sens bien, tout passe. Tu vois... Pour moi c’est ¢a. J'ai des patientes qui

sont d’origine autre et qui ne parlent pas bien le fran¢ais mais qui me font confiance. » Entretien 4

« Finalement, c’est du donnant-donnant. Et ¢ est formidable je veux dire, je pense que « médecin,
soigne-toi toi-méme », ce n’est pas moi qui l’ai dit, c’est un grand maitre qui l’a dit puisque c’est
dans les Evangiles. C’est vrai aussi je veux dire, on ne choisit pas cette profession sans... enfin, je
veux dire... fondamentalement, on est des gens, enfin on est des étres trés égoistes, donc si on a choisi

cette profession, c’est qu’on en attend aussi quelque chose en retour. » Entretien 9

b) Une relation thérapeutique médecin — patient

e Tous les médecins nous rapportent I’importance d une bonne relation médecin - patient,

fondée sur la confiance, pour accéder a une relation thérapeutique en tant que telle.

« En fait, encore une fois, tout est possible et tout est réalisable a partir du moment ou on a acquis la

confiance du patient ou du proche. Et encore une fois, c’est le professionnel, c’est [’attitude

professionnelle initiale qui va conditionner tout ¢a. » Entretien 9

e Plus de la moiti¢ des médecins interrogés expliquent que de telles relations apparaissent

apres des années de prise en charge (ou apres plusieurs hospitalisations).

« Et puis, de toute fagon un patient avec qui tu t entends bien par essence, quand tu vas le revoir, lui
il va étre content forcément. Et forcément tu vas lui sortir deux- trois questions et il va étre d’accord.

Forcément... » Entretien 7
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« Mais oui bien sur, quand il y a un climat de confiance qui s’est installé depuis plusieurs
hospitalisations. Ca facilite les choses. « Ah ouais Docteur vous me connaissez, vous savez ce qu il

faut faire ». » Entretien 8

e Le médecin trouve sa place dans une relation thérapeutique, il se sent a sa place et est
dans les meilleures dispositions possibles pour guider le patient dans ses décisions et

¢valuer son aptitude a consentir au soin.

« Tu vois, il y a des patients que j ai suivis depuis le debut de mon installation et que j’ai accompagné
Jusqu’a leur mort. Et vraiment, ¢a a été une relation, comment dire, ou chacun se sentait bien, et ou
méme la mort s est passée de fagcon sereine. Je ne sais pas comment le dire. Que tout le monde, méme
la famille était en paix. Je ne sais pas, je le dis avec mes mots. Ou vraiment tout le monde avait

l’impression que ¢a se passait comme il ’avait souhaité... » Entretien 4

« Je pense que quand on suit les gens au long cours, ce n’est pas quelque chose qu’on fait une fois.
Si a un moment, on n’arrive pas a prescrire de la vitamine D a quelqu’un, et qu’elle refuse d’abord,
ben voila on redemande, la prochaine fois, on repropose, puis on propose autre chose, puis on
propose un bilan... Et petit a petit... J ai l'impression que quand il y a une relation thérapeutique qui
se crée avec les gens, qu’on arrive a faire des choses (...) J ai vraiment [ 'impression que de respecter
la volonté des gens, d’étre a l’écoute de ce qu’ils ont a dire et d’accepter que quelqu’un pense que ce
n’est pas forcéement le moment pour lui de s occuper de sa santé, euh... je pense que dans la relation
thérapeutique, le respect de cette volonté, ¢a reste une clef pour avoir une bonne relation

thérapeutique. Et en finalité a rendre service aux gens et c’est le but. » Entretien 12

e Un quart des médecins nous dit que parfois la question de I’aptitude a consentir au soin

et du consentement ne se pose méme plus.

« C’est évident que les gens qu’on connait depuis des mois ou des années, s ils reviennent ¢ 'est qu’ils

ont confiance et que sils ont confiance, effectivement on est peut-étre moins a rechercher a tout prix

le consentement, il est tacite le consentement. » Entretien 8

« Et ¢a, ¢a crée le lien. Ca crée le lien, ¢a crée la confiance et apres ¢a ils peuvent tout accepter. Non

c’est vrai, ils peuvent tout accepter. » Entretien 9
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c) Problémes dans la relation médecin — patient

I1 peut exister des difficultés dans la création ou le maintien d’une bonne relation entre
le médecin et son patient : une incompréhension, un défaut de confiance ou une relation

médecin - patient pathologique.

e Incompréhension médecin -patient

« Une dame, qui a été opérée du genou, qui a une prothése du genou et qui n’a plus marché. Qui
apres [’opération, a toujours utilisé ses deux cannes, et qui me demandait tout le temps des séances
de kiné. (...) Je lui ai dit : « Moi je ne vais plus vous prescrire de kiné, parce que ¢a ne va plus
évoluer ». Et elle est revenue a la charge. Elle avait [ 'impression que je ne répondais pas a ce qu’elle
voulait quoi... Ouais, j’ai ['impression qu’elle pensait que je ne [’écoutais pas, que je ne prenais pas
soin d’elle. Je ne sais pas, il y a eu une incompréhension tu vois. Mais moi, j’en avais marre qu’elle
vienne tout le temps me faire des reproches (...) Elle avait I'impression peut-étre que je ne l’aimais

plus ? Je pense que ¢a a été au-dela du médecin et de la relation médecin - patient quoi... ¢a a été

que je ne ’aimais pas autant. Je ne sais pas, mais en tout cas il y a eu une rupture... » Entretien 4

e Défaut de confiance

« Ca dépend également de la relation médecin - patient. Parce qu’une aptitude a consentir au soin,
quand il y a une grande attitude de défiance entre le patient et son patient, alors c’est complexe... »

Entretien 2

« C’est souvent la qu’on se rendra compte qu’il y a un défaut de confiance ou alors qu’il y a des
troubles de la compréhension... Le défaut de confiance, il peut aussi venir de cette perception d’étre
un peu agressé par [’environnement médical, que ce soit techniquement ou que soit méme

humainement... on peut se sentir agresse. » Entretien 9

e Relation médecin - patient pathologique

Parfois quand le médecin est trop proche du patient, il peut avoir du mal a assurer une

prise en charge optimale et a évaluer I’aptitude a consentir au soin de ce patient.

« C’était vraiment compliqué (...) c’était difficile de savoir si elle était capable ou pas et c¢’était

comme ¢a jusqu’a son decés (...) Ma colléegue I’avait suivie a [’époque, parce qu’elle fait également
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partie de [’équipe mobile de soins palliatifs. Et du coup elle était hyper impliquée émotionnellement,

elle I’avait vue dans son environnement. Elle s’ était vraiment attachée... » Entretien 10

e Qrientation vers un confrére

Comme dit plus haut, un tiers des médecins interrogés dans notre travail nous a dit avoir
déja passé la main a un confrere lors de situations conflictuelles. En effet, certains médecins
nous disent que si la relation médecin - patient est rompue, il faut parfois proposer au patient
de s’orienter vers un autre médecin. Pour eux, une relation médecin-patient évoluant dans la

confiance et le respect mutuel est indispensable pour une prise en charge optimale.

« Quand on ne peut pas soigner les gens, quand vraiment il y a un échec thérapeutique, en tout cas
moi je le vis comme un échec thérapeutique, quand je ne rends pas service aux gens que je recois en
consultation, alors voila dans ces cas-la je pense qu’en accord avec le patient, on décide de rompre

le suivi. » Entretien 12

2) La rencontre médecin-patient

L’¢évaluation de I’aptitude a consentir au soin, c'est la rencontre de deux sujets : le patient

et le médecin. Il faut connaitre le patient pour évaluer son aptitude a consentir.

e Plus de la moiti¢ des médecins rappellent qu’il est important de bien cerner ce qui pose

probléme au patient lors des situations de refus de soin ou de demandes déraisonnables.

« Donc la ce que j’essaie de faire, c’est de vraiment parler avec eux longtemps, d’évoquer les petits

sujets pour voir si quelque chose ressort. » Entretien 11

e [l est important de connaitre les motivations et les désirs du patient.

« On a un patient qui est arrivé la dans un contexte de soins palliatifs, ce n’était pas vraiment refus
de soins, mais refus de donner ses médicaments, et le refus que les infirmieres gerent son traitement
par insuline. Et certaines soignantes disaient : « Mais pour qui il se prend, quand méme... il vient a
I’hopital, et s’il ne veut pas étre soigné, qu’il retourne a la maison... ». Et il a déja quitté une
hospitalisation (...) parce que ¢a a clashé pour un truc débile (...) Donc il était la en demande d’aide,

mais quelque part il voulait encore gérer quelque chose. Et finalement quelque part, de gérer ses
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trois médicaments et son insuline, que d’ailleurs il fait trés bien, c’est peut-étre encore la seule
autonomie qu’il a. Donc le priver de ¢a, aller au clash et le fait de rentrer a la maison sans qu’on ait
pu en mettre en place un suivi, les soins palliatifs, des aides a la maison... Ca aurait été ridicule.
Donc parfois, dans le refus de soins, il y a aussi parfois a dire, c’est des patients qui affirment
["autonomie qu’il leur reste encore : « Je suis grabataire au fond de mon lit mais je peux encore
refuser. Ca je peux encore refuser. Je peux encore faire... ». Et donc, encore une fois, en essayant de
voir quel est le contexte, en essayant de comprendre finalement ce que sous-entend ce refus de soin,
parfois on trouve les leviers pour que ce refus de soins quant a notre sens il ne semble pas adapté,

pouvoir orienter les patients a faire ce qu’on pense... le mieux pour. C’est comme... finalement on se

rend compte que c’est rare que les gens refusent pour refuser. » Entretien 8

e [l est important de connaitre aussi les inquiétudes et les peurs du patient.

« Quelqu’un vient me dire : « Voila, je voudrais voir un dermatologue », je demande : « Pourquoi,

qu’est-ce qui vous inquiéte ? ». Entretien 4

e Certains médecins insistent sur I’importance des informations médicales cherchées par

les patients aupres d’autres tiers (dont internet) et pouvant influencer leurs décisions.

« Comment je fais alors a ce moment-la ? Alors je les questionne, je leur demande ce qu’ils ont lu.
Parce que la maintenant je leur demande : « Qu’est-ce que vous avez lu sur Internet ? » Tu sais bien
que nous, on est des pauvres gens, on fait 10 ans d’études pour essayer de comprendre et on est loin
d’avoir tout compris, et eux en une heure ils ont tout compris. (...). Et donc, en fait en réalité j essaie
de comprendre ce qu’ils ont lu pour pouvoir démonter leurs arguments apres. Mais d’abord, j essaye
de les faire parler, et puis apres, avec leurs symptomes, j’essaye d’abord de discuter avec eux, de les
examiner, et apres de leur expliquer pourquoi il n’y a pas de bien-fondé sur cette demande d’examen

quoi. Voila. » Entretien 5

e Si le médecin et le patient n’arrivent pas a discuter, délibérer et se rencontrer, évaluer

I’aptitude a consentir au soin est impossible.

« Donc voila... Ou la rencontre ne se fait pas en fin de compte. Il y a des demandes que [’on considere

parfois déraisonnables parce qu’il n’y a pas eu de rencontre. » Entretien 4

e Dans ces situations, il faut maintenir le dialogue et la relation avec le patient afin de

pouvoir réévaluer son aptitude a consentir au soin.
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« Je pense qu’il ne faut pas non plus attendre des patients qu’ils fassent un choix tout de suite. Il faut

peut-étre leur donner le temps de réfléchir, revenir a la charge 8 - 15 jours apres ». Entretien 1

« Je ne pense pas que son choix était éclairé. Et finalement au bout de quelques heures, voire quelques

Jjours de discussion, il a pu donner un autre choix et finalement [’aptitude a consentir au soin et sa

fagon de métaboliser et de réfléchir a la situation était complétement différente ». Entretien 2

3) Processus délibératif médecin - patient

a) Informations médicales délivrées au patient

Un des éléments majeurs préalable a la prise de décision du patient est, selon I’ensemble

des médecins interrogés, I’importance de donner des explications claires au patient.

« J’ai eu plusieurs situations ou tu passes apres tous les spécialistes, les oncologues qui nous envoient
le patient pour soins palliatifs, on sait clairement que c¢’est une fin de vie, mais quand méme ils ont
donné un rendez-vous dans six mois pour réévaluation de I’IRM, peut-étre qu aprés on relancera une
chimiothérapie si ¢a va mieux. Et toi tu arrives derriére en accueil de soins palliatifs et tu dois
expliquer que finalement la nutrition qui coule dans la perfusion ¢a a peu de sens pour son confort,
¢ca a peu de sens de la poursuivre. Donc la, il n’y a pas d’autre moyen que d’essayer de détricoter
avec le patient et expliquer la situation pour finalement que le patient, comment dire, s accorde avec
le projet de soin qui est palliatif dans ce contexte-la. Je pense qu’a la base c’est vraiment un probléme

de discussion, de parole, d’explication, d’information. » Entretien 8

b) Discussion et réflexion conjointe avec le patient

e Trois quarts des médecins insistent sur I’importance de discuter avec le patient et de

réfléchir avec lui.

« On essaie de voir un peu comment évolue le patient et une fois qu’on a... une fois qu’on a un peu
plus cerné la problématique, I’aptitude a consentir au soin c’est de la discussion principalement avec

le patient » Entretien 2

« Je pense que dans ces situations, ¢ ’est l'information, le dialogue, la disponibilité » Entretien 8

e Les médecins insistent également sur I’importance d’essayer de peser avec le patient le

pour et le contre d’une décision médicale et de faire un choix conjoint.



145

« Tu vois... Elle peut venir avec une demande que je peux considérer comme déraisonnable, mais
quand il y a une écoute, une rencontre ou elle a l’'impression d’étre prise en considération, elle peut
entendre que je lui dise : « Non, je ne pense pas que ¢a soit ¢ca qu'il faille faire ». Tu vois... Donc

pour le méme patient ¢a peut varier selon les situations. Voila. » Entretien 4

« On en a rediscuté et au final ¢a se passe tres bien. Elle prend son traitement, il n’y a pas de souci. »

Entretien 6

e Trois des médecins interrogés évoquent la situation de prise de décision conjointe

entourage du patient - médecin, notamment chez les patients agés.

« C’est une sorte de contrat, qu’'on a établi un peu entre trois personnes : entourage, scur et
compagne qui sont la, lui qui est la, son fils qui passe parfois et nous. On essaye de trouver une

situation raisonnable pour tout le monde. » Entretien 2

« On a parfois [ 'impression de forcer la personne qui a des troubles cognitifs et qui pense qu’elle n’a
pas besoin de voir un médecin. Mais la personne qui [’accompagne et qui le voit vivre et qui sait que

¢a ne va pas bien et tout ¢a, on arrive a la convaincre assez facilement. » Entretien 9

c) Convaincre et négocier avec le patient

e Dans certaines situations, les médecins expliquent qu’ils peuvent avoir une influence

dans les décisions de leur patient.

« Apres les personnes agées, elles prennent traitement « parce que le docteur il a dit il faut prendre
le traitement, parce que le docteur a dit qu’il y a du sucre, parce que le docteur il a dit qu’il y a de la

tension, donc on prend les médicaments... » » Entretien 6

« J'ai envie de te dire, les gens finissent par m’écouter quand méme en général... mais c’est quand

méme un peu prétentieux de dire ¢a ! En tout cas, ils disent qu’ils vont le faire ». Entretien 12

e Tous les médecins nous disent essayer de « convaincre » les patients, les rallier a leur

avis a force de dialogue et de discussion.

« J'essaye un petit peu de les raisonner. » Entretien 1
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« Alors c’est peut-étre une qualité ou un défaut, de mon coté, ¢’est a double tranchant, on essaye
toujours de persuader. Aprés c’est une approche personnelle, je ferai toujours mon possible pour
avoir 'adhésion du patient. Peut-étre par exces, je n’hésiterai pas a m’épuiser jusqu’a trouver une
solution, je contournerai de différentes fagons pour le mettre dans ma poche. C’est peut-étre un peu
cru ce que je dis, mais j’essaierai d’avoir ['appui de quelqu’un de la famille, d’avoir [’appui des
soignants. Je pourrai discuter 15 fois jusqu’a ce que j’aie une adhésion. Je n’irai pas contre sa

volonté. » Entretien 2

e S’il est impossible de convaincre le patient, alors les médecins proposent de passer par

des solutions alternatives, de « négocier » avec lui.

« Jessayerai au moins de la convaincre de faire une biopsie, pour avoir la nature histologique de la
tumeur. Et puis j essaye d’en discuter quand méme avec le chirurgien. Je ne me lancerai pas non plus
dans des soins tres lourds d’emblée. Qu’elle fasse quand méme les examens radiologiques, la biopsie
pour que [’on ait tous les éléements pour permettre d’en rediscuter. Qu’elle ne refuse pas en bloc le

bilan. » Entretien 1

« Négocier quoi. Toujours négocier. Toujours négocier ». Entretien 4

e Certains médecins se posent méme la question d’une éventuelle « manipulation » du

patient de leur part.

« En fait la problematique, c’est aussi la manipulation ou finalement le réle... genre de pression, un
peu de manipulation que tu peux exercer sur ces gens. Parce que ces gens fragiles, ils vont te suivre

Jusqu’au bout du monde. 1ls vont te dire : « Ah oui Docteur ! ». » Entretien 7

e La place du médecin traitant est la encore importante. Plusieurs médecins nous ont
rapporté des situations ou leur place de médecin traitant ou de médecin qui connait le

malade a pu influencer (transitoirement ou non) la décision du patient.

« Certains médecins traitants passent chez nous en service comme nous sommes d proximité, et eux

ils vont pouvoir un peu dire et retaper la situation ». Entretien 2

« Moi il m’est déja arrivé de dire : « Ben écoutez voila ce que je propose, je vais le dire a votre

médecin traitant, allez lui en parler aussi et on se voit plus tard. » » Entretien 9
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d) Importance de maintenir un dialogue avec le patient

e Tous les médecins interrogés insistent sur I’importance de maintenir une discussion

avec le patient dans la durée.

« Il y a une approche qui est différente, donc la ouais, il faut avoir du temps, on vient souvent, on

rediscute souvent. » Entretien 2

« Je discute avec elles, je parle beaucoup avec les gens. Oui, vraiment beaucoup beaucoup et des
fois, je suis fatiguée de parler. Mais je parle, j'essaie de leur expliquer, j’essaie de faire

comprendre... » Entretien 5

e [’autre objectif de maintenir la discussion est de pouvoir argumenter a nouveau pour

convaincre le patient.

« C’est vrai que chez elle (...) j'ai une discussion avec elle et que j’essaye d’argumenter les raisons

pour laquelle je ne pense pas que ce soit justifié de refaire tel ou tel examen. » Entretien 12

e Parfois, maintenir le dialogue avec le patient peut étre difficile.

« Et donc en fait, il m’a coupé. Et donc, j’ai vu qu’en fait je n’avais aucun dialogue possible avec ce

monsieur. » Entretien 5

« Je pense que c’est [’entretien, le dialogue, mais parfois c’est compliqué... » Entretien 8

e) Le refus : une situation finalement peu fréguente

En pratique, peu de médecins se disent exposés au refus de leur patient.

« Des refus de prise en charge... Personnellement on n’en a pas eu beaucoup. » Entretien 2

« Sinon des histoires de refus de soins directement par un patient derniérement... j’ai envie de dire

non ». Entretien 8




148



149

DISCUSSION

Notre travail de recherche bibliographique sur 1’aptitude a consentir au soin et son
¢valuation a mis en évidence la difficulté¢ et la fréquence d’une telle problématique. Les
définitions de ’aptitude a consentir au soin sont multiples et la manicre de I’évaluer reste encore
délicate et controversée. Selon la littérature internationale, le « gold standard » pour évaluer

I’aptitude a consentir reste « le jugement médical » des cliniciens expérimentés.

Dans notre travail d’enquéte, nous avons cherché a décrire 1’expérience des médecins
généralistes en matiere d’aptitude a consentir au soin et de son évaluation chez les patients
« légalement » aptes. Les médecins explorent I’aptitude a consentir au soin de leurs patients
spécifiquement dans les situations de refus de soin ou de prise de décisions jugées
« déraisonnables ». A la suite des différents entretiens réalisé€s, nous avons mis en évidence de
nombreux €léments entrant en jeu lors d’une évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

Les premiers dépendent du patient et de ses caractéristiques : ses antécédents, son
histoire de vie, la présence d’une dépendance, son environnement socio-culturel et ses valeurs,
ses capacités cognitives, la présence d’un éventuel trouble psychiatrique... Mais entrent en
compte également le modéle de pensée du patient (capacités a comprendre, apprécier, raisonner
et exprimer un choix) et sa crédibilité¢ dans le temps, le contexte émotionnel dans lequel se
trouve le patient lors de 1’évaluation ou encore la présence de tiers extérieurs pouvant exercer
une influence.

Le deuxi¢me groupe de déterminants reléve des médecins : les praticiens s’interrogent
sur leurs propres réflexions et sur les parameétres multiples qui peuvent entrer en jeu, notamment
leurs personnalités, leurs histoires de vie, leurs convictions et qualités morales, leurs sentiments,
leurs expériences médicales, le cadre médico-1égal ou encore 1’influence de tiers extérieurs.

Enfin, la dimension relationnelle est, selon les médecins interrogés, la clef de
I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin. C’est une rencontre entre le médecin et son patient
qui fait naitre la confiance et qui s’appuie sur un processus délibératif. Ce dialogue a pour but
d’aboutir a une prise en charge optimale : un équilibre difficile entre le respect de 1I’autonomie

du patient et la bienveillance du médecin.



150

En pratique, I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin se heurte a de nombreuses
contraintes : la maitrise du temps, les difficultés de communication entre le patient et son
médecin, I’intervention et I’influence de tiers extérieurs sur le patient ou le médecin, les
sentiments du médecin et du patient, les réactions du patient face a une annonce difficile... Ces
contraintes rendent illusoires [’utilisation de procédures normalisées comme les tests
d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin. Les médecins nous le rappellent au cours de ces
entretiens : chaque situation clinique et chaque relation médecin — patient est unique et
singuliere et ne peut répondre a une régle générale. L’évaluation de 1’aptitude a consentir au
soin est un travail difficile et exigeant. Elle fait peser sur le médecin un poids important, qu’il

essaye parfois de partager avec d’autres professionnels de santé ou avec I’entourage du patient.

Avant de discuter et d’approfondir ces résultats, nous souhaitons porter un regard

critique sur la méthode de notre étude, sur ses forces et ses limites.

I. Aspects méthodologiques

1) Forces de cette étude

a) Originalité de I'étude

L’aptitude a consentir au soin est une problématique fréquente mais aussi méconnue. La
manicre de I’évaluer reste encore difficile et controversée a I’heure actuelle [3] [4]. L’intérét du
sujet parait donc légitime.

Si de nombreux travaux se sont intéressés aux tests cliniques d’évaluation de 1’aptitude
a consentir au soin et a leur utilisation éventuelle en pratique courante de médecine hospitaliére
ou libérale, I’autre outil d’évaluation de I’aptitude a consentir, a savoir le jugement du médecin,
n’a été que tres peu étudié bien qu’il soit considéré comme « le gold standard » de 1’évaluation
de I’aptitude a consentir au soin. D’ailleurs, il n’existe dans la littérature frangaise, a notre
connaissance, aucune ¢tude portant sur I’aptitude a consentir au soin et son évaluation en
pratique courante de médecine générale. Une theése publiée en 2017 a Dijon portant sur « /e
consentement et la contrainte en psychiatrie » aborde la problématique de I’aptitude a consentir

dans ce domaine médical particulier [92]. Nous avons retrouvé dans la littérature internationale
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un travail de thése canadien datant de 2007 portant sur la démarche du médecin alors qu’il

évalue I’aptitude a consentir au soin [68].

Notre étude correspond donc a ’un des premiers travaux réalisés en France sur le
jugement médical en tant que base de I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin des patients
par les médecins généralistes. Le caractére exploratoire de cette étude justifie le recours a une

méthode d’enquéte qualitative, visant a faire émerger les aspects saillants de la question.

b) Exhaustivité des réponses

Les modes et lieux d’exercice varient selon les médecins interrogés. Ainsi, le « type de
patients » change selon le médecin, son mode et lieu d’exercice : les patients hospitalisés
peuvent présenter des pathologies a un stade plus avancé que ceux vus en cabinet de médecine
générale. De méme, le lieu d’évaluation de ’aptitude a consentir n’est pas le méme : en cabinet
de médecine générale, en visite ou encore dans une chambre d’hopital. Enfin, la gestion du
temps est variable : le temps passé a évaluer I’aptitude a consentir au soin n’est pas, par
exemple, identique pour un médecin hospitalier lors d’une hospitalisation de plusieurs jours
que pour un médecin généraliste lors d’une consultation d’une vingtaine de minutes. Les
informateurs et leurs conditions d’exercice different ainsi les uns des autres. Du fait de la grande

diversité des exercices médicaux chez les médecins recrutés dans notre étude, nous avons

abouti, a notre sens, a une plus grande exhaustivité des réponses.

2) Limites de cette étude

a) Difficultés liées a la méthode qualitative

Comme nous ’avons dit précédemment, nous n’avions pas de formation antérieure en
recherche qualitative. Malgré une documentation préalable [91], nous n’avons que peu
d’expérience dans la direction d’entretiens. De ce fait, le guide d’entretien a €té peut-étre trop
directif, avec le risque d’induire certaines réponses, et certains silences n’ont pas été assez
respectés. L’évolution au fil des rencontres de la grille d’entretien, dont la trame initiale était
fondée sur la recherche bibliographique, a permis de progressivement gommer ces
imperfections.

Par ailleurs, nous avons pu constater une certaine libération du dialogue a 1’arrét des

enregistrements, lors de trois entretiens, ce qui témoigne de la difficulté de certains praticiens
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quant a cette méthode, qui ont pu étre « intimidés » devant cette logique d’enregistrement et de
retranscription.

Notre statut de chercheur et d’étudiant en médecine a parfois conduit les médecins a un
ton doctoral « il faut... », « tu dois... ». Or, le climat instauré¢ est trés important. Nous devons
étre en position de chercheur et pas d’étudiant a qui I’on va appendre quelque chose. De méme,
nous ne sommes pas non plus dans la position de quelqu'un qui en sait plus et qui va évaluer

I'informateur.

b) Décalage entre les dires des médecins et la réalité des consultations médicales

Les entretiens s’appuient sur les propos des médecins : ils nous permettent de définir
des perceptions personnelles, de recueillir les situations cliniques telles que les médecins se
rappellent les avoir vécues et telles qu’ils souhaitent nous les rapporter. Avec ce travail, nous
n’arrivons donc pas forcément a mettre en évidence les processus de raisonnement implicites,
qui pourraient étre explorés plus facilement en assistant a des consultations médicales et en
analysant « en direct » la maniere dont les praticiens évaluent I’aptitude a consentir au soin de

leur patient.

c) Biais liés a I'analyse des données

Comme signalé précédemment, 1’utilisation du logiciel RQDA a facilité le codage et a
permis un tri plus rapide des données des entretiens. L’analyse des données et 1’interprétation
des verbatim demeurent subjectifs, comme dans toute recherche qualitative.

Afin de limiter les biais d’interprétation, une deuxieme lecture et analyse des verbatim
a donc été réalisée par une tierce personne, de fagon indépendante, en utilisant le méme logiciel

(accord intersubjectif). Les verbatim sélectionnés étaient retrouvés dans les deux lectures.
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II. Définitions de ’aptitude a consentir au soin et
de son ¢valuation

A travers les nombreux entretiens réalisés, nous avons réussi a mettre en évidence des
définitions de I’aptitude a consentir au soin et de son évaluation selon les médecins interrogés.
Ces définitions sont sensiblement superposables a celles retrouvées dans la littérature

Internationale.

1) Qu’est-ce que ’aptitude a consentir au soin ?

L’aptitude a consentir n’est pas forcément décrite exactement de la méme fagon par
chaque médecin, ce qui montre bien la diversité des définitions. Néanmoins, nous avons pu

mettre en évidence plusieurs caractéristiques reprises par un grand nombre des praticiens.

a) Définitions de |'aptitude a consentir au soin

Selon les médecins interrogés, 1’aptitude a consentir est toujours présumée : cette
présomption est valable pour tous les patients, y compris les patients atteints de pathologies
psychiatriques ou démentielles. Elle exprime le respect fondamental de 1’autonomie et de la
dignité¢ d’une personne dont il faut faire preuve et c’est également un principe 1égal [33], [34].
La présomption d’aptitude a une raison fondamentale : au départ, nous ne pouvons que nous
prendre au sérieux les uns les autres et nous traiter en égaux moraux [93].

Un quart des médecins interrogés nous dit se questionner quant a 1’aptitude a consentir
au soin de leur patient uniquement dans les situations de refus de soin « injustifié » ou de prise
de décision « déraisonnable ». En effet, comme le disent certains médecins : pourquoi
compliquer la situation si la décision du patient est en accord avec la prise en charge que nous
souhaitons pour lui ? Ainsi, en général, les médecins ne s’interrogent sur 1’aptitude a consentir

au soin que pour les patients qui s’€cartent de la norme [94].

b) Amalgame entre aptitude a consentir au soin et un autre critére

Pour la moiti¢ des médecins interrogés, le concept « d’aptitude a consentir au soin »

est difficile a appréhender. Nous avons relevé différents amalgames au cours des entretiens.
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e Amalgame entre la capacité de droit et la capacité de fait
Dans le cas d’un refus persistant d’un patient, trois médecins évoquent le recours
éventuel a des mesures de protection juridique : ce patient est-il apte & consentir au soin
légalement ? Devons-nous mettre en place des mesures de protection ? Nous retrouvons donc
dans notre travail un amalgame fréquent entre 1’aptitude a consentir au soin (la capacité de fait)
et la capacité de droit. Cette distinction entre la 1égalit¢ du consentement (la capacité de droit)

et sa légitimité (I’aptitude a consentir au soin) date en France de 1998 [18].

e Amalgame entre la capacité décisionnelle et la capacité systémique
Un des médecins interrogés dans notre travail fait un parall¢le entre la capacité
décisionnelle et la capacité systémique. Pour rappel, cette derniere correspond a la capacité a

gérer son quotidien, son budget, son patrimoine.

2) Caractéristiques pratiques d’une évaluation de ’aptitude a
consentir au soin

a) C'est le processus de réflexion et pas la décision médicale qui est évalué |

Un quart des médecins interrogés rappelle que ce qui est évalué c’est le processus de
réflexion et non pas la décision médicale du patient. L aptitude a consentir au soin ne doit pas
étre jugée sur la base de la décision du patient : ainsi une décision « imprudente » n’est pas la
preuve d’un manque de capacité, tout comme une décision attendue par le clinicien n’est pas la
preuve de I’aptitude du patient a consentir au soin. C’est le processus de prise en compte de la

décision qui doit étre évalué [95].

b) Latemporalité de |'évaluation de |'aptitude a consentir au soin

L’évaluation de I’aptitude a consentir au soin se fait progressivement : elle commence
des le début de la consultation ou de I’hospitalisation, elle est intriquée a celle-ci et se superpose
a la prise en charge diagnostique et thérapeutique. Ce n’est pas une démarche en aparté a un
moment particulier [68]. « Dans les situations cliniques quotidiennes, 1’aptitude s’évalue de
fagon implicite et informelle. En encourageant le patient a exprimer ses préoccupations et ses

attentes, en le laissant expliquer ce qu’il sait de sa situation et en observant ses réactions aux
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informations communiquées, le praticien peut a la fois connaitre le point de vue du patient et
évaluer sa capacité a consentir » [96].

La plupart des médecins nous rapporte de nombreuses difficultés a 1’évaluation de
I’aptitude a consentir au soin, portant notamment sur la contrainte temporelle : 1’évaluation de

I’aptitude a consentir est extrémement chronophage [95].

c) Variabilité de |'évaluation de I'aptitude a consentir au soin

La moiti¢ des médecins interrogés nous rappelle I’importance d’évaluer I’aptitude a
consentir au soin selon une situation clinique particuliere et 8 un moment particulier de I’histoire
du patient [35]. Cette problématique se pose d’autant plus pour les patients atteints de
pathologie psychiatrique ou de troubles démentiels, pour lesquels il est extrémement important
de centrer la question de leur compétence sur une décision en particulier [93].

Plus de la moiti¢ des médecins proposent de répéter I’évaluation de I’aptitude a consentir
au soin, de réévaluer le patient quelques jours apres. En effet, I’aptitude a consentir peut varier :
selon la situation clinique ou apreés un changement de 1’état physique ou psychologique du
patient. Dans certaines situations (comme par exemple I’annonce d’un cancer), si une réponse
spontanée altérée conduit a un choix qui serait problématique, une nouvelle évaluation devrait

étre proposée, afin de permettre au patient d’adapter son choix [93].

d) Stratégie de I'échelle variable

Dans les entretiens réalisés, nous retrouvons 1’idée qu’il n’y pas une dichotomie « apte
ou pas apte », mais des degrés d’aptitude, non seulement par rapport aux situations rencontrées,
mais aussi pour une méme personne, en fonction des conséquences, de la complexité de la
situation, des risques, des affects, du contexte émotionnel, de ’humeur, de I’état de santg... Il
est important de faire la distinction entre le sens scalaire et le sens binaire de 1’aptitude a
consentir au soin [93]. Nous retrouvons dans trois quarts des entretiens la notion de stratégie de
I’échelle variable. Dans la littérature internationale, il existe deux théories différentes.

La premicére théorie ¢élaborée par Buchanan et Brock insiste sur I’importance des
conséquences de la prise de décision pour définir un niveau d’aptitude requis [36] : si les
conséquences d’une décision sur le bien-étre du patient sont d’importance majeure, le niveau
d’aptitude requis est €levé. Un quart des médecins est en accord avec la théorie de Buchanan et

Brock qui accorde la préséance aux conséquences de la prise de décision.
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Selon Beauchamp et Childress, le niveau de capacité devrait étre variable en fonction
de la complexité de la situation : décider ou refuser une chirurgie nécessite un niveau d’aptitude
plus élevé que pour un traitement médicamenteux [14]. Un quart des médecins estime que le
niveau de capacité doit étre apprécié selon la complexité de la situation rencontrée. « Le point
ou nous tragons la limite sur I’échelle de compétence pour marquer la compétence au sens
bivalent doit étre placé plus haut lorsque les risques impliqués dans la décision sont plus
importants : lorsque le préjudice qui peut lui étre causé a la suite de ce choix est plus grave, ou
la chance qu'il se produise est plus élevé. En fixant des exigences plus strictes, nous réduisons
le risque qu'un patient prenne une décision par laquelle il se fait sérieusement du mal » [93].

Le dernier quart des médecins estime que le niveau de capacité doit étre apprécié selon
a la fois les conséquences de la situation, la complexité de la prise de décision et les risques
encourus. Ils font donc un combiné implicite entre les deux définitions décrites dans la

littérature.

e) Les tests d’évaluation de I'aptitude a consentir au soin

Les médecins interrogés dans notre travail n’ont pas connaissance de 1’existence de ces
différents tests d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin et, dans leur presque totalité, ne
semblent pas particuliérement en demande de tels outils.

Le MacCAT-T (Annexe 5), référence a I’international pour I’évaluation de 1’aptitude a
consentir au soin, ne s’intéresse qu’aux quatre critéres du modele de Fazel a savoir la
compréhension, 1’appréciation, le raisonnement et I’expression d’un choix. Certains auteurs ont
proposé de compléter le MacCAT-T afin d’y ajouter 1’état mental du patient, la prise en compte
d’¢léments pouvant entraver temporairement I’évaluation (moment différent de la journée, prise
de traitement, fluctuation de 1’état cognitif), la clarté des informations délivrées et la présence
d’un membre de la famille ou de I’entourage [97]. Néanmoins méme avec ’ajout de ces
¢léments, le MacCAT-T n’en reste pas moins incomplet pour évaluer la compétence globale
d’un patient.

L’ACE (Annexe 6) décrit comme le test le plus fiable et le plus pratique a utiliser en
cabinet médical, prend également en compte les quatre critéres du modele de Fazel et intégre
le contexte psychiatrique. Ces ¢éléments sont importants et sont souvent recherchés par les
médecins interrogés dans notre travail. Néanmoins, qu’en est-il de la prise en compte des états

de dépendance, du contexte émotionnel ou encore d’une influence extérieure ? Ce test fait un
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pas majeur vers la prise en compte de nouveaux éléments, mais la encore, nous pouvons
déplorer son manque d’exhaustivité.

Pour finir, nous tenions encore a citer le formulaire U-Doc (Annexe 7) issu de la
littérature suisse [87]. Ce test prend en compte plusieurs ¢éléments importants : les valeurs,
I’histoire de vie du patient, sa capacité de pondération et la participation affective. La cohérence
et la résistance aux facteurs extérieurs sont également évoquées.

Au Canada ou I’utilisation de tests d’aptitude a consentir est plus répandue qu’en France,
il existe une divergence entre les outils proposés dans les formations (comme par exemple le
U-Doc), ceux proposés dans les écrits scientifiques (comme le Mac-CAT-T) et ceux identifiés
lors de focus-groupes entre médecins : en pratique, peu d’outils standardisés sont finalement
disponibles et utilisés par les professionnels de la santé [98]. Mais finalement, la difficulté a
I’¢laboration et I’utilisation de tels outils ne traduit-elle pas plutot la complexité de 1’évaluation
de I’aptitude a consentir au soin qui ne peut étre résumée en quelques lignes ?

Dans le travail de thése de Stéphane P. Ahern, ce dernier proposait une sensibilisation
des médecins « a I’utilisation des différents outils [de I’aptitude a consentir au soin] développés
dans la littérature » [68]. Cependant les médecins de notre étude ne semblent pas demandeurs
d’une telle mesure et du fait de la complexité¢ de ces outils, cet axe-la nous semble peu
intéressant dans 1’état actuel de choses. De plus, chaque situation clinique et chaque relation
médecin — patient est unique et singuliére et ne peut répondre a une régle générale. De telles
contraintes rendent, selon nous, illusoires 1’utilisation de procédures normalisées comme les

tests d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

Dans les parties suivantes, nous allons étudier les différents critéres que les
médecins interrogés disent utiliser en pratique lorsqu’ils évaluent ’aptitude a consentir
au soin de leur patient. Nous allons d’abord nous intéresser aux éléments dépendant du
patient. Dans un second temps, nous allons nous pencher sur le c6té « médecin » :
comment ces derniers s’interrogent-ils sur leur propre réflexion et sur les parameétres
multiples qui peuvent entrer en jeu lors d’une évaluation de I’aptitude a consentir ? Nous
finirons en nous intéressant a la « rencontre » entre le médecin et son patient, qui serait,

selon les praticiens interrogés, la clef de I’évaluation d’une aptitude a consentir au soin.
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III. Recueil de données « patient » lors d’une
¢évaluation de ’aptitude a consentir au soin

Aucun médecin interrogé n’a suivi de formation sur I’aptitude a consentir au soin et
pourtant les éléments qu’ils recueillent aupres de leur patient renvoient a ceux décrits dans la
littérature internationale. Nous retrouvons, a travers les entretiens, une combinaison des
différents modeles décrits dans la littérature frangaise et internationale : les composantes de
I’inaptitude clinique générale décrites par Grisso en 1994 [33], le modéele de Fazel [39] et
quelques éléments du modele de Kluge [41]. Notre travail a également permis de mettre en
évidence pour certains éléments la discordance entre leur importance dans la littérature
internationale et leur importance pour les médecins interrogés : parfois des éléments omis ou
décrits de maniére superficielle dans la littérature internationale sont primordiaux pour les

médecins interrogés et inversement.

1) La composante décisionnelle

Cette approche s’intéresse a la capacité du patient a faire des choix, a délibérer. Cinq
critéres sont évoqués a des degrés différents par les médecins interrogés : la compréhension,
I’appréciation, le raisonnement, I’expression d’un choix et la capacité de se corriger. Dans la
littérature, nombre d’auteurs s’accordent sur I’obligation de satisfaire aux quatre premiers
critéres pour pouvoir considérer qu’un patient est en mesure de prendre une décision éclairée
sur un traitement (cf. modele de Fazel [39], mod¢le frangais avec les critéres de Lachaux [27],

modele de Beauchamp et Childress [14]...)

a) Compréhension de I'information

Tous les médecins interrogés s’intéressent a la capacité de compréhension du patient.
La compréhension de I’information est ¢galement décrite par Buchanan et Brock comme
I’habileté principale [36].

Mais quand on parle de compréhension de 1’information, on peut se poser la question :
quelle quantité et quel type d’informations une personne doit-elle comprendre ? Il existe

plusieurs positions : tout d’abord, on peut exiger d’une personne qu’elle comprenne toutes les
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informations fournies. Une autre possibilité consiste a exiger du patient qu’il comprenne un
certain pourcentage des informations fournies, mais dans ce cas-la, comment définir le
pourcentage ? En troisieme lieu, on peut exiger que le score représentant le niveau de
compréhension soit situé autour de la moyenne. Et enfin, on pourrait souhaiter que le patient
comprenne un minimum d’informations essentielles. Cette derniére position est décrite comme
la plus judicieuse par certains auteurs [99]. Elle nous semble la plus logique : en effet, si nous
nous basons sur la compréhension d’un pourcentage d’informations, cela pourrait entrainer la
classification d’un patient comme compétent, alors qu’en réalité il n’a compris que des
informations banales et qu’il est passé a coté des informations vraiment indispensables. Pour
les médecins interrogés, les informations indispensables semblent étre : la compréhension de la
pathologie, des conséquences de celle-ci, ainsi que la compréhension de la nature et de I’objectif
du traitement. Viennent ensuite seulement la compréhension des risques encourus soit par le
traitement, soit par I’absence de traitement. Ces informations recoupent les données retrouvées
dans la littérature [100].

Afin d’évaluer la capacité de compréhension des patients, les médecins interrogés
proposent en général de demander au patient de reformuler les informations délivrées ou ils les
interrogent : « Qu 'est-ce que vous avez compris ? », « Répétez- moi ce que je vous ai dit hier ? ».
L’utilisation du MMS est également évoquée. En effet, une bonne compréhension serait lice a

des résultats optimaux aux tests cognitifs standards comme le MMS [34].

b) Appréciation de |'information

L’appréciation est également explorée par tous les médecins interrogés dans notre
travail : ils nous parlent fréquemment de la fagcon dont les patients intégrent la décision médicale
par rapport a leur situation personnelle, leur histoire de vie et leurs valeurs. Nous retrouvons
des données superposables dans la littérature [36] [64]. La capacité a apprécier un choix peut
étre altérée par de nombreux éléments et notamment selon les médecins interrogés, par le déni,

un trouble psychiatrique, un état émotionnel ou encore une altération des fonctions cognitives.

c) Raisonnement

La moiti¢ des médecins interrogés cherche a savoir si la personne est capable de peser
le pour et le contre, d’évaluer les risques et les avantages de la prise en charge médicale

proposée. Le raisonnement est parfois difficile a évaluer [22].
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d) Exprimer un choix

La capacité du patient a présenter les éléments de son choix et & maintenir sa décision
dans le temps est décrite par I’ensemble des médecins interrogés. L expression d’un choix est
I’une des habilités les plus faciles a tester.

Néanmoins, le médecin peut rencontrer des difficultés lors de I’expression d’un choix
médical par le patient. Les barrieres de communication peuvent étre multiples selon les
praticiens interrogés : probléme linguistique, atteintes physiques pouvant entraver 1’expression
ou encore différence culturelle. En effet, le processus d'expression des choix et les styles de
communication sont fagonnés par le milieu culturel, social, spirituel... Selon le médecin 2, une
personne « méditerranéenne » serait par exemple beaucoup plus dans 1I’émotion et aurait

tendance a réagir de maniére « exagérément expressive ».

e) Capacité a se corriger

Plus de la moiti¢ des médecins interrogés dans notre travail insistent sur I’importance
de renouveler les évaluations de I’aptitude a consentir au soin. En effet, dans un contexte
particulier, a un moment T, le patient peut étre inapte ; par contre, plus tard, il peut étre en
capacité de répondre a la méme problématique. Govert den Hartogh, un philosophe néerlandais,
parle méme d’une capacité supplémentaire qui serait & envisager, a savoir la capacité de se
corriger [93]. Ainsi, si par exemple, une réponse spontanée est altérée par une annonce
diagnostique brutale et conduit a un choix qui serait problématique, une nouvelle évaluation
doit étre proposée, afin de permettre au patient d’adapter son choix. Cet €¢lément nous semble
extrémement important : en effet, comment ne pas imaginer un patient, choqué par 1’annonce
du diagnostic de cancer, qui refuse initialement toute prise en charge thérapeutique ? Apres
avoir intégré la nouvelle, avoir réfléchi, partagé 1’annonce avec son entourage, il est fort
possible qu’il réévalue sa décision initiale. C’est comme laisser au patient une deuxiéme chance

de « faire le bon choix » avant de le déclarer inapte.

2) Un patient : une singularité

a) Approche holistigue du patient

Lors d’une évaluation de I’aptitude a consentir au soin, les médecins recueillent un

certain nombre d’éléments auprés du patient et de son entourage, portant sur I’état de santé du
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patient, son histoire de vie, son environnement social, sa maniere de réfléchir, les influences
extérieures qu’il subit... L’ensemble de ces ¢éléments de 1’environnement du patient, de son
histoire de vie et de ses relations peut contribuer a renforcer ou a nuire a I’aptitude a consentir
du patient. Nous devons « tout connaitre » du patient (ou du moins le plus possible) afin d’étre
le plus juste possible dans notre évaluation, ce qui nous renvoie a une approche holistique qui
vise a considérer le patient dans sa globalité. Prendre en compte 1’histoire de vie du patient, ses
engagements, ses valeurs, ses convictions fortes et ses choix antérieurs est primordial [34] [101]
[102].

Ces ¢léments n’apparaissent pas dans le modele de Fazel, pourtant décrit comme
« référence » dans la littérature internationale actuelle, ce qui confirme a notre sens certains
reproches portés a son égard concernant son manque d’exhaustivité [39] [41] [103]. Ces
¢léments qui ressortent au cours des entretiens sont absents de la plupart des instruments décrits
dans la littérature « ancienne » [104] [102]. Dans la littérature plus récente, nous notons par
contre une place de plus en plus importante portée a I’histoire de vie, aux valeurs...[93] [105].
L’intégration de ces différentes composantes dans I’évaluation de I’aptitude a consentir est donc
une problématique de plus en plus actuelle. Selon la psychiatre Laura Weiss Roberts, les
modeles traditionnels d’aptitude a consentir au soin ont tendance a mettre I’accent sur les
influences cognitives au détriment de facteurs tels que la « maturit¢ émotionnelle et
I’émergence d’une individualité distincte », « I’expérience personnelle, 1’histoire de la vie et
des problémes psychologiques personnels », les « souffrances et douleurs dues a des problémes
de santé physique ou mentale » et « une détresse émotionnelle » [103] [106]. Elle mentionne
¢galement parmi les domaines d'influence les valeurs culturelles et religieuses, les pressions
externes, et d’autres exemples dont une grande partie sont en effet repris par les médecins
interrogés dans notre travail. Le modéle de Kluge, qui s’intéresse ¢également aux parameétres
émotionnels et subjectifs, comporte de nombreux €léments décrits par les médecins interrogés

[39].

b) Histoire de vie, mode de vie et valeurs du patient

L’aptitude a consentir est affectée par le développement des capacités cognitives, de la
maturité émotionnelle et du caractére moral. Ainsi, méme s’il est clair que les trés jeunes enfants
peuvent exprimer des désirs, il est admis qu’ils sont incapables de prendre des décisions
indépendantes et complexes. Au fur et a mesure de 1’age, I’intellect, la compréhension de soi,

la personnalité, les valeurs et les préférences personnelles se mettent en place [107]. Au travers
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des expériences de vie qui s’accumulent, de I’expérience sociale grandissante (au-dela de la
seule famille [108]), ’enfant désormais adulte devient de plus en plus capable d'identifier ses

propres opinions et désirs.

I1 existe beaucoup d’histoires de vie, de vécus chez les patients qui vont impacter leurs
prises de décisions et leur aptitude a consentir au soin de manicre temporaire ou non [101]
[103]. Le médecin 3 évoque la situation d’un patient qui s’est occupé de son pere atteint d’un
cancer et I’a vu décliner petit a petit jusqu’au déces, et qui, confronté lui-méme a un diagnostic
grave a refusé toute prise en charge thérapeutique. Le médecin 5 nous parle d’une patiente qui
avait soigné son pere et son mari et qui, a la suite d’un diagnostic de cancer du sein quelques
années plus tard, avait refusé les soins : « Elle, on n’a rien pu faire. Mais ¢ ’était a cause de son
mari et de son papa qui étaient morts tous les deux d’un cancer ». Dans ces deux situations,
malgré I’intervention et I’insistance répétée des soignants, les patients n’ont pas réévalué leur
décision. Ils étaient marqués par ces expériences pass€es et leurs préférences et choix

personnels étaient fermes.

Les valeurs culturelles influencent 1’aptitude a consentir au soin : d’un coété, elles

peuvent renforcer le sentiment d’autonomie du patient et d’un autre, elles peuvent 1’altérer et
ainsi altérer parfois également 1’aptitude a consentir [34] [103] [106].

Les questions et les valeurs psychologiques dérivées du milieu culturel d'un individu
influencent les impressions de « ce qui est bon » et de quels choix sont acceptables ou non. Le
médecin 1 nous parle de patients d’origine maghrébine chez lequel I’acces au psychiatre est
parfois difficilement envisageable. Le médecin 11 évoque la problématique du dépistage des
maladies sexuellement transmissibles tabou pour certaines femmes d’origine africaine. Les
représentations personnelles et les défenses psychologiques de 1’individu (par exemple le déni)
peuvent devenir prépondérantes dans les situations de « stress important » comme par exemple
I’annonce d’une maladie grave ou la douleur.

Dans la société occidentale actuelle, nous tendons a imaginer notre « soi idéal » comme
un individu séparé et autonome par rapport a notre culture et notre environnement : certains
auteurs parlent de distension « occidentale » [109]. Cependant dans d'autres cultures, un
comportement qui améliore les relations au sein de la famille ou respecte le jugement des ainés
a une plus grande valeur que le choix pour soi [110]. L’entourage familial ou amical peut donc
avoir une grande importance [45] : le médecin 11 nous parle des « conseils de famille »,

fréquents dans la culture africaine pour les prises de décisions importantes. Dans le contexte
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médical, si le praticien ne rencontre pas le patient avec son entourage en consultation, il est fort
probable que I’avis de ce dernier soit plus influencé par celui de son entourage que par les
conseils médicaux.

La place du médecin n’est pas forcément la méme dans les différentes cultures. Le
médecin 11, quand il évoque une partie de sa patientele originaire des pays de I’Est, décrit les
patients comme « plutot demandeurs que le médecin prenne des décisions pour eux » a
contrario d’un grand nombre de patients « frangais de souche » qui souhaitent décider par eux-
mémes.

Ainsi, selon le milieu culturel, I’'importance laissée a la collaboration, a 1'adaptation, a

la préservation des relations sociales et familiales face aux décisions morales ou au contraire a

'autonomie, a I'affirmation de soi, et au respect des regles, differe.

Les valeurs religieuses ou la spiritualité influencent 1’aptitude a consentir au soin. Cette

problématique n’a pas été évoquée directement par les médecins interrogés, ces derniers
évoquant plutdt le milieu culturel et religieux comme une seule et méme entité. Certains
théoriciens affirment que prendre une décision de maniere libre et autonome est incompatible
avec les organisations religieuses et autres communautés qui réglementent les actions des
personnes : selon eux, toute personne doit agir suivant sa propre raison et ne jamais se soumettre
a une autorité, ni choisir d’étre dirigée par les autres [111]. Cependant, comme le rappellent
Beauchamp et Childress [14], il n’existe aucune incompatibilité¢ fondamentale entre autonomie
et autorité : les individus peuvent exercer leur autonomie en acceptant de choisir une institution,
une tradition ou une communauté qu’ils vont considérer comme source de direction légitime.
IIs vont alors partager les principes moraux de la communauté en question et en faire leurs
propres principes. Bien entendu, nous ne sommes pas dans le cas de situation particuliére
d’oppression sociale (sectaire) qui pourrait entraver 1’autonomie du patient, en fagonnant ses

croyances, ses émotions et ses attitudes.

Un grand nombre de médecins s’intéresse aux états de dépendance, qu’ils soient liés a

la consommation des substances médicamenteuse, d’alcool ou de drogues illicites. Les troubles
graves liés a I'abus de substances sont €rosifs pour 1’aptitude a consentir, comme le rapportent
les médecins interrogés. Pour Kluge, c’est la surélévation pathologique de la (ou des)
substance(s) addictive(s) qui contribue a I’inaptitude [41] : le patient présente une perte de
contrdle vis-a-vis de son comportement, son désir principal est de se procurer et de consommer

la substance en question. Par ailleurs, des troubles du jugement liés a ces comportements
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inadaptés, une diminution de la motivation et de 1’apathie pour les autres activités de la vie
quotidienne sont également décrits [112]. Dans ces situations de dépendance, le désir du patient
nous parait donc « pathologique », fruit d’une consommation toxique. Or, pour étre autonome
dans les prises de décision, il faut savoir faire la distinction et le choix entre les désirs et
préférences €lémentaires « basiques » et les désirs et préférences plus élevées [113]. Un patient
alcoolique, par exemple, éprouvera peut-étre le désir de boire, mais il éprouvera peut-étre aussi
un désir d’ordre plus élevé qui est celui d’arréter de boire. Un patient capable d’accepter ou de
répudier le désir d’ordre moins élevé (boire) pour choisir le désir plus élevé (arréter de boire),
indépendamment de toute manipulation extérieure, aura la capacité de faire un choix autonome.
Cette théorie est néanmoins confrontée a de nombreux problémes, notamment que 1’acceptation
ou la répudiation d’un désir de premier ordre peut étre motivée par un désir prépondérant qui
est tout simplement plus fort, mais pas forcément plus rationnel ou plus autonome [14]. Un
patient toxicomane par exemple, va placer le désir de consommer la substance addictive en
premier...

La présence d’une dépendance ou addiction au long cours peut conduire a des
phénoménes de tolérance, de sevrage [114] ou «entrainer des altérations cognitives ou
psychiques » [92]. Ces altérations peuvent affecter 1’aptitude a consentir du patient. Par
exemple, la consommation d’alcool peut entrainer une altération des fonctions psychiques et le
cannabis peut altérer le consentement. Le phénoméne de déni est présent chez de nombreux
patients souffrant d’addiction et pourrait étre considéré comme un trouble du jugement [115].

L’¢évaluation de I’aptitude a consentir au soin d’un patient souffrant d’addiction doit se
faire a distance de toute intoxication aigiie (qui pourrait étre a 1’origine d’un syndrome
confusionnel comme le précisent plusieurs médecins). Dans les situations de dépendance,
I’aptitude a consentir au soin serait altérée surtout dans le cadre du suivi et de la prise en charge
de la dépendance en question.

Pour pouvoir aider le patient dépendant, de nombreux médecins insistent sur
I’importance d’une alliance thérapeutique fondée sur la confiance et le consentement du patient,
ce que nous retrouvons dans la littérature [115]. Selon la HAS, la mise en place de soins sans
consentement peut se discuter et est pratiquée pour les patients souffrant d’addictions,
notamment ceux opposés aux soins et dont les mises en danger répétées s’accompagnent de

conduites suicidaires ou de troubles du comportement [28].

La présence ou I’absence de proches peut également affecter le processus de

clarification et d’expression du choix de la personne. Trois quarts des médecins insistent sur
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I’importance de prendre en compte I’impact des proches sur le patient, ses décisions et son
aptitude a consentir au soin. Parfois, la simple présence d’'un membre de 1’entourage peut
influencer le comportement d’un patient et sa prise de décision : le médecin 10 cite la situation
d’un patient, dans le refus de soin, qui change de comportement et s’ouvre a la discussion et a
I’écoute a I’arrivée de son €pouse, sans que celle-ci n’ait dit un seul mot.

Ces « proches » peuvent étre dans certaines situations un appui pour le patient. La prise
d’une décision est renforcée par les conseils de proches avec qui le patient a une relation de
confiance [116].

Mais parfois, I’avis de 1’entourage peut prendre le pas sur les décisions du patient [117]
[118]. Kluge parle de « paramétres externes » comme la dépendance ou D’attractivité [41].
Certaines personnes agées ne prennent plus de décision médicale sans 1’aval de leur enfant, ou
encore certains enfants désormais adultes refusent que leurs parents agés soient informés d’un
quelconque diagnostic. Il est fréquent que les personnes démentes soient moins informées que
les membres de leur famille [117] et souvent a la demande méme des familles [118].
L’entourage du patient agé avec des troubles cognitifs dénie parfois toute initiative 1égitime du
patient et fait ainsi main basse sur sa liberté. Le médecin 3 cite méme le cas extréme d’une
patiente agée completement sous I’emprise d’un ancien voisin décrit comme manipulateur, qui
habite désormais chez elle, fait les courses, le ménage, prend part aux consultations médicales...
Les patients les plus « a risque » d’étre sous I’influence de leur environnement pour la prise de
décision médicale seraient les personnes agées, les patients présentant des troubles cognitifs ou
une dépendance physique, les personnes ne parlant pas bien le frangais ou encore parfois les
patients ayant un membre de I’entourage dans le domaine médical.

Les cadres institutionnels délimitent les libertés des individus et peuvent générer des
pressions importantes, comme par exemple pour les patients en maison de retraite, les patients
atteints de troubles mentaux ou physiques hospitalisés ou résidant dans des structures
spécialisées. Kluge cite également cette situation des patients en institution [41], mais ¢’est une

donnée que nous n’avons pas retrouvé au cours des entretiens.

Deux médecins parlent des capacités fonctionnelles des patients comme d’un facteur

pouvant influencer ’aptitude a consentir au soin : comment le patient a-t-il adapté son mode de
vie et ses prises de décision a d’éventuelles capacités fonctionnelles diminuées ? Le degré de
dépendance physique qu’une personne €prouve (par exemple, la capacité de se nourrir ou de
s’occuper de sa propre hygiéne) va affecter sa capacité de faire et d’insister sur des choix. Le

praticien 6 se pose la question de 1’évaluation de 1’aptitude a consentir au soin chez une patiente
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en état de dépendance physique importante (aveugle, en surpoids, dépendante de tiers pour son
alimentation, sa toilette, etc...). Il existe souvent un amalgame, qui nous semble quasi
inévitable, entre la dépendance physique des patients et leur autonomie psychique, notamment
chez les personnes agées [119]. Chez ces patients en situation de dépendance physique et
psychique, il convient de s’interroger sur le type de relation avec son entourage : existe-t-il des
influences coercitives soigneusement cachées qui peuvent étre présentes, notamment quand
plusieurs réles ou relations se chevauchent ? Le médecin 8 s’interroge quant a la situation d’un
patient agé, dont la fille, aidante principale rémunérée par le patient et vivant avec lui au

domicile semble particulierement décisionnaire dans la prise en charge médicale.

Les médecins interrogés dans notre travail s’intéressent ¢galement au niveau socio-
économique du patient qui peut interférer avec les compétences du patient et son aptitude a
consentir au soin. « On sait que bien souvent (...) la capacité de décider peut tout aussi bien
étre altérée (...) en cas de problémes sociaux » [120]. Le médecin 2 évoque le cas d’un patient
qui avait un métier a responsabilité et qui, dans la relation médecin-patient était beaucoup plus
décisionnaire. L’age du patient ainsi que son niveau de scolarité peuvent étre fortement associés

a un certain niveau d’aptitude a consentir au soin [121].

c) La réflexion du patient

La facon de réfléchir, de réagir et de faire des choix du patient est le fruit de son histoire,
de son éducation, de son entourage.... [107] Chaque individu est fagonné par la vie et porte les
stigmates de son vécu, il réagira donc selon sa propre sensibilité et sa propre mémoire intime.
Certains médecins parlent de « modele de pensée » propre a chacun, qui trouve son origine dans
les valeurs psychologiques, culturelles et éthiques personnelles. Buchanan et Brock proposent
d’ajouter « les valeurs » comme 5°™ critére dans le modéle de Fazel [36]. Ils décrivent « les
valeurs » comme un ensemble cohérent et minimalement stable, qui fait donc écho a ce que les
médecins appellent dans notre travail le « modele de pensée » du patient. D’autres auteurs
parlent d’une « capacité affective » [93] [105].

Afin d’évaluer ’aptitude a consentir au soin, les médecins nous disent se baser sur la
compatibilité de la décision du patient avec son modéle de pensée habituel : le patient reste-t-il
en accord avec son mode de réflexion habituelle ? A-t-il toujours sa « propre rationalité » ? La
place du médecin traitant qui a déja « expérimenté le patient dans son systeme de pensée »

(Entretien 2) est donc prépondérante [79].
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Dans certains situations, « le refus de traitement peut exprimer une position réfléchie en
cohérence avec la vision de la vie, de la situation et des objectifs propres au patient » [96].
Ainsi, « dans le cas ou le malade est tout a fait lucide et semble exercer pleinement son
autonomie, il faut avoir le courage de reconnaitre qu’on est face a un dilemme moral insoluble :
le médecin reste responsable, mais ne peut rien faire ; le malade a sa rationalité, méme si cela

peut le conduire a sa propre mort » [122].

3) Un patient : une problématique médicale propre

Ce que nous appelons ici « problématique médicale » concerne les antécédents
médicaux du patient, son histoire médicale, sa (ou ses) pathologie(s) actuelle(s), son état de
santé au moment de I’évaluation... qui peuvent interférer de maniére importante sur I’aptitude
a consentir, selon les médecins interrogés. Nous retrouvons un grand nombre des données
superposables dans la littérature concernant cette partie, qui semble avoir déja été approfondie

par de nombreux auteurs.

a) Recueillir les antécédents et I’histoire médicale antérieure

Les médecins interrogés recueillent 1’histoire de la maladie, les antécédents médicaux
du patient et des informations concernant son état de santé et ses habitudes de vie. Dominique
Giroux, professeure au Département de réadaptation de 1’Université Laval au Québec, insiste
sur I’'importance de documenter toutes ces informations médicales, méme antérieures a
I’histoire actuelle [114].

Les interrogations concernant la médication sont trés peu rapportées par les médecins
interrogés. Cela peut étre la conséquence du type de recrutement réalisé, le médecin traitant

ayant connaissance de ce traitement de longue date.

b) Réaliser une évaluation cognitive

L’évaluation des capacités cognitives est un élément central dans 1’évaluation de
I’aptitude a consentir au soin pour les médecins interrogés. Evaluer 1’état cognitif d’un patient
est une étape indispensable [123]. Parfois, les cliniciens qui évaluent la capacité décisionnelle
ont méme tendance a se concentrer trop fortement sur les capacités cognitives du patient et en

oublier les autres critéres [124].



168

Tous les médecins disent réaliser une évaluation des fonctions cognitives du patient
avant de le déclarer apte ou inapte a consentir au soin. La moitié d’entre eux nous parle du
MMS : il est décrit comme non adapté pour évaluer 1’aptitude a consentir au soin des patients,
mais comme un bon test pour 1’évaluation des fonctions cognitives. Dans la littérature, nous
avons retrouvé plusieurs articles stipulant qu’en deca d’un certain seuil (MMS inférieur a
16/30), un patient serait systématiquement inapte a consentir au soin [3] [50]. Il semble exister
un différentiel entre les patients atteints de démence légeére a modérée qui « peuvent » avoir une
déficience, contrairement aux patients atteints de démence plus sévere qui sont
systématiquement décrits comme incompétents [104]. Nous n’avons pas retrouvé ces mémes
informations au cours des entretiens, les médecins interrogés ne semblent d’ailleurs pas utiliser
de maniére systématique le MMS.

Différentes fonctions cognitives sont évaluées par les praticiens interrogés.

e Lamémoire
La mémoire est une des fonctions cognitives majeures altérées dans le cadre du

syndrome démentiel, lui-méme principal cause d’inaptitude a consentir au soin [49]. Selon les

médecins interrogés, 1’évaluation des fonctions cognitives a pour objectif de mettre en évidence
essentiellement un syndrome démentiel. Dans les démences, la mémoire peut donc étre touchée,
mais d’autres fonctions cognitives (comme I’attention) sont également fréquemment atteintes.
« L'atteinte de la capacité a consentir est multidimensionnelle. Selon le syndrome et son stade
d’évolution, les altérations cognitives comprenant les atteintes mnésiques ou du langage par
exemple sont variées. Les troubles mnésiques (...) peuvent toucher divers types de mémoires »
[92].

Les médecins interrogés insistent sur I’importance de demander leur avis aux patients
méme lorsqu’ils présentent des troubles cognitifs, et de favoriser leur autonomie pour les prises
de décision. « La personne malade demeure souvent en aptitude de décider en fonction de ses
choix et préférences. Il convient toutefois de créer, lorsque les circonstances le justifient, les
conditions d’une assistance adaptée dans le cadre de prises de décisions partagées, avec le souci
de privilégier le choix de la personne » [125]. « Méme a un stade trés avancé d’une maladie
d’Alzheimer, il persiste toujours une vie psychique. La personne malade peut souvent
communiquer quelque chose si on apprend a étre présent et attentif aux expressions non
verbales, a décoder ses signaux émotifs et ses réactions. Elle peut nous donner des indications

sur ses choix et ses préférences, surtout si les conséquences sont immédiates » [126].
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e Les fonctions intellectuelles

Elles sont évoquées par un tiers des médecins interrogés comme une composante causale
de I’aptitude a consentir au soin. Lorsqu’un patient présente une déficience intellectuelle, il faut
étre attentif a certaines caractéristiques qui peuvent rendre le processus de consentement plus
complexe : « une limitation du fonctionnement intellectuel et adaptatif, des difficultés de
communication, d’attention, de mémoire, de généralisation et d’abstraction, une vulnérabilité a
I’exploitation et a 1’abus, une tendance a I’acquiescement et a la désirabilité sociale » [127].

A noter qu’en cas d’altération importante des fonctions intellectuelles, les patients
peuvent étre sous une mesure de protection juridique. Comme le stipule I’article L.1111-4 du
Code de Santé Publique : «le consentement (...) du majeur sous tutelle doit étre

systématiquement recherché s'il est apte a exprimer sa volonté et a participer a la décision ».

e Les autres fonctions cognitives
Les fonctions exécutives sont également importantes : le jugement notamment, la
flexibilit¢ mentale et la planification. Un tiers des médecins nous dit s’intéresser au langage
(écrit ou oral) du patient. Ces fonctions peuvent également étre altérées dans les syndromes
démentiels. Les autres fonctions cognitives comme les praxies ou les fonctions gnosiques ne

sont pas évoquées par les médecins interrogés.

c) Réaliser une évaluation psychiatrique

Les troubles psychiatriques sont décrits fréquemment par les médecins interrogés
comme pouvant altérer I’aptitude a consentir. L’évaluation de la capacité a consentir est centrale
et décisive dans la prise en charge des patients atteints de troubles psychiatriques [92] [123].

Les médecins interrogés rappellent que la présence d’une pathologie psychiatrique ne
suffit pas pour conclure a une inaptitude, mais doit néanmoins nous rendre attentif a I’aptitude
de ces patients en particulier. « Certaines circonstances exigent une évaluation plus formelle de
I’aptitude : par exemple, une maladie mentale ou neurologique ayant le potentiel d’altérer le
jugement peut amener le praticien a remettre en question la capacité du patient a consentir aux
soins » [96]. En effet, le patient atteint d’une pathologie psychiatrique ayant ainsi une
« sensibilité génératrice d'erreur, quelle valeur, je vous le demande peut avoir le jugement qu'il
porte sur son propre cas ? » [128]. Civil Marc-Félix, docteur en philosophie du soin et de la
médecine a Haiti, explique que « la psychiatrie est une discipline ou le lieu d’¢laboration du

consentement, ¢’est-a-dire le psyché, est lui-méme malade ». Alors, « comment faire foi a un
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consentement issu de ce terrain pathologique ? Comment savoir si ce consentement est bien le
résultat de la volonté du patient ou s’il s’agit d’une manifestation clinique de la maladie ? »
[115]. L*évaluation psychiatrique est reconnue par tous les médecins interrogés comme une
¢tape essentielle, bien que difficile dans 1’évaluation de 1’aptitude a consentir au soin des

patients.

e Distinction entre situations aigues, situations « chroniques » et consultations pour un

motif autre que la pathologie psychiatrique

I1 existe plusieurs types de situations aigues, notamment les syndromes délirants aigus
et les états suicidaires. La présence d’un syndrome délirant aigu est décrite dans de nombreux
troubles psychiatriques, mais peut également survenir en 1’absence de pathologies
psychiatriques connues. L’état suicidaire, qui se définit par I’existence d’idées de passage a
I’acte, par des tentatives de suicide ou I’existence de conduites dites para-suicidaires, peut
marquer I’évolution de tous les troubles psychiatriques (conduites addictives, troubles de
I’humeur, troubles psychotiques, troubles de la personnalité...) et également survenir en
I’absence de pathologies sous-jacentes.

Dans le cas des situations aigues, que ce soit confronté a un patient présentant un
syndrome délirant ou un état suicidaire, le médecin se doit d’intervenir en urgence et ainsi
risquer d’outrepasser les désirs du patient : le patient est considéré comme inapte a consentir.
« Dans les cas tres aigus, de complications immédiates, j ai envie de dire que je prendrai la
decision de le traiter, méme s’il dit non » (Entretien 8).

Concernant la problématique de 1’état suicidaire, on pourrait objecter qu’il faut
interpréter le geste suicidaire comme 1’expression d’un refus de soin que les soignants devraient
respecter. Mais, « comment ne pas en douter ? Comment donner sens a une telle interprétation
quand on sait que bien souvent, le suicide est un choix contraint par une pathologie
psychiatrique (...) ? » [120]. Le médecin doit donc chercher derricre le geste suicidaire d’autres
¢léments pouvant en étre la cause, comme par exemple une pathologie psychiatrique qui
nécessiterait des soins ou encore la présence de conflits familiaux. La discussion avec le
médecin peut également permettre parfois au patient de réévaluer sa position et de renforcer
son autonomie : « la reconnaissance de la souffrance psychique peut permettre a la personne

qui veut se suicider d’envisager autrement son avenir » [120].
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Hormis le contexte des situations aigues, le patient atteint d’une

pathologie psychiatrique peut encore étre apte a consentir comme le stipulent de nombreux
médecins. Dans la littérature, la plupart des auteurs se sont mis d’accord sur le fait que la
majorité¢ des patients atteints de troubles psychiques est capable de discernement en ce qui

concerne les décisions liées a un traitement [53].

Selon les médecins interrogés dans notre travail, les patients consultant pour des

pathologies intercurrentes indépendantes de leur pathologie psychiatrique sont, en général,
aptes a consentir au soin pour la situation en question. Govert den Hartogh affirme que pour les
patients atteints de pathologie psychiatrique, il est extrémement important de centrer la question

de leur compétence sur une décision ou une catégorie de décisions en particulier [93].

e Distinction entre les différents types de pathologie psychiatrique

Les troubles psychotiques se caractérisent par la présence d’idées délirantes et

d’hallucinations. Selon la moitié des médecins interrogés, la présence de troubles psychotiques
peut altérer la capacité des patients a consentir au soin, méme si « le délire ne signe pas a lui
seul une altération du jugement » [92]. La schizophrénie est décrite comme étant le plus a risque
d’altérer I’aptitude a consentir au soin des patients : environ la moiti¢ des patients hospitalisés
pour un épisode aigu de schizophrénie présentent une altération de leur capacité a consentir au
soin [82] [129].

Les troubles psychotiques peuvent entrainer différents symptomes, qui peuvent fluctuer,
tels I'apathie, l'incapacité de lire son propre état émotionnel et ses propres préférences, une
perspicacité et un jugement altérés, un désengagement social, des croyances bizarres ou des
idées surévaluées et des perceptions anormales [130] [131]. Ces différents symptdmes, pris
ensemble, peuvent empécher une personne de recueillir ses pensées, ses sentiments et ses
valeurs personnelles pour faire un choix cohérent et durable [132]. Comme pour les patients
présentant des troubles cognitifs, cette capacité réduite des patients peut parfois étre compensée
par une intervention « éducative plus intensive » du médecin : le patient pourra alors prendre
des décisions médicales pour lui-méme [130].

Selon la Haute Autorité de Santé, la prise en compte du theme du délire est importante
dans le cadre d’une évaluation de ’aptitude a consentir, ce qui n’a pas été retrouvé dans les
entretiens. Le théme de la persécution, avec ce qu’il implique au niveau de la relation a 1’autre

(notamment au soignant) altérerait classiquement la capacité du sujet a consentir. Au contraire,
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les délires des sujets paraphréniques a thémes imaginatifs peuvent préserver la capacité a
consentir du sujet [28].

Dans notre travail, une des notions majeures décrites par les médecins interrogés est le
déni (refus inconscient d’admettre une réalité extérieure traumatisante). Le déni est rencontré
dans toutes les pathologies psychiatriques, ainsi que dans les situations de dépendances a des
substances ou encore dans le contexte de fin de vie. Selon la moitié des praticiens interrogés,
un patient dans le déni de sa situation médicale et de ses troubles n’est pas apte a consentir au
soin. Le déni minimise la perception de la maladie et de ses conséquences [96] et il peut ainsi
altérer I’aptitude a consentir au soin [53]. Dans le cadre des troubles psychotiques, un concept
nouveau a été décrit : le « défaut d’insight » [54] : le patient est dans le déni (inconscient de ses
troubles et de sa situation) et tend a attribuer a des agents extérieurs toutes les difficultés vécues
et la souffrance éprouvée. Selon Civil Marc-Félix, « pour savoir si le consentement du sujet
délirant [psychotique] est préservé ou non, il faut se référer dans la sémiologie du délire a
I’insight. Ce dernier renvoie a la conscience de 1’existence d’un trouble. Un insight positif,
c’est-a-dire une bonne conscience du trouble associé a une non-adhésion aux croyances
délirantes peuvent pousser a considérer le consentement d’'un malade comme acceptable. Cela
est tres possible car certains sujets psychotiques sont capables de critiquer leurs idées délirantes

et de solliciter des soins ou non, sans altération du jugement. » [115].

La présence d’un syndrome dépressif est reconnue par un tiers des médecins de notre

enquéte comme pouvant altérer I’aptitude a consentir au soin. Des données contraires sont
décrites dans la littérature : de nombreux auteurs estiment que 1’aptitude a consentir n’est pas
(ou peu) altérée chez les patients présentant des syndromes dépressifs [28] [82] [129] [133],
notamment ceux présentant des syndromes dépressifs « peu » séveres traités en ambulatoire
[134].

Une telle distinction peut étre expliquée par un « recrutement » différent des patients
dépressifs entre les médecins interrogés et les études internationales : les médecins nous
décrivent la situation de patients dépressifs qui leur ont posé un probléme lors d’évaluations de
I’aptitude a consentir, tandis que les études s’intéressent a 1’ensemble des patients présentant
des syndromes dépressifs. Et en effet, la gravit¢ du syndrome dépressif semble influencer
I’aptitude a consentir au soin des patients [135]. Tout d’abord, il n'est pas certain que les
décisions des patients gravement déprimés soient authentiquement les leurs. Dans le contexte
dépressif, la cohérence des préférences personnelles du patient peut différer par rapport a ses

préférences habituelles [41]. Le médecin 6 évoque la situation d’une patiente dépressive, qui
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en phase « aigue » se complait dans sa situation et refuse le traitement, mais qui, quand elle va
mieux, critique ses décisions antérieures. C’est tout le modéle de pensée du patient qui peut étre
bouleversé dans le contexte dépressif ; et ainsi ’aptitude a consentir au soin peut étre altérée.
De plus, certains patients gravement déprimés peuvent ne pas avoir le degré minimal approprié
de préoccupation pour leur propre bien-étre [135] : la présence d’un risque suicidaire ou d’état

mélancolique sont donc également des critéres de sévérité.

Les troubles bipolaires sont évoqués par le médecin 3. Ils associent au moins un épisode
d’exaltation de I’humeur avec des symptdmes dépressifs. La présence d’un trouble bipolaire
altere fortement I’aptitude a consentir au soin [136], du fait de la fréquence d’une
anosognosie et du mélange de cognition dépressive et d’impulsivité marquée: « I’instabilité
idéative et comportementale associée a I’ignorance de son propre état conduit a une altération

du jugement du patient » [92].

Les troubles de la personnalité et les troubles du comportement alimentaire n’ont pas

été évoqués par les médecins interrogés, alors qu’ils sont largement décrits dans la littérature
[115] comme pouvant altérer 1’aptitude a consentir au soin. Dans le cadre des troubles du
comportement alimentaire, les auteurs évoquent 1’intrication de nombreux phénomeénes : un
changement de modéle de pensée du patient, le déni, une altération des fonctions cognitives
secondaire a la dénutrition (restriction cognitive), la présence d’un état dépressif... Les troubles
de la personnalité, envahissants, quant a eux, occasionnent « une souffrance et une perturbation
du fonctionnement psycho-social » pouvant également entraver 1’aptitude a consentir des

patients concernés [115].

d) Eliminer un état confusionnel

La présence d’un état confusionnel peut altérer I’aptitude a consentir du patient selon la
moiti¢ des médecins interrogés. Cet état, parfois transitoire, peut étre 1i¢ a 1’abus de substances
ou a une pathologie médicale aigue ou chronique évolutive. « On sait que bien souvent (...) la
capacité de décider peut tout aussi bien étre altérée en phase de delirium, en cas de perturbations
métaboliques, ou de symptomes particulierement pénibles » [120]. Cette problématique de
I’état confusionnel ne semble pas importante pour certains auteurs [123] et primordiale pour

d’autres [90].
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e) Evaluer le contexte émotionnel

Cette notion de « contexte émotionnel » ne figure ni dans le modele de Fazel, ni dans
celui de Beauchamp et Childress. Pourtant, selon les médecins interrogés, le contexte
émotionnel, le contexte de présentation de la décision et son enjeu pour le patient semblent
avoir une place prépondérante dans I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin. Les
sentiments de peur, de déception, de colere, d’espoir déraisonné, de ressentiment, de honte et
d’anxiété du malade font partie des souffrances humaines qui motivent le choix d’une décision
plutot que d’une autre [96].

L’anxiété du patient est un facteur émotionnel cité par tous les médecins interrogés, et
qu’on retrouve dans la littérature. L’angoisse et I’anxiété amplifient la perception de la maladie
et de ses conséquences [96], il est donc important d’informer les malades pour réduire leur
anxiété [137].

La moiti¢ des médecins interrogés évoque une situation fréquemment rencontrée : 1’état
de sidération (a la suite d’une annonce diagnostique ou thérapeutique par exemple). Certains

médecins nous parlent également des soins palliatifs ou de la fin de vie ou le patient, face a

I’idée de sa propre mort, ne peut se résoudre a prendre une décision : il est sidéré. De plus,
« I’évaluation de la capacité de discernement des patients en soins palliatifs peut étre
compliquée en raison des fluctuations de leur capacité de concentration et de réflexion et de
leur capacité de s’exprimer. De telles fluctuations peuvent étre attribuées a un état de confusion
(passager), mais ¢également a une lassitude ou une grande fatigabilité¢ » [116]. Cette
problématique de la fin de vie et des soins palliatifs abordée fréquemment par les médecins
interrogés est également connue des patients et des médecins généralistes frangais [138]. La loi
du 2 février 2016, créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de
vie, s’inscrit dans une volonté de renforcer I’autonomie de ces patients tout en préservant un
équilibre avec leurs vulnérabilités (personne de confiance, directives anticipées). En effet, les
patients en fin de vie, du fait de leur pathologie et de ses implications physiques et psychiques,

peuvent parfois étre inaptes a prendre des décisions médicales pour eux-mémes.

Un tiers des médecins nous parle de situations de « laisser-aller » : le patient, dans un

¢tat de passivité, subit la maladie ou les soins sans avoir la force de faire un choix médical. Ce
qui semble dans notre enquéte extrémement fréquent en pratique courante pour les médecins

interrogés n’est pas évoqué dans la littérature.
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IV. La réflexion médicale en pratique

1) Une réflexion propre a chaque médecin

Les médecins, forts de leur connaissance du patient, de sa pathologie, de son histoire de
vie, vont « juger » de I’aptitude a consentir du patient pour une question médicale particuliére
a un moment précis de son histoire. Les praticiens interrogés insistent sur le fait que cette
réflexion médicale est propre a chaque médecin, conséquence non seulement de son histoire de
vie, de son expérience professionnelle, de sa formation médicale, mais aussi de sa personnalitg,
de ses valeurs et sa culture, de ses sentiments, de ses connaissances médico-légales, de sa
sensibilité éthique... Ces différents éléments vont donc constituer et influencer, consciemment
ou non, la réflexion médicale de chaque praticien [1]. Plus de la moiti¢ des médecins ont évoqué
un « art » propre a chaque praticien, affuté au gré des consultations, des prises en charge et de
I’histoire de vie et professionnelle du praticien. Dans la littérature, un auteur parle d’un « savoir
caché du médecin » [68]. Ce savoir caché, « tacite », est une connaissance personnelle, qui ne
peut pas toujours étre articulée de manicre codifiée : elle est implicite et fait appel a I’expérience
et au savoir-faire de la personne qui la posséde. A partir d’un certain niveau d’expertise,
I’individu lui-méme n’est plus conscient de 1’étendue de ses savoirs : il les met en pratique de
facon automatique et intuitive, presque instinctive. Cette fagcon de qualifier le savoir tacite a été
utilisée pour la premiere fois par Polanyi [139]. Il existe actuellement toute une littérature, riche,
sur les savoirs tacites [140]. On admet que 1’expertise acquise par expérience est en grande
partie tacite, et qu’elle ne peut se résoudre sans reste dans des propositions. On est davantage
dans le registre du « savoir-comment » que du « savoir-que » de I’expertise spécialiste.

Cela suppose qu’il n’y a pas de vérité éternelle ni de réponse universellement valable en
toutes circonstances. Le raisonnement médical pourra donc étre différent entre deux médecins
pour le méme patient dans la méme situation et aboutir a des évaluations de 1’aptitude
divergentes. De nombreux auteurs décrivent effectivement le jugement du médecin comme
subjectif [68] et rapportent qu’il peut exister parfois une grande variabilité¢ de jugement entre
différents médecins [69] [71]. Selon eux, 1’évaluation de I’aptitude a consentir basée sur le
jugement du médecin laisserait trop de la place a la subjectivité du médecin et comporterait trop
d’incertitudes. Les raisons principales seraient un manque de formation des évaluateurs [75]

[76], ainsi qu’une difficulté relationnelle, voire une incompréhension médecin — patient [77].



176

Concernant la compétence des évaluateurs, il ne fait pas de doute qu’un praticien, déja confronté
auparavant a des évaluations de 1’aptitude a consentir au soin difficiles, sera plus a méme
d’évaluer I’aptitude a consentir d’un patient d’une maniere plus exhaustive si la situation devait
se présenter a nouveau. Nous retrouvons ici 1’idée du savoir tacite, acquis a force d’expérience.
L’aspect relationnel médecin — patient, qui peut également influer sur la variabilité de jugement
entre deux médecins, fait partie intégrante d’une évaluation de ’aptitude a consentir au soin et
ne peut étre soustrait. Ces critiques traduisent la recherche par certains auteurs d’une objectivité
et d’une impartialité totales. C’est pour cette raison que de nombreux instruments de mesure
visant a éviter I’approximation et I’imprécision dans 1’évaluation de I’aptitude a consentir au
soin ont ét¢ créés, principalement dans un objectif médico-1égal [141]. Cependant, ces derniers
sont loin d’étre aussi exhaustifs et précis qu’un jugement médical expert ! La description de
critéres précis pour 1’aptitude a consentir au soin et 1’utilisation de tests spécifiques risquent de
produire I’effet inverse de celui recherché : a force de chercher a tout codifier, nous risquons
de passer a coté de critéres indispensables, d’oublier de prendre en compte les « non-dits » et
de procéder a des évaluations inadaptées. Il n’est pas facile de faire la distinction entre le patient
qui est apte et celui qui n’est pas apte, tout comme il est difficile de voir parfois la frontiere
entre le normal et le pathologique. Cependant, la variabilit¢ de jugement entre plusieurs
médecins ne doit pas étre seulement vue comme un défect, mais également comme la richesse
de notre savoir-faire médical et sa diversité. C’est en tenant compte des avis différents (du
patient ou des confréres) et en se remettant en question que I’on pourra aboutir a une évaluation

de I’aptitude a consentir au soin la plus « juste » possible.

2) La pratique médico-légale du médecin

a) Sur le plan légal, quelles sont les personnes ou mesures « ressources » en cas
d’évaluation de |’aptitude a consentir au soin difficile ?

Chez le patient dont I’aptitude a consentir au soin est difficile a évaluer, tous les
médecins citent I’importance d’avoir recours, soit a I’entourage du patient, soit a I’avis de la
personne de confiance ou soit aux directives anticipées. Ces trois « solutions » proposées par
les médecins sont également décrites dans la loi. Comme le stipule I’article L1111-12 du Code
de Santé Publique : « Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave
et incurable, quelle qu'en soit la cause, est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin a

l'obligation de s'enquérir de I'expression de la volonté exprimée par le patient. En 1'absence de
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directives anticipées mentionnées a l'article L. 1111-11, il recueille le témoignage de la
personne de confiance ou, a défaut, tout autre témoignage de la famille ou des proches ».
Légalement, le témoignage de la famille et des proches arrive donc en tout dernier, apres 1’avis
de la personne de confiance et les directives anticipées.

Pourtant, dans notre travail, la place de la personne de confiance et des directives

anticipées est supplantée par le role de I’entourage du patient : les « protecteurs naturels » (les

conjoints, concubins, enfants ou proches), dont I’importance sociologique est bien plus grande.
Nous avons trouvé ce terme de « protecteurs naturels » dans des jurisprudences de 1952 et de
1955, qui déja cherchaient a répondre a la question : « Comment prolonger le consentement aux
soins lorsque le patient n’est pas en mesure de le donner ? » (jurisprudences signalées dans le
livre « les droits du malade hospitalisé » [142]). La Cour de Cassation a stipulé a 1’époque
qu’avant « d’entreprendre un traitement ou de procéder a une opération chirurgicale, le médecin
est tenu, hors le cas de nécessité, d’obtenir le consentement libre et éclairé du malade, ou, dans
le cas ou il serait hors d’état de le donner, celui des personnes qui sont investies, a son égard,
d’une autorité¢ légale, ou que leurs liens de parenté avec lui désignent comme protecteurs
naturels » [143]. Plus tard, en 1995, le Code de déontologie parle de « proches » dans ’article
36 : « Si le malade est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin ne peut intervenir sans que
ses proches aient été prévenus et informés, sauf urgence ou impossibilité ». La personne chargée
de prolonger le droit au consentement n’était donc pas choisie explicitement par le malade. Il
n’y avait pas désignation formelle, les liens de parenté unissant le patient a cette personne
suffisaient. Cette derniére, non choisie par le patient, pouvait étre davantage encline a donner
sa propre opinion que de porter celle du patient (voire méme y voir son propre intérét). L’article
36 du code de déontologie a été abrogé et c’est désormais le dispositif de la personne de
confiance, apparu en 2002 au sein de la loi dite Kouchner qui fait foi. Il ne s’agit pas tant de
considérer que le médecin ou la famille ne peuvent plus protéger efficacement le patient mais
c’est la conception de cette protection qui a changé : elle ne réside plus exclusivement dans la
bienveillance d’un tiers (entourage ou médecin) mais dans le respect de la volonté du patient,
portée par une personne librement choisie par lui, qui en serait dépositaire.

Cependant, sommes-nous vraiment en droit de faire appel a I’entourage du patient lors
d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin difficile ? Sommes-nous autorisés a déroger au
respect du secret médical ? Plusieurs médecins interrogés évoquent cette problématique du
respect du secret médical. En effet, dans le domaine particulier de la médecine, la notion de
secret a derriere elle une longue tradition liée & un souci de protection et de respect de

I’autonomie du patient. Légalement, le secret médical est clairement opposable aux tiers, sauf
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transmission a des personnes soumises aux méme obligations en matiere de secret (secret
médical partagé) ou transmission de I’information a la famille avec l'accord de l'intéressé ou
dans certaines situations si l'intérét du malade l'exige. L'article 35 du Code de
Déontologie stipule qu'un « pronostic fatal ne doit étre révelé qu'avec circonspection, mais les
proches doivent en étre prévenus, sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette
révélation ou désigné les tiers auxquels elle doit étre faite ». Sommes-nous donc dans des
situations « illégales » lorsque chez des patients incapables de consentir au soin (ou suspects
d’étre incapables), mais toujours aptes légalement, nous requérons une intervention et un avis

de I’entourage ?

Dans notre travail, trois médecins interrogés évoquent la place de la personne de
confiance. L’objectif de la personne de confiance est d’accompagner le patient, de renforcer
son autonomie et le cas échéant, si le patient est « hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir
l'information nécessaire a cette fin » (donc inapte) de rendre compte de la volonté du patient.
Le témoignage de la personne de confiance prévaut sur tout autre témoignage (article L. 1111-
6 du Code de Santé publique).

Le recours a la personne de confiance ne devient donc primordial que si I’on a jugé au
préalable de I’inaptitude du patient. Mais si le patient en question est inapte a prendre une
décision pour un choix en particulier, est-il apte a désigner une personne de confiance ? Il existe
donc une problématique, notamment chez les populations vulnérables, concernant la
désignation de la personne de confiance et sa fiabilité. Dans la littérature, a peine plus d'un tiers
des patients hospitalisés ayant désigné une personne de confiance (aux dires des soignants)
aurait conscience d'en avoir une et prés d'un malade sur deux ne saurait pas ce qu'est une
personne de confiance [144]. Dans les faits, en ambulatoire, peu de patients ont désigné une
personne de confiance [145], méme si la majeure partie de la population se déclare favorable a
la désignation d’un « représentant » en cas d’hospitalisation [146]. Ce dispositif de la personne
de confiance méme s’il était plus largement utilis¢, n’est pas totalement satisfaisant : il repose
en effet sur la médiation d’un tiers, parfois pas choisi « consciemment » par le patient, et
n’aboutit qu’a une transmission indirecte de la volonté du patient. C’est pour cette raison que
toute personne majeure peut désormais rédiger par écrit, des directives anticipées, dans le cas
ou elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté (article L1111-11 du Code de Santé

Publique).
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Dans notre enquéte, deux médecins (exercant en hospitalier) s’intéressent a la rédaction

des directives anticipées. Ces dernic¢res sont des instructions données par anticipation par le

patient concernant sa prise en charge médicale potentielle future, au cas ou il serait incapable
d’exprimer ses volontés ou de prendre des décisions pour lui-méme [147]. Les directives
anticipées priment sur tous les autres avis non médicaux (personne de confiance, famille,
proches) et s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de
traitement (sauf en cas d'urgence vitale et si les directives anticipées apparaissent
manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale). Le médecin s’enquiert
de I’existence de directives anticipées, en vérifie la validité, en prend connaissance et inclut les
souhaits qui y sont formulés parmi les €léments sur lesquels va s’appuyer sa décision médicale.
Les patients qui ont préparé des directives anticipées regoivent en général des soins qui sont
fortement associés a leurs préférences [148] [145]. Les directives anticipées peuvent donc étre
d’une grande aide pour le professionnel de santé et guider sa pratique médicale. Seulement, en
pratique, le recours aux directives anticipées est encore faible : seul 13% des frangais de plus
de 50 ans ont rédigé des directives anticipées et seul 34% des francais de plus de 50 ans
souhaitent en rédiger [149].

Les directives anticipées nous semblent la meilleure fagon de respecter I’autonomie d’un
patient inapte. En effet, rédigées par le patient par écrit, elles nous transmettent sa volonté et sa
vision d’une prise en charge optimale dans des situations complexes. Cependant, la littérature
souleéve différentes problématiques a ’utilisation de ces directives anticipées, indissociables de
celles-ci [150]. Il peut y avoir une évolution de la volonté dans le temps : les directives
anticipées expriment parfois les souhaits passés des patients qui ne sont peut-&tre plus ceux
ressentis au moment du choix a opérer. Certes, les directives anticipées demeurent librement
révocables de sorte que le patient peut en rédiger de nouvelles tant qu’il est conscient. Mais
quid de la personne qui oublie I’existence des directives qu’elle a rédigées ou devient hors d’état
de s’exprimer avant d’avoir pu les amender ? Une autre problématique est celle de la
vulnérabilité du patient et de la capacité a se projeter dans le futur [151]. Dés lors que la volonté
anticipée s’exprime en dehors de toute situation de vulnérabilité, dans des circonstances bien
¢loignées de celles de la fin de vie, I’anticipation elle-méme pourrait étre la cause d’une
altération du consentement exprimeé dans les directives anticipées. Le patient pourrait étre inapte
a prendre une décision en se projetant dans le futur, du fait de I’absence de connaissance de la
pathologie future, de son évolution, de I’évolution de ses propres désirs ou souhaits... En effet,
comment pouvons-nous savoir la fagon dont nous réagirons dans le futur, confronté a une

situation de vie inconnue, dans un contexte spécifique ? Tout le monde n’a pas la méme capacité
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a pouvoir se projeter dans I’avenir... et il est impossible d’anticiper toutes les situations [152] !
Certains auteurs stipulent que « les directives anticipées émanant des personnes agées lucides
[seraient] peut-Etre plus crédibles que celles rédigées par de jeunes personnes a 1’apogée de
leurs capacités physiques, morales et intellectuelles » [153]. La volonté exprimée a I’avance
peut parfois étre bien ¢éloignée de la volonté actuelle du patient. S’y conformer strictement
pourrait générer une trahison de la volonté actuelle du patient... Cependant, nous pourrions
opposer a cela que ce n’est pas le respect strict des directives anticipées qui devrait prévaloir,
mais peut étre 1’orientation générale donnée par le patient : ce dernier préfére-t-il « faire le
maximum » ? Est-il plutot dans I’accompagnement ?

Le recours aux directives anticipées reste donc, a notre sens, la meilleure manicre de se
rapprocher au plus pres possible des désirs du patient, d’imaginer sa maniére de penser et de

respecter son autonomie.

b) Consentements signés et décharge : quelle validité ?

L’évolution actuelle de la médecine se fait vers une relation contractuelle : on transmet
une partie de I’information médicale par écrit ce qui permet aux médecins de conserver une

preuve et aux malades de s’assurer d’une certaine exhaustivité de I’information. Des feuilles de

recueil de consentement apparaissent, ou I’acte médical est expliqué et ses risques renseignés.
Le patient signe pour consentir. Trois médecins nous rapportent la nécessité d’avoir recours a
ses « consentements signés », notamment avant les actes de chirurgie. « Faire "signer" un
formulaire de consentement pour des actes de soin (...) n'est pas dans les habitudes en France,
sauf cas spéciaux (...) Pour certains choix thérapeutiques dont le rapport bénéfice/risque est
délicat a évaluer (ex. pose de prothese, coelioscopie, anesthésie péridurale plutdt que générale,
transfusion sanguine), une évolution dans un sens plus contractuel est prévisible pour les
prochaines années » [18]. Dans notre travail, les médecins s’interrogent quant a la validité de
faire signer un consentement a un patient inapte, ce nous semble en effet étre une démarche
plutot aberrante... De plus, dans ces situations ne sommes-nous pas en train de favoriser
I’autonomie du patient au détriment de la bienfaisance du médecin ? Par ailleurs, une
information donnée par écrit est-elle vraiment adaptée a chaque patient ?

Un des médecins interrogés cite le cas d’une collégue qui, face au refus de soin d’une
patiente, lui aurait fait signer une décharge : la patiente a signé un papier stipulant qu’elle
refusait les soins en connaissance de cause. Mais quelle est la 1égalité d’un tel document ? Dans

le cadre du refus de prise en charge lors des soins hospitaliers, le décret n°® 2003-462 prévoit
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que « lorsqu'un malade n'accepte pas le traitement, l'intervention ou les soins qui lui sont
proposés, sa sortie (...) est prononcée par le directeur apres signature par l'hospitalisé¢ d'un
document constatant son refus d'accepter les soins proposés. Si le malade refuse de signer ce
document, un proces-verbal de ce refus est dressé » [154]. Ce formulaire de refus de soin est
donc un document 1égal dans le domaine hospitalier et pourrait ainsi étre adapté éventuellement
pour la médecine générale libérale. Cependant, comme le note le médecin interrogé durant
I’entretien, si le patient n’est pas apte a consentir au soin, comment pouvons-nous tenir compte

d’un tel document ?

3) La pratique éthique du médecin

Les médecins font tous référence a des questionnements éthiques, qui leur posent

probléme en pratique courante.

a) Les quatre principes éthigques

Les médecins interrogés ne font pas explicitement référence aux principes éthiques,
mais les résultats ont montré leurs présences implicites dans le raisonnement médical.

Lors d’une évaluation de D’aptitude a consentir au soin, le médecin se sent
particulierement responsable et engagé sur le plan éthique : conclure a une inaptitude conduira
a entraver 1’autonomie du patient. Et comment prendre une décision médicale en sachant que
nous risquons de porter atteinte a I’autonomie de notre patient ? Cette problématique est
évoquée dans tous les entretiens réalisés.

Le principe de bienfaisance est également au centre des préoccupations des médecins.
Ces derniers se posent systématiquement la question de 1’impact de leur décision sur la vie de
leur patient et souhaitent faire le mieux. Ils ont parfois I’impression d’étre mis en échec ou de
mal faire leur travail si le patient n’adhére pas a la prise en charge proposée. « Pour le médecin,
respecter un choix manifestement déraisonnable du malade met en jeu sa responsabilité morale
et professionnelle. I n’en finit jamais de se reprocher d’avoir été incapable de persuasion ou
d’apparaitre comme animé par 1’indifférence ou le désintérét vis-a-vis de celui qu’il a en
charge » [122].

La moiti¢ des médecins interrogés évoquent le principe de non-malfaisance et dans un

quart des entretiens, ils citent le principe de justice.
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Au travers des entretiens, nous avons aussi entrapercu la limite de ces principes. En
voulant le bien du patient, le médecin ou I’entourage pourrait se tromper. Dans notre travail par
exemple, le médecin 6 s’interroge du bien-fondé de sa prescription « forcée» d’anti-
dépresseurs a une patiente : I’autonomie de la patiente est entravée au nom de son bien-étre ou
de celui de son entourage ? D’un autre coté, en voulant respecter a I’excés I’autonomie de cette
patiente, le médecin n’aurait-il pas tendance a surévaluer son aptitude a consentir ? Les
principes éthiques entrent donc parfois en conflit entre eux : si nous évaluons un patient comme
inapte, nous risquons d’entraver son autonomie ; cependant, si nous ne le faisons pas, ce dernier
pourrait faire des choix médicaux discutables... Ces conflits théoriques paraissent d’abord
insolubles, mais en pratique les entretiens avec les médecins font apparaitre des solutions. Le
médecin 6 décide ainsi de maintenir au domicile une patiente agée polypathologique, avec son
accord et celui de la famille, pour la prise en charge d’une pneumopathie aigue hypoxémiante
avec mise en place de passages soignants « excessifs » avec oxygénothérapie et antibiothérapie
par voie sous-cutanée (bienfaisance — autonomie). Ce méme médecin décide de négocier avec
un patient suspect d’un néoplasie prostatique refusant les explorations complémentaires, la mise
en place d’un suivi biologique régulier en espérant un « déclic » (bienfaisance — autonomie).
Le médecin 4 décide la réalisation d’une imagerie cérébrale (IRM) chez un patient jeune se
plaignant de céphalées sans critéres de gravité, suite a de nombreuses consultations et prises
médicamenteuses importantes, ce qui permet [’arrét total des consultations et des traitements
antalgiques au retour d’une imagerie normale (autonomie - non-malfaisance — principe de
justice). Enfin, malgré la demande d’une famille, un médecin décide de ne pas renouveler une
hospitalisation pour équilibration de diabéte chez une patiente agée, diabétique, amputée, avec
une prise alimentaire trés riche en sucre et qui ne souhaite pas changer son mode de vie, malgré
de nombreuses interventions du médecin, de la famille, de I’'IDE et du personnel soignant lors

de son hospitalisation antérieure récente pour le méme motif (autonomie — principe de justice).

b) Les approches éthiques normatives

L'éthique normative regroupe les travaux philosophiques qui développent, analysent ou
évaluent de maniére critique les différentes conceptions de la morale. Depuis plus de deux mille
ans, les philosophes ont défendu de nombreuses conceptions de la morale. Trois approches
dominent en éthique normative : 1'éthique conséquentialiste, I'éthique déontologique et I'éthique

de la vertu. Ces différents modeles ont chacun leurs limites.
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L’éthique conséquentialiste ou conséquentialisme affirme que les actions humaines sont

a juger uniquement en fonction de leurs conséquences : une action morale juste est donc une
action dont les conséquences sont bonnes (ou dans un dilemme, meilleures que celles des autres
actions possibles). C'est dans l'utilitarisme que se trouvent les racines historiques du
conséquentialisme (bien que des théories morales antérieures aient déja souvent considéré les
conséquences d'une action comme pertinentes pour un débat moral). Le philosophe anglais
Jérémy Bentham, qui a grandement influencé le développement du conséquentialisme stipule
au sujet de I’utilitarisme que « par principe d’utilité on désigne un principe qui approuve ou
désapprouve toute action, en fonction de son aptitude apparente a augmenter ou diminuer le
bonheur de la partie dont I’intérét est en jeu » [155].

Ainsi le médecin qui décide de prescrire un traitement anti-dépresseur avec prise
«surveillée et controlée» a une patiente récalcitrante se place dans cette vision

conséquentialiste : le bien-€tre de la patiente résultant de la prise du traitement prédomine.

L’éthique déontologique ou déontologisme (dérivé du mot grec deontosen signifiant

«ce qui doit étre » ou encore « obligation » ou « devoir ») est une théorie qui affirme que
chaque action humaine doit étre jugée selon sa conformité a certains devoirs. Un acte est
moralement bon du fait qu'il satisfait a certains devoirs ou a certaines obligations morales, et
ce, peu importe ses conséquences. Parmi ces devoirs nous retrouvons notamment le devoir de
ne pas faire de mal a autrui inutilement (principe de non-malfaisance) et de faire le bien
(principe de bienfaisance). L’éthique kantienne, qui repose sur les bases du devoir et du droit,
est la figure de proue de 1’éthique déontologique [156].

Ainsi le médecin qui souligne 1’importance des consentements signés ou de contacter
un médecin « assermenté » pour évaluer I’aptitude a consentir du patient se place davantage

dans une position déontologique.

L’¢éthique de la vertu (ou de la grandeur morale) qui est commune a I’ensemble des

médecins interrogés, se concentre davantage sur le caractere et les motivations du sujet plutot
que sur les conséquences de I’acte. Un acte est moralement bon du fait qu'il correspond a ce
que ferait quelqu'un de vertueux. Le médecin agit donc d’une certaine fagon car il croit que
c’est bien. Cette éthique insiste sur I’importance des vertus de chacun. Elle vise a resituer les
actes dans le contexte réel et dans I’intention ou le projet de vie du sujet [157]. Différentes
vertus peuvent &tre mises en avant selon chaque individu, ainsi il existe différentes éthiques de

la vertu.
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L’¢éthique des vertus se réclame volontiers d’Aristote qui distinguait des vertus
intellectuelles (dont la phronesis, ou sagacité, est celle attachée aux pratiques) et des vertus
morales (dont les principales étaient le courage, la tempérance et la justice). Le christianisme
avec Thomas d’Aquin a figé pour un temps une théorie des vertus revétue d’un habit religieux
[158]. Pour I’époque contemporaine, détachée de I’héritage religieux, 1’éthique des vertus
s’inscrit dans ce qu’Aubenque appelle « un retour généralisé a Aristote » qui a marqué la
seconde moiti¢ du XXeéme siecle dans la réflexion éthique [159]. Plutdt que de décréter des
devoirs moraux généraux, ou de faire de savants calculs d’utilité pour équiper la décision,
I’accent est mis sur les dispositions de 1’agent qui s’engage dans une action particuliére pour
atteindre un certain bien qui en dépend. L’éthique de la vertu reconnait la participation des
émotions a la perception morale, considére importante la motivation des agents, autorise des
choix adaptés aux particuliers et encourage des solutions créatives aux dilemmes tragiques, tout
en reconnaissant qu’ils restent sans solution compléte [160]. Elle permet de mettre alors 1’accent
sur des vertus associés a des roles particuliers, sans se prononcer sur les vertus générales [161].
L’¢éthique des vertus est pour ses défenseurs 1’éthique qui a une consonance connaturelle avec
la médecine [162] et pour ses critiques une vision bien trop individualiste dans une époque
marquée par les pratiques partagées, les savoirs distribués [163]. Ce qu’on appelle désormais
une vertu, c’est la disposition habituelle (kexis) a I’action adéquate, acquise par I’éducation et
par I’exercice, pour laquelle notre faculté de désir est orientée vers des fins bonnes. Pour notre
temps donc, une vertu « ¢’est reconnaitre de fagon raisonnée 1’existence d’un bien qui peut étre
obtenu ou préservé par I’action humaine et accorder a ce bien, dans I’économie de nos pensées,
de nos désirs et de nos actions, la place qui correspond a I’estimation de son importance » [164].

Les vertus sont les meilleures dispositions possibles pour s’engager au mieux dans des
expériences sans garanti a priori de réussite. C’est I’assurance de celui qui ne peut pas compter
sur ’exosquelette des conduites a tenir et des protocoles et qui doit se risquer, en tremblant,

dans une voie inédite, car la situation le requiert [165].

La prudence est la vertu principale : c'est elle qui guide la décision et qui la pése, en
fonction de la responsabilité du médecin, de la situation contextuelle et des conséquences. La
prudence est retrouvée dans la réflexion de tous les médecins interrogés lorsqu’ils tiennent
compte lors de leur évaluation de I’aptitude a consentir de I’avis de 1’entourage et d’autres
professionnels de santé ou encore lorsqu’ils proposent de renouveler 1’évaluation en cas de

doute.
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La force ou le « courage » est la capacité de tenir bon face a 'adversité et de surmonter
les épreuves. Par rapport a notre sujet, on pourrait avancer qu’est courageux le médecin qui ne
recule pas devant les difficultés a bien soupeser les capacités du patient, celui qui prend le temps
de mettre le patient au meilleur de son aptitude, ou encore celui qui n’abandonne pas le malade
lorsque ce dernier a pris une décision qui va a I’encontre de ce qui lui paraissait le plus judicieux.

La tempérance est la vertu qui canalise les déréglements : la mesure et 1’équilibre.
Autant le courage invite a considérer une attitude active vis-a-vis du danger qu’on serait tenté
de fuir, autant la tempérance fait porter I’accent sur la modération d’un élan. Elle n'est pas
opposition aux passions, mais modération des passions. Le mot tempérance est tombé en
désuétude apres avoir été confiné au registre de 1’abstinence a 1’alcool. Le terme grec qu’on
cherche ainsi a traduire est sophrosune, qui est a mi-chemin entre modération et sagesse. La
sophrosune, est la vertu de 1’'usage. Usage bien tempéré des affects, du don ajusté aux besoins
des malades et a sa demande, de la pudeur. Le médecin est exposé, a cause de son savoir et de
son expérience, mais « a plus forte raison aussi a cause de la demande que le patient lui
adresse », a la « tentation de vouloir jouer le jeu de I’autorité » [166]. Voici par exemple ce
qu’écrit Gadamer du médecin : « sa position en tant que médecin se définit par son besoin de
confiance et par la nécessité de devoir pourtant restreindre son pouvoir en retour (...) Il doit
savoir se contrdler lui-méme. Car il ne doit ni produire un effet de dépendance, ni prescrire sans
nécessité un régime de vie qui constituerait une entrave a la réinsertion du patient au sein de
son équilibre vital » [166]. Les médecins de notre enquéte invoquent une certaine forme de
tempérance dans les situations d’information de leur patient : il faut étre mesuré et juste dans
nos propos. Les situations des patients fragiles, vulnérables, aux capacités cognitives limitées,
sont des situations ou le médecin, par habitude ou paresse, peut étre tenté d’abuser de son
pouvoir, méme bienveillant, et de décider a la place du patient.

La justice est la prise en considération du comportement avec autrui : on doit donner a
chacun ce qui lui est di. Elle comporte une dimension économique (le sens du partage), une
dimension sociale (respect du droit) et une dimension politique (égalité de tous). Cette vertu est
présente quand les médecins évoquent le droit des patients a donner leur avis, méme si leur

aptitude a consentir au soin parait altérée.

Globalement, nos résultats ont fait émerger des « styles de praticiens » : les médecins 6,
8 et 11 semblent avoir une approche plutot conséquentialiste et les médecins 5, 7 et 12 plutot
déontologique. Les autres médecins ont une approche assez mixte. Cependant, méme chez les

praticiens 5, 6, 7, 8, 11 et 12, chez qui nous avons observé un « style» d’approche
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conséquentialiste ou déontologique, nous retrouvons des €léments issus des autres approches

éthiques. L’ensemble des médecins cite des éléments issus de I’éthique de la vertu.

c) La pratigue éthique unigue de chague médecin

Le conséquentialisme, le déontologisme et 1'éthique de la vertu proposent ainsi des
approches différentes pour évaluer une action d'un point de vue moral. Mais ces approches
peuvent parfois étre contradictoires et ainsi ne pas nous permettre de déterminer, entre
différentes actions, laquelle est finalement moralement la meilleure.

Pour répondre a ces questions, il faut quelque chose de plus, que 1'on pourrait appeler
une conception du bien. En effet, que 1'on adopte une approche plutét conséquentialiste,
déontologique ou de 1'éthique de la vertu, il faut s’appuyer sur une conception des bonnes
conséquences, des devoirs moraux fondamentaux, des vertus a privilégier ou de quelle action
est la meilleure selon le cas. C’est 1a qu'interviennent les sentiments, les valeurs, 1’éducation, le
caractere, 1’histoire de vie... de chaque praticien qui vont influencer I’importance donnée aux
différents principes éthiques. Par ailleurs, le contexte lors de I’évaluation, les réactions du
patient, vont influencer la démarche éthique du médecin. Ainsi, confronté a un patient angoissé,
le médecin n’aura-t-il pas plutot tendance a vouloir « le protéger, prendre soin » (principe de
bienfaisance), voire méme cacher certaines informations dans un premier temps pour ne pas
inquiéter encore plus (principe de non-malfaisance) ?

Sur quels principes éthiques se basent les médecins interrogés dans notre travail pour
évaluer I’aptitude a consentir au soin de leur patient ? A vrai dire, la pratique de chaque médecin
va différer et parfois, le méme médecin confronté a des patients et des situations différentes
n’aura pas la méme approche éthique. Comme nous le montrent également nos résultats, nous
ne pouvons résumer en disant que tel praticien est un téléologue ou tel praticien est un
déontologue : la réflexion de chacun est complexe et mélange les différentes éthiques entre

elles.

4) Influences contextuelles sur la réflexion médicale

a) Influence du contexte émotionnel

Plus d’un tiers des médecins interrogés expliquent que leur réflexion médicale peut étre

altérée par la fatigue et un état émotionnel particulier. Par ailleurs, un médecin surchargé de
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travail, qui répond a plusieurs demandes de maniere simultanément sera moins apte a évaluer
I’aptitude a consentir au soin de son patient, ou a y accorder le temps suffisant. Ces facteurs
émotionnels, non-cognitifs, peuvent influencer la prise de décision des cliniciens et il faut en
avoir conscience pour évaluer de maniére la plus objective possible 1’aptitude a consentir au

soin des patients [167].

b) Une réaction émotionnelle particuliére : le contre-transfert

Lors d’une évaluation de I’aptitude a consentir au soin, les médecins disent ressentir des
émotions vis-a-vis du patient : « je voulais faire le mieux », « je me sentais mal, j éprouvais de
la culpabilité »... Freud a développé la notion de transfert pour conceptualiser et caractériser la
relation et les échanges émotionnels entre un thérapeute et son patient [168]. Ces émotions,
positives ou négatives, ressenties par le médecin vis-a-vis du patient vont influencer la réflexion
médicale [169]. 1l existe un rapport fort entre les réponses affectives des cliniciens vis-a-vis des
patients et les cOtes de capacité qu’ils leur attribuent : ainsi, une réponse émotionnelle
« positive » du médecin vis-a-vis du patient est associée a un degré plus élevé d’aptitude a
consentir au soin et au contraire, une réponse émotionnelle « négative » est associée a une

capacité plus faible [167].

c) Influence de tiers extérieurs sur la réflexion médicale

La moiti¢ des médecins interrogés nous parle de I’influence de tiers extérieur sur leur
évaluation de I’aptitude a consentir. Ces tiers extérieurs peuvent étre 1’entourage familial,
amical ou encore soignant.

Les problématiques concernant I’influence de tiers extérieur sur la réflexion médicale
sont multiples : tout d’abord, comment le médecin peut-il réaliser une évaluation de qualité s’il
est lui-méme sous influence ? Ensuite, quelle est la fiabilité de 1’avis des tiers extérieur si I’on
décide d’en tenir compte ? Il est possible que du fait de liens familiaux ou amicaux forts,
I’entourage ne soit pas le plus adapté pour évaluer la capacité d’un patient : ainsi, par exemple,
les familles de personnes agées auraient tendance a les juger moins aptes a consentir que les
professionnels de santé¢ [170]. Un travail de thése publi¢ en 2014 montre des résultats
intéressants : les professionnels de santé et le grand public ne seraient pas différents dans leur
manicre de juger I’aptitude a prendre des décisions [171]. Cette divergence dans la maniére
d’évaluer I’aptitude a consentir au soin entre « I’entourage proche » et « le grand public » nous

semble li¢e a la méthodologie méme de ces différents travaux : dans le premier, ce sont les
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familles des patients qui sont interrogées directement [170], tandis que dans le travail de thése
« le grand public » ne correspond pas a I’entourage proche des patients, mais a des individus
interrogés au hasard sur une situation clinique particuliére hypothétique [171]. Ces résultats
posent donc la question de la capacité de I’entourage proche du patient a évaluer de maniére
fiable son aptitude a consentir, sans étre influencé (inconsciemment ou non) par des critéres
subjectifs... Pour finir, comment ne pas s’interroger sur les éventuels motifs cachés d’un
membre de la famille ? En effet, ce dernier peut étre davantage enclin a considérer le patient

inapte si cela est dans son propre intérét (ou inversement).

5) Comment porter un regard sur notre propre réflexion médicale ?

Une évaluation de qualité exige de la part du médecin une réflexion appropriée au sujet
de ses propres préjugés, afin de ne pas considérer par exces certains patients « différents »
comme inaptes a consentir par exces. Il s’agit donc de porter un regard sur notre propre
jugement professionnel et faire notre propre auto-critique, dans le but d’aller au-dela du
jugement spontané et de prendre le recul nécessaire.

D. Giroux décrit cette étape comme « 1'étape d'analyse de la situation et d'identification
des risques » : I’objectif est de faire la synthése des différents éléments et de faciliter et évaluer

notre réflexion médicale [123]. Elle la récapitule sous la forme de six questions :

1. Quelle est la volonté de la personne ? De sa famille ? La personne est-elle consciente de ses
besoins ? Désire-t-elle ou est-elle préte a accepter de 'aide ?

2. Pour chacun de problemes identifiés, des interventions sont-elles possibles ? Est-il possible
de diminuer les risques ? Si oui, quel(s) risque(s) demeure(nt) ? Si non, quels sont les risques
envisagés ?

3. Quelles sont les conséquences positives et négatives de ces interventions et de chacune des
alternatives possibles pour la personne, sa famille, son milieu ?

4. Quelles sont les normes, les regles déontologiques, les régles législatives, les protocoles a
respecter ou les directives organisationnelles pouvant s’appliquer a cette situation ?

5. Quelles sont les valeurs les plus significatives pour la personne, sa famille ou ses proches,
I"’équipe et I'organisation :

- Est-ce gqUu’il y a des valeurs en conflit ? Les nommer (ex : autonomie / bienfaisance)
- Quelles est ou quelles sont les valeurs a prioriser dans ce processus ? Pourquoi ?

6. Alalumiére de cette réflexion, quelle est la recommandation ? Est-elle acceptable et viable
pour la personne ? Pour les proches ? Pour I'équipe ? Pour I'organisation ? Si oui, quelles sont
les démarches a entreprendre pour la suite ? Si non, quelles actions peuvent étre faites pour
gu’elle soit mieux comprise et acceptée ?

Figure 3 : Questions soutenant la réflexion éthique, Dominique Giroux, 2011 [123]
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Puis, suite a cette synthése de la situation, Dominique Giroux propose que chaque
professionnel se pose individuellement deux questions :
- A la lumiére des faits documentés, quels sont les ¢léments en lien avec l'inaptitude que
je retiens et les raisons qui me motivent a les considérer importants ?
- Quelle est la recommandation qui m'apparait la plus acceptable et juste compte tenu de

la situation de la personne ?

Il est important de se poser des questions sur notre pratique, sur notre réflexion médicale
et sur les éléments qui I’influencent. Johane Patenaude, une professeure-chercheuse de la
faculté de médecine et des sciences de la santé a 1’Université de Sherbrooke au Canada,
explique que I’acquisition d’une telle « sensibilité éthique » peut rendre dans un premier temps
une décision plus ardue car elle permet la détection de multiples facettes d’une situation et ainsi
en multiplie les perspectives et la complexité [172]. Mais cette « insécurité» initiale,
indispensable pour réaliser une évaluation de I’aptitude a consentir au soin, sera ensuite
amoindrie au fur et mesure de I’expérience du praticien, avec ’acquisition d’un savoir

expérience.

V. Larencontre médecin — patient

L’évaluation de I’aptitude a consentir au soin se fait au travers de la rencontre du
médecin et de son patient. Par cet échange, le médecin et son patient s’engagent dans un
processus délibératif permettant la prise d’une décision partagée. C’est en cas d’échec de cette
discussion que les médecins s’interrogent sur I’aptitude a consentir de leur patient. Une relation
de confiance nait de cette rencontre médecin — patient et est nécessaire pour évaluer 1’aptitude
a consentir de maniére optimale. Par ailleurs, il est également indispensable de comprendre
vraiment qui est le patient, quels sont ses désirs et de les intégrer a son univers de sens : pour
cela il faut que le médecin et le patient se rencontrent, partagent et dialoguent. C’est dans ce
contexte d’échange, de connaissance de I’autre et de confiance que 1’évaluation de I’aptitude a

consentir au soin pourra étre la plus exhaustive, la plus compléte et la plus juste possible.
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1) Le processus délibératif médecin — patient

Face a I’ambivalence de certains patients ou devant leur hésitation, il est important de
toujours continuer a discuter, expliquer, négocier afin d’aboutir a des soins réellement
consentis. Le processus délibératif, qui permet d’aboutir a une décision médicale partagée, est
encens¢ par tous les médecins de notre enquéte. Dans ce modele, le médecin donne les
informations au patient, lui indique ce qu’il croit étre la meilleure décision, tout en tenant
compte de I’opinion et des valeurs de ce dernier, ce qui permettra I’établissement d’un point de
vue commun et la prise d’une décision partagée [96].

Freud a été le premier a évoquer la notion de collaboration comme facteur nécessaire
dans le processus thérapeutique [173]. Antoine Bioy, maitre de conférence et psychologue
clinicien francais, s’intéresse plus particulierement a 1’alliance thérapeutique qui existe entre
un médecin et son patient [174]. Selon lui, « I’alliance thérapeutique peut se définir comme la
collaboration mutuelle entre le patient et son médecin (ou thérapeute) dans le but d’accomplir
les objectifs fixés ». La qualité¢ de I’alliance thérapeutique prédit la satisfaction générale du
patient et est fortement associée a I’adhérence et a la satisfaction du traitement [175] [176]
[177].

Les médecins interrogés insistent tous sur I’importance du dialogue et de I’échange avec
le patient. En cas d’échec de ce processus délibératif, le patient risque d’étre considéré comme

incapable de consentir au soin.

a) Acces a |'information médicale

Un des ¢léments majeurs c’est de donner des explications claires au patient : « informer
un malade précede donc naturellement une situation de consentement ou de refus » [122]. Ces
explications doivent étre, selon les médecins interrogés, claires, loyales et adaptées a chaque
patient. « Il incombe au médecin de I’informer [le patient] de fagon suffisamment claire et
adaptée pour qu'il soit en mesure d'exercer sa liberté de jugement et de décision » [18]. Le Code
de déontologie médicale précise que le médecin « tient compte de la personnalité du patient
dans ses explications et veille a leur compréhension ». L'information médicale est le critere de
qualité jugé le plus important par les malades [178].

Si nous sommes tous d’accord sur le fait qu’il faille délivrer des informations, quelles
sont les informations a donner aux patients et quel est le « volume » d’informations a délivrer ?

[115]. Il y a des positions extrémes comme celles des « adeptes de I’attitude traditionnelle »,
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pour lesquels il est acceptable qu’au nom du « privilége thérapeutique » des informations soient
dissimulées au patient [115]. Une autre position est celle des « adeptes d’un consentement
informé » qui soutiennent que pour accorder un consentement réel, le patient doit étre informé
non seulement de la nature générale et de I’objectif du traitement, mais également des risques
et des effets secondaires qu’il peut comporter, ainsi que de tous les autres traitements possibles.
La troisieme position est celle des « antipaternalistes extrémistes » qui stipulent que le
consentement est réel lorsqu’il correspond au consentement que le patient aurait donné s’il était
entierement instruit de tous les faits se rapportant a sa situation individuelle. Pour finir, les
« antipaternalistes modérés » pensent qu’un médecin doit révéler a son patient ce que celui-ci,
en tant que « personne prudente » voudrait savoir au moment de décider de subir ou non
I’intervention (ou prise en charge) proposée. Le médecin doit donc délivrer au patient plus
d’informations que celles habituellement fournies selon le consensus médical actuel. Dans ce
dernier modele, le médecin a le choix de juger ce qui est dans I’intérét du patient en question,
en tenant compte de sa vulnérabilité, de son histoire de vie... Le « privilege thérapeutique » de
I’attitude traditionnelle est toujours évoqué. Pour les médecins interrogés, 1I’information
délivrée doit effectivement étre adaptée a chacun et partagée avec bienveillance, tout en donnant
aux patients les outils pour réaliser un choix autonome, ce qui nous rapproche du mode¢le des
« antipaternalistes modérés ». Comment interpréter cette survivance du privilége thérapeutique
? S’agit-il d’un manque de courage a affronter une information difficile a donner, ou au

contraire de la reconnaissance des limites effectives de I’autonomie du malade ?

b) Discussion et délibération avec le patient

Trois quarts des médecins insistent sur I’importance de discuter avec le patient, de peser
le pour et le contre avec lui et de mener une réflexion conjointe. Il est nécessaire d’écouter le
patient et de prendre en compte son point de vue. Il est important aussi de respecter le point de
vue du patient. Le fait de dire : « si j’étais a votre place je ferais la méme chose » a le pouvoir
de faire tomber la plupart des résistances et des tensions psychiques, le patient se sentant
reconnu dans ses valeurs et ses difficultés. Cette technique rejoint la théorie de
I’intersubjectivité, a savoir que le patient gagne en sentiment de sécurité lorsqu’il ne se sent
plus seul face a ses difficultés [179].

Parfois la maniére de penser du praticien différe de celle du patient et les choix faits par
les patients sont jugés déraisonnables. Comment réagissent alors les médecins ? Ils vont

discuter et échanger avec le patient : ¢’est au travers du dialogue, qu’ils vont établir ensemble
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les criteéres permettant de trancher entre deux ou plusieurs « biens » possibles. Le dialogue prend
la différence et Dl’altérit¢ pour acquis, il travaille a partir des écarts qui séparent les
interlocuteurs. Ces derniers vont peser le pour et le contre ensemble, réfléchir, se questionner

et aboutir a une décision partagée.

Les médecins ont un impact sur les décisions de leurs patients. Dans notre travail, nous
notons I'importance de I’influence du médecin sur le patient, ainsi que I’importance de la
persuasion et de la négociation dans le processus délibératif médecin - patient. Une relation
thérapeutique reposant sur la confiance et la connaissance des préférences du patient permet de
prévenir les dilemmes difficiles : lorsque le médecin connait les résistances du patient, il peut
adapter son discours pour qu’il soit plus audible pour le patient, il trouve les mots qui sauront
le convaincre [96], [180]. L’influence, la persuasion et la négociation existent forcément dans
la relation thérapeutique, a différents degrés et différents niveaux.

L’influence des médecins sur leurs patients peut parfois €tre trés importante, au point
que certains médecins peuvent facilement amener leurs patients a accepter les soins qu’ils
estiment les plus adaptés [17]. Parfois, « il arrive que des patients ne veuillent pas prendre pour
eux-mémes des décisions relatives a leur santé, s’en remettent a leur praticien, lui disent qu’ils
lui font confiance et lui demandent de les prendre en charge » [18]. Il peut donc y avoir un coté
hypocrite a chercher le consentement de ces patients et a évaluer leur aptitude a consentir si ces
derniers approuvent de maniére passive les choix de leur médecin ou s’en remettent a sa
décision. On peut parfois parler d’assentiment [101] : cela correspond au fait que la personne
ne s’oppose pas a la décision, mais qu’elle ne I’approuve que de manicre passive.

Les médecins de notre enquéte essayent de persuader le patient d’adhérer a la prise en
charge qu’ils estiment la meilleure. La persuasion est une stratégie explicite fondée sur un
argumentaire raisonné : elle a recours « a des arguments faisant appel a la raison [et] fait partie
des stratégies légitimes du clinicien » [180]. Persuader un patient est une pratique propre a
chaque médecin : « C’est souvent la maniére de transmettre une information (le ton de la voix,
le choix des mots, etc.) qui explique qu’un médecin peut €tre persuasif 1a ou un autre se verra
opposer un refus de traitement. La pratique de la « persuasion » ne va pas sans équivoque. Elle
joue souvent sur I’affectivité en s’adressant a la part sensible de la personne. Persuader
reviendrait peut-€tre a contraindre un patient a consentir en produisant chez lui I’émotion que
la perspective menagante de sa mort n’a pas suffi a faire naitre » [122].

Les médecins essayent également de négocier avec le patient. Au travers du dialogue,

le médecin essaye de cerner ce qui pose probléme au patient : ses inquiétudes, ses peurs ou
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encore ses motivations... Lorsque le médecin connait les résistances, les craintes, les
inquiétudes du patient, il peut tenter de moduler le refus et discuter d’autres options de
traitement. Le médecin peut aussi aider le patient a éclaircir les enjeux, a nommer ses peurs et
son vécu, lui apporter un soutien actif, valider ses émotions et sa souffrance et exprimer de
I’empathie. Le but est de faire évoluer le point de vue du patient et de trouver un équilibre entre
autonomie et respect de la vie [181].

Cependant, tenter de convaincre ou négocier avec le patient expose le médecin a une
levée de défenses ou un rejet du patient qui peuvent nuire a 1’alliance thérapeutique :
« Convaincre, persuader, argumenter, conseiller lorsque le patient ne le demande pas (...) n’est
utile que si le patient est ouvert a recevoir les arguments du médecin » [179]. La discussion du
médecin avec le patient va ainsi parfois permettre a ce dernier de réévaluer sa décision et de
faire un autre choix. L’objectif de cet échange est a travers « une information honnéte et

personnalisée [d’aboutir] a des décisions prises en commun et véritablement partagées » [18].

c) Les écueils a éviter : la manipulation et le consentement contraint

L’aspect relationnel est un ¢lément primordial dans 1’évaluation de I’aptitude a consentir
au soin : il favorise 1’alliance thérapeutique et I’autonomie du patient dans les prises de
décisions. Mais c’est a double tranchant : I’aspect relationnel « fait [également] surgir le risque
de I’intimation et du consentement contraint » [92]. Ces consentements erronés présentent un
obstacle dans la prise en charge des patients et dans I’évaluation de 1’aptitude a consentir au
soin. Comment un consentement contraint pourrait-il étre 1’expression de I’aptitude a consentir
d’un patient ?

La persuasion, la négociation et I’influence existent forcément dans la relation
thérapeutique, par contre, la manipulation est a proscrire [180]. Le terme manipulation désigne
le fait « d'obtenir de quelqu'un un comportement qu'il n'aurait pas émis spontanément » [182].
Le processus de manipulation est souvent ignoré du manipulé et parfois méme du manipulateur
lui-méme [179]. Il peut consister par exemple a cacher les inconvénients d’un traitement ou a
inventer des bénéfices fictifs ; ou encore a proposer une prise en charge initiale majeure puis
finalement une alternative qui correspond a celle souhaitée (par exemple pour un patient
psychotique : se rendre tous les jours en hopital de jour pour ensuite proposer de n’y aller qu'une

fois par semaine).
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2) Une relation de confiance

Recueillir I’histoire de vie du patient, ses désirs, ses envies, ses craintes... est
indispensable pour réaliser une évaluation de ’aptitude a consentir au soin [63] [101]. Pour
cela, il est nécessaire d’établir un contact et créer un lien, a travers 1’écoute, la discussion et le
partage [183]. Pour les médecins interrogés, la dimension relationnelle est la clef de 1’évaluation
de I’aptitude a consentir.

Cette relation médecin - patient va dans les deux sens : il y a un dialogue et un partage
du médecin vers le patient et du patient vers le médecin. Cela nécessite une capacité
d’adaptation des deux intervenants, qui tiennent compte chacun de la singularité et de la
subjectivité de 1’autre, comme le rappellent les médecins interrogés. Il est important pour le
médecin de prendre conscience de ce processus qui s’exerce entre lui-méme et le patient [77].

Parfois, la relation entre le patient et son médecin est « idyllique », mais 1’entente
spontanée reste un privilége. Un quart des médecins nous dit que parfois la question de
I’aptitude a consentir au soin et du consentement ne se pose méme plus, notamment dans le
cadre de décision médicale « mineure » prise dans le cadre d’une « médecine de famille ». La
relation qui existe est telle, authentique et basée sur une confiance réciproque, que la réponse
tombe d’elle-méme. Mais il y a également un co6té plus obscur : d’une certaine maniére, une
telle relation disqualifie I’autonomie du malade ou du moins I’efface du champ explicite. Ainsi,
nous risquons de tomber dans un paternalisme excessif, avec ses bons et ses mauvais cotés...
Mais finalement, ce n’est peut-étre qu’au sein de la confiance que se pose la question de 1’abus
de confiance ?

La relation médecin — patient évolue dans une dynamique qui reste toujours partielle,
car la connaissance du patient est parcellaire. La question qui se pose est : comment évaluer
I’aptitude a consentir d’un patient si nous ne connaissons pas tous les désirs et raisons qui
I’animent ? C’est au travers de cette relation médecin — patient optimale que le patient pourra
exprimer ses doutes et ses angoisses. Ainsi, grace a un échange, un partage et une
« intelligence » réciproque, il existe entre le médecin et son patient, un dialogue « ouvert » : le
patient peut « tout dire » a son médecin. C’est ainsi que le médecin pourra évaluer 1’aptitude a
consentir du patient en toute connaissance de cause.

Pour nos médecins, cette relation de confiance est le fruit d’années de prise en charge.
« Le consentement repose toujours sur I’instauration d’une relation de confiance soignant-
soigné parfois longue a installer et fragile. Le consentement est bien le fruit d’un don qui ne

peut étre donné qu’a une personne envers qui il existe un rapport de confiance » [184]. Ainsi,
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le médecin traitant ou le médecin qui connait le patient depuis des années, est « trés bien placé
pour évaluer la capacité de discernement en rapport avec une décision a prendre » [79] [185].
Non seulement du fait de cette relation de confiance [186], mais aussi de par la connaissance
que le médecin généraliste a du patient et de son entourage. Chez les patients agés par exemple,
les troubles cognitifs peuvent étre suivis sur une longue période et réévalués.

Ainsi, « la qualité de la relation de confiance minore le risque d’un consentement trop
partiel, trop temporaire » [92] et permet d’évaluer I’aptitude a consentir au soin de maniére

optimale.

3) Le dialogue médecin - patient

Quand le médecin et son patient échangent et partagent, ils ne s’engagent pas seulement
dans une relation de confiance et ne participent pas seulement a un processus délibératif. C’est
aussi a travers le dialogue, que le médecin apprend a connaitre son patient et qu’il peut ’aider

a renforcer son autonomie.

a) Connaitre le patient et intégrer ses choix dans son univers de sens

Lors de toute prise de décision par le patient, le médecin va porter un regard sur le
caractere « raisonnable » (ou non) de ladite décision selon ses propres critéres. Parfois, les choix
du médecin différent de ceux du patient. Dans ces situations, le médecin aura tendance a juger
le patient comme inapte a consentir. En effet, lorsqu’un refus de traitement parait injustifié, le
médecin remet habituellement spontanément en question 1’aptitude du patient a faire des choix.
Mais pour conclure a une inaptitude, il faut prendre le temps d’évaluer le processus de décision
du patient, ainsi que les raisons derriére ce processus de décision. Les médecins interrogés dans
notre travail insistent sur I’importance de la prise en compte de la singularité du patient : il faut
s’intéresser non seulement a 1’état médical du patient, a sa capacité a comprendre, apprécier,
raisonner, exprimer un choix, mais aussi a ses valeurs, son état émotionnel, son histoire sociale
et son entourage, ’influence de facteurs extérieurs... Il faut tenter de comprendre ’histoire de
vie du patient et ses désirs, et pas seulement son probleme de santé actuel [63] [101]. Ainsi, le
médecin, fort de sa connaissance du patient, va ensuite recueillir les souhaits du patient et
essayer de les rendre « rationnels » et logiques par rapport a son histoire de vie, a son univers
de sens et a son mod¢le de pensée. Une telle démarche permet aux médecins de comprendre les

décisions du patient et également de les remplacer dans un contexte médical, social et psychique
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particulier. Une décision qui pouvait paraitre déraisonnable d’abord prend parfois tout son sens
une fois intégrée dans ’histoire du patient. Ainsi, ce n’est qu’apres une telle démarche que I’on
peut, en toute conscience, accepter un refus persistant et respecter éthiquement le choix du
patient, sans pour autant renier notre conscience professionnelle qui recommande de veiller au
mieux-€étre des personnes soignées.

Dans certains cas, il n’existe entre le médecin et son patient qu’un dialogue partiel, voire
plus d’échange du tout. Le patient n’arrive pas a exprimer spontanément ses inquiétudes, ses
problématiques directement au médecin. Il peut faire au cours de la consultation des « appels »
au médecin au travers de petites remarques ou de silences. Au médecin de les voir et d’en
trouver la signification ! Par exemple, a la suite d’une annonce diagnostique ou d’une
proposition thérapeutique « brutale », le patient peut se braquer, refuser en bloc sans entrer dans
I’échange, pour finir par glisser au moment de prendre congé ou lors d’une consultation future,
la raison essentielle de son refus. Ces situations ont été soulevées par nos enquétés (notamment

2etll).

Il arrive parfois que malgré tous ses efforts, le médecin soit face a un dialogue
complétement fermé : ni le médecin, ni le patient ne sont capables d’échanger I’un avec 1’autre.
« Il se peut toutefois, que dans des cas-limites, ou la communication s'avoue impuissante et ou
la souffrance s'aiguise au-dela du supportable, la décision ne puisse pas étre partagée » [18].
Alors dans ces situations ou la discussion, le partage, la délibération et les prises de décisions
ne peuvent étre faites en commun, les médecins ne pourront évaluer 1’aptitude a consentir de
leur patient ou les jugeront parfois inaptes. Parfois, dans ces situations ou le contrat moral et la

relation de confiance sont rompus, les médecins proposent a leurs patients de s’orienter vers un

confrére. Rien de bon ne peut émaner d’une relation tronquée.

b) Renforcer I'autonomie du patient

Les médecins peuvent soutenir et renforcer 1’autonomie des patients, notamment des
plus fragiles comme les personnes agées ou les personnes atteints de troubles psychiatriques.
C’est a travers cet échange noué avec le malade que le médecin est « en mesure de faire accéder
la personne a sa propre autonomie » [187].

Mais comment soutient-on en pratique 1’autonomie d’un patient ? Concernant les
patients atteints de pathologies psychiatriques, par exemple, nous pouvons procéder a une
¢valuation précise et un traitement initial des symptdmes physiques et psychiques, avant de

renouveler 1’évaluation de I’aptitude a consentir au soin. Pour d’autres patients, clarifier leurs
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désirs par un dialogue sur leurs croyances culturelles et religieuses, leurs valeurs, leurs
problémes psychologiques et leur histoire de vie personnelle, pourrait considérablement
améliorer leur capacité a identifier leurs préférences dans les décisions médicales. Un examen
attentif des influences extérieures présentes dans un contexte donné peut aider a discerner et a
minimiser les pressions coercitives potentielles subies par la personne dont nous souhaitons
¢valuer I’aptitude a consentir au soin. Soutenir I’autonomie permet ainsi de réduire certains
obstacles a 1’évaluation de I’aptitude a consentir pour les décisions subséquentes.

Des compétences particuliéres sont indispensables au médecin quand il souhaite
renforcer I’autonomie de son patient, comme rendre explicite la décision a prendre et les raisons
qui nécessitent qu’elle soit prise ou guider le patient afin qu’il hiérarchise les options
disponibles selon ses préférences en fonction des bénéfices et des risques qui ont de la valeur
et de I’importance pour lui. Ou encore expliciter les étapes du processus décisionnel et de
communication avec les autres personnes impliquées dans la décision (médecin, famille,

proches), ressentir et interpréter les « non-dits », écouter le patient et agir avec bienveillance.

c) Du dialogue médecin — patient vers un trialogue avec des tiers extérieurs

\

L’évaluation de I’aptitude a consentir au soin fait peser sur le médecin un poids
important, qu’il essaye parfois de partager avec d’autres professionnels de santé ou avec
I’entourage du patient (familial ou amical) [95].

Trois quarts des médecins interrogés nous disent faire appel a des confréres spécialistes

ou a des structures de soin pour appuyer leur décision médicale dans les situations complexes

d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin. Les spécialistes les plus fréquemment cités sont
les psychiatres et les gériatres, ce qui traduit I’importance de la problématique de 1’aptitude a
consentir dans ces populations de patients [24] [49] [61]. Le recours aux hopitaux de jour pour

avoir des évaluations multidisciplinaires est également décrit.

L’un des médecins propose de recourir a 1’avis d’'un médecin assermenté en cas
d’évaluation difficile de I’aptitude a consentir. Le recours a un médecin assermenté est en réalité
nécessaire pour demander l'ouverture d'une mesure de protection juridique pour un majeur
(tutelle, curatelle ou sauvegarde de justice) ; il s’agit donc la encore d’un amalgame entre la
capacité de droit et la capacité de fait. Ce médecin, qui ne doit pas étre le médecin traitant de la
personne protégée, rédige un certificat circonstancié¢ décrivant l'altération des facultés du
majeur et I'évolution prévisible. Il précise les conséquences de cette altération sur la nécessité

d'étre assisté ou représenté, et indique si la personne est en état d'étre entendue [188].
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Un autre médecin nous dit avoir déja eu recours au comité d’éthique hospitalier lors

d’un poste en tant qu’intérimaire en hospitalier. Dans les situations complexes, la prise en
charge de patients est meilleure apres une consultation d’éthique [189]. Les comités d’éthique,
qui, en France, se situent au sein de services hospitaliers, sont parfois difficilement accessibles
au médecin généraliste libéral. La mise en place d’une « structure éthique » qui serait accessible
plus facilement en libéral, éventuellement via I’échange d’e-mail sécurisé, a déja été évoquée
[190].

Les médecins demandent également 1’avis de I’entourage, mais ce dernier peut parfois
étre biaisé (sur ou sous-évaluation de 1’aptitude a consentir au soin du proche) ou difficile a
obtenir (contexte de conflits familiaux par exemple). Parfois, I’entourage du patient nous
exprime le choix qui lui conviendrait dans cette situation plutdt que le choix de la personne

concernée (cf. supra).

4) Un modé¢le transversal : le mode¢le conceptuel standard de
I’approche dialogique

C’est a travers le dialogue que le médecin va pouvoir juger de I’aptitude a consentir au
soin du patient et porter un regard critique sur son évaluation. Nous allons présenter un modele
de la compétence éthique qui octroie une place centrale au dialogue : le modéle conceptuel de
I’approche dialogique [172]. Johane Patenaude, qui en est I’auteur, le résume sous la forme
d’un schéma avec quatre éléments entrant en interaction : I’action, la sensibilité éthique du
médecin, I’environnement social et professionnel du patient et du médecin et pour finir une
composante transversale indispensable a savoir le dialogue. Ce modele recoupe de maniere
incomplete les informations que nous avons recueillies au cours des entretiens, mais est

néanmoins extrémement intéressant.
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Figure 4 : Modéle conceptuel de I’approche dialogique, 2001 [172]

Le premier ¢élément correspond a I’action du médecin. Les médecins recueillent de
nombreux ¢léments issus de la clinique médicale, de la sémiologie, de I’histoire de vie du
patient et de ses valeurs et sa culture (I’identification). Comme expliqué plus haut, lorsque le
refus de traitement est jugé déraisonnable, la recherche des motifs permet de reconstruire la
situation a partir de la perspective du patient. L histoire médico-sociale du patient, sa culture,
ses traumatismes de vie, son état émotionnel, sa maladie... font partie des souffrances humaines
et de I’histoire du patient qui vont motiver le choix d’une décision plutét que d’une autre. En
devenant plus sensible a ces différents aspects, le clinicien sera en mesure de mieux comprendre
les réalités et les motivations de la personne et d’adapter son approche en conséquence.
Ensuite a lieu la délibération qui correspond a la « démarche structurée de raisonnement
prenant en compte le rapport bénéfices-risques, les valeurs, les normes, les intéréts particuliers
et collatéraux » [172]. Si le médecin connait les résistances de son patient, il peut tenter de
modifier le refus et discuter d’autres options de traitement. Le médecin peut aussi aider le
patient a éclaircir les enjeux, a nommer ses peurs et son vécu, lui apporter un soutien actif,
valider ses émotions et sa souffrance et exprimer de I’empathie. Vient ensuite 1’analyse de la

décision.

Le deuxieme élément prend en compte ’environnement social et professionnel du

patient, du médecin et du lieu ou se déroule 1’évaluation. Il s’agit 1a du cadre médico-légal,
ordinal, des confréres ou des tiers extérieurs et de I’environnement (hospitalier, au cabinet
médical, au domicile), de la disponibilité du praticien ... Le médecin peut, ainsi, en cas de prise

de décision déraisonnable, recourir a 1’opinion des proches ou d’une personne de confiance. Le
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but est de faire évoluer le point de vue du patient, de trouver un équilibre entre I’autonomie du

patient et la préoccupation du praticien pour le bien du patient.

Le troisieme €¢lément est la sensibilité éthique du médecin : le respect, la confiance, la

bienveillance et I’empathie sont autant de qualités « dont il importe que le professionnel ne se
départisse pas dans 1’échange dialogué¢ qu’il noue avec le malade et qui, sans éliminer le regard

clinique (...) sont en mesure de faire accéder la personne a sa propre autonomie » [187].

Le dialogue qui constitue la quatriéme composante, est transversal et impreégne tout le
modele selon J. Patenaude [172]. Les médecins interrogés insistent tous sur I’importance d’un
dialogue ouvert médecin - patient, qui permet non seulement d’interroger et de connaitre le
patient, mais également de créer une relation fondée sur la confiance et d’aboutir a une
¢valuation de I’aptitude a consentir la plus exhaustive, la plus compléte et la plus juste possible.
Chaque individu fait des choix médicaux différents, influencé par son histoire de vie, son
histoire médicale, ses valeurs, sa sensibilité... Pour évaluer si le patient est apte a consentir, le
médecin doit « comprendre » qui est le patient et quelle est sa maniere de réfléchir. Pour y
arriver, I’'unique voie d’acces est celle de 1’écoute et de la discussion, a condition que le malade
veuille bien s’exprimer, auquel cas la communication peut s’installer. Dans une relation
optimale, un dialogue « ouvert » permettra d’aboutir a une véritable complicité et un véritable

¢change, traduisant la confiance réciproque du patient et de son médecin.
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CONCLUSION

L’¢évaluation de ’aptitude a consentir au soin est un processus dynamique et continu qui
est pertinent pour tous les professionnels de santé engagés en pratique clinique. Cette
expérience complexe et fréquente en pratique courante de médecine générale fait appel a
I’expertise médicale du praticien tout autant qu’a sa compétence €thique. Dans notre travail,
nous avons exploré de quelle manicre les médecins évaluent I’aptitude a consentir de leur
patient. Nous nous sommes intéressés au « gold standard » de 1’évaluation de I’aptitude a
consentir au soin, a savoir le jugement médical. Notre étude vise & mieux comprendre comment,
en pratique, certains de nos confréres généralistes évaluent la capacité a consentir de leur

patient.

Avant de commencer, nous avons réalisé un premier travail visant a recenser des écrits
sur I’aptitude a consentir au soin dans la littérature frangaise et internationale. Nous nous
sommes heurtés au faible nombre d’articles et d’études fiables sur le sujet, ainsi qu’a la
multitude des définitions de I’aptitude a consentir au soin et au grand nombre d’outils

d’évaluation de I’aptitude.

Tout d’abord, notre travail suggere que les médecins interrogés ont des incertitudes
quant a leur évaluation de I’aptitude a consentir au soin. Ils déplorent se sentir parfois « isolés »
lorsqu’ils sont confrontés a une situation compliquée. Le rdle d’autres médecins ou d’une
équipe multidisciplinaire dans I’évaluation des capacités est souvent évoqué et pourrait etre
davantage développé. Par contre, les médecins ne semblent pas en demande d’une quelconque
formation dans le domaine de 1’évaluation de I’aptitude a consentir au soin. Notre étude
souligne que les différents instruments d’évaluation de I’aptitude a consentir ne sont en réalité
pas connus et jamais utilisés dans la pratique courante de médecine générale en France (excepté

peut-étre le MMS qui est un support pour 1’évaluation de 1’état cognitif).

Les entretiens nous ont montré qu’il n’existe aucun schéma appliqué de manicre
systématique dans 1’esprit des médecins interrogés lorsqu’ils évaluent I’aptitude a consentir au

soin de leur patient. Cette évaluation est une démarche complexe, dynamique et individuelle
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dans laquelle s’intriquent de nombreux éléments issus de la clinique et de la délibération du

patient, de la réflexion du médecin, du dialogue et de la relation médecin-patient.

Notre travail a permis de rappeler I'importance des criteres d’évaluation de la
délibération du patient, a savoir la compréhension, ’appréciation, le raisonnement et
I’expression, auxquels les praticiens interrogés ajoutent la capacité de se corriger. Ces criteres,
méme s’ils ne sont pas décrits comme tels par les médecins interrogés, sont retrouvés dans la
plupart des entretiens, avec une grande importance portée notamment a la compréhension de
I’état clinique, du traitement et de ses conséquences. Les médecins interrogés insistent
¢galement sur I’importance de la prise en compte de la singularité du patient : il s’agit de
s’intéresser non seulement a 1’état clinique médical du patient, mais aussi a son histoire de vie,
ses valeurs, son état émotionnel, cognitif et psychique, sa culture, son histoire sociale et son
entourage, I’influence de facteurs extérieurs... L univers de sens et le modele de pensée du
patient, quasi immuable dans le temps, sont également abordés. Dans ces situations, la place du
médecin traitant, qui connait bien le patient et I’a déja « expérimenté » lors de prises de

décisions antérieures semble centrale.

Les praticiens interrogés expriment I’importance de la réflexion médicale, cet art propre
a chaque professionnel de santé. Les médecins, de par leur sensibilité éthique, leur expérience,
leurs valeurs, leur culture ou encore sous 'influence de criteres médico-légaux ou de tiers
extérieurs, vont porter un jugement sur le patient et sur le caractére raisonnable ou non de sa
décision médicale. Les médecins portent également un regard sur leur propre réflexion : il faut
étre disposé a observer nos propres biais et a évaluer les effets des contextes dans lesquels nous
servons les patients. C'est grace a de tels efforts que nous nous rapprocherons du dur et bon

travail d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin.

L’évaluation de I’aptitude a consentir au soin renvoie également a une rencontre, un
¢change médecin-patient. Quand les désirs et les valeurs du patient et de son médecin différent,
le médecin aura tendance a juger la décision déraisonnable et déclarer le patient inapte. Ainsi,
pour évaluer le processus de décision du patient avec une meilleure objectivité, il faut connaitre
les raisons « cachées », les croyances, les émotions et les valeurs du patient. En étant a I’écoute
du patient, le médecin sera en mesure de mieux comprendre les réalités et les motivations de la
personne et d’intégrer la décision du patient dans son univers de sens. Ce dialogue permet donc
non seulement d’interagir avec le patient, de comprendre qui il est et quel est son mode de

réflexion et ses désirs, mais également, a travers d’une relation de confiance, d’aboutir a une
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¢valuation de I’aptitude a consentir au soin la plus exhaustive, la plus compléte et la plus juste
possible. De plus, c’est en connaissant le patient et son histoire, que le médecin pourra renforcer
son autonomie et porter avec lui le poids d’une décision médicale partagée. Ainsi, évaluer
I’aptitude a consentir au soin implique nos meilleures compétences : €couter, ressentir, partager,
clarifier, rendre 1'implicite explicite, persuader et agir avec bienveillance, tout en respectant la

singularité et I’autonomie de chaque patient.

Pour conclure, notre travail qui cherche a évaluer le jugement médical, « gold-
standard » de 1’évaluation de I’aptitude a consentir au soin, traduit surtout la grande complexité
et la grande incertitude actuelle. Ce savoir implicite, fruit d’années d’expérience, est difficile a
traduire de maniere claire. Il persiste toujours des flous dans cette évaluation experte et donc
une marge d’erreur. Il semble effectivement important que nous ayons des moyens efficaces,
efficients, justes et équitables pour évaluer 1’aptitude a consentir au soin. Mais notre travail ne
nous permet pas de proposer un schéma d’entrevue structuré ni de conseiller 1’utilisation d’un
outil particulier pour évaluer I’aptitude a consentir. Par ailleurs, construire un nouvel instrument
de mesure pour évaluer la capacité a consentir tout comme donner une définition completement
exhaustive de I’aptitude a consentir au soin nous parait tout a fait illusoire. C’est a chaque
médecin, de par son expérience, son histoire de vie, sa culture et ses qualités relationnelles,
d’effectuer cette difficile tdiche d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin, en respectant la

singularité, I’authenticité et I’autonomie de son patient.

A48

Strasbourg le L & /( i { =

Le Président du Jury de Thése

Professeur Gilles BERTSCHY

Maieutiqu
Professeur Je
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ANNEXES

Annexe 1 : Echelle francaise d’évaluation de la conscience du trouble (Insight QS8)

Echelle d’évaluation de la conscience du trouble

1- Pourquoi étes-vous ici ?

2- Avez-vous I’impression d’étre malade ?

3-  De quelle maladie souffrez-vous ?

4- A quoi cela est di ?

5- Souffrez-vous psychiquement ou moralement ?

6- Est-ce que vous €tes handicapé dans votre vie professionnelle, familiale ou sociale ?
7-  Que peut-on faire pour vous ?

8- Pensez-vous qu’une guérison est possible ?

Huit questions ouvertes explorent les dimensions du trouble.
La note 0 correspond au NON (= absence de discernement) et 1 a QUI (= perception au moins
partielle du trouble et de ses conséquences).

Au total le score varie donc de 0 a 8, situant le malade dans trois zones :

- Score < 2 correspond a une non conscience du trouble,
- Score de 3 a 5 correspond a une conscience médiocre,
- Score de 6 a 8 correspond a une bonne conscience des troubles.
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Annexe 2 : Atelier de formation pour I’évaluation de I’aptitude a consentir au soin des
professionnels de santé, College des Médecins du Québec

Disponible sur : http://www.cmq.org/pdf/ateliers-dpc/atelier-evaluation-aptitude-descriptif.pdf?t=1563280841417

Etes-vous apte a évaluer
'aptitude? <

L'atelier en bref...

Au cours de votre vie professionnelle, comme la majorité de vos collégues, vous serez probablement appelé 3 évaluer I'aptitude de certains
de vos patients. Mais que devrez-vous réellement évaluer? Uaptitude a consentir a un soin? Uaptitude générale a prendre soin de ses biens
ou de sa personne? Et quel sera le but de cette évaluation? Uobtention du consentement 3 un soin? U'homologation d’'un mandat de
protection? Uouverture d'un régime de protection qui privera votre patient de ses droits civils de maniére temporaire ou définitive?

Uatelier Etes-vous apte & évaluer 'aptitude? propose de distinguer le concept d'aptitude & consentir & un soin de celui d'aptitude & prendre
soin de sa personne et 3 gérer ses biens. Il vous permettra de revoir les différentes dispositions du Code civil du Québec qui visent a
protéger I'intégrité d’'une personne majeure et a définir les mesures de protection applicables en cas d'inaptitude partielie ou totale.

Durant |'atelier, nous vous proposerons un résumé des pratigues exemplaires dans ce domaine et vous montrerons comment utiliser de tels
outils dans le cadre de votre travail. Ainsi, lorsque vous vous trouverez devant un probléme épineux de ce genre, vous serez en mesure
d’utiliser des critéres reconnus pour évaluer |'aptitude de votre patient et d'appliguer un processus d'évaluation validé gui permettra de
mieux définir le régime de protection le mieux adapté a la situation spécifique de votre patient. Une fois que vous aurez recueilli les
renseignements utiles, vous pourrez informer le patient et ses proches des options dont ils disposent et ainsi établir avec eux un plan
d'action adapté a leurs besoins.

Objectifs pédagogiques
Au terme de cet atelier, le participant sera en mesure de :
1. Distinguer et définir les concepts suivants

*  Aptitude 3 consentir a un soin

*  Aptitude 3 prendre soin de sa personne et 3 gérer ses biens
Décrire les différents régimes de protection
Reconnaitre les indications cliniques justifiant une évaluation de I'aptitude
Appliquer le processus d'&valuation clinique de I'aptitude
Rédiger le formulaire d'évaluation médicale requis en vue de l'ouverture ou de la modification d’un régime de protection

wmoEs W

Comité scientifique
* Docteure Elisabeth Azuelos, médecin de famille
* Docteure lulie Dubé, médecin spécialiste en médecine physique et réadaptation
* Docteure Dominigue Giroux, ergothérapeute, Université Laval
* Docteure Christiane Lantagne, médecin de famille, Curateur public du Québec
*  Madame Sylvie Leboeuf, conseillére DPC et remédiation, Collége des médecins du Québec

Format de l'activité

D'une durée de six heures, |'activité s'adresse a des groupes de 20 & 35 médecins de toutes spécialités. Elle se déroule 3 Montréal ou & Québec
selon le calendrier établi.

Codt

260 S plus les taxes applicables.

Conditions d'annulation

De 8 & 30 jours avant la date de I'atelier : un montant de 150 S est retenu pour frais administratifs.

Sept jours ou moins avant |a date de I'atelier : aucun remboursement.

Inscription
L'inscription doit &tre effectuée sur le site sécurisé du Collége des médecins du Québec (www.cmaq.org).
Renseignements

Téléphone : 514 933-4441 ou 1 888 633-3246, poste 5330
Courriel : ateliers@cmag.org
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Annexe 3 : Tableau regroupant les tests d’évaluation de I’aptitude a consentir au soin

Extrait de ’article « Assessing patient capacity to consent to treatment: an integrative review
of instruments and tools » [83]

Table 1 Capacity to comsent o [realment assessment imstruments o = 19)

Insrrument and authors Fowmar Dhornains assessed Admmin rime Srandardisation sample Rewviews
Aid 1o Capaciny Semi-arractsred Understanding 10-20 munuees Medical mvpatienns I, 2 and 3
Evaluation { ACE) interview appeeciation
Exchells er ol (199%) and reasoning
Aesment ol Strucrured Understanding Mot reporal Patiens with demnria, nia
Capacity po Coomsent interview appreciaion, patients with schizophrenia
o Treatment | ACCT] reqsoaning and and a “cognitively healthy
Muye et al. (2008} CconitieniCaring COmpirBon group”
a choice
Assessment of Comsent Three vignertes; Understanding 45 minutey Adulrs with mild aml |
Capacity fore structured apprecianm, musderate vetaedation
Teeanment (ACT) trlerview reasoming and aod adulns withaur
Cea and Fischer relating o COMTITENECATING, mental retardation
(23] recommended a chonce
Lreabiternds
Capacity Assessment Remi-srrectured Understanding MWor repored Primuary ciare patients. 2 amd 3
Tl (CAT) inmerview AppreCciAni,
Carney ef al. (2001} reasoming and
COMMINENECATING
a choice
Crommpetency Assessnent Semi-structiered Understanding Mo repaorted Parients with dementia or 1
Tnterview (CAT) nerview and reasoming depresaon and “conrrol
Stanley ef al (1988) sulsjecrs’
Commprerency to Consent Hypilerical Understanding 20-25 mmures Patens with Alzheimer's b, Zand 3
1o Trearmient Vigneres; appeeciarion, disease, dementia,
Tnsteument (CCTT) siructured reqsiniing and Parkinson’s disease
Marson ¢ all (| 1995) trlEryiew COHNIERECATing aod ‘conreod subjecs’
a choice
Coanepetency Interview Srrucruned Understanding Mor reported Iipatients with major 1,2 and 3
Scheduke [CI5) trlErview appreciarion, depression [ECT
Bean er al, (1994 reasoning and considered)
CcomtieniCaring
a choice
Diecision Assessment Semi-srrectured Understanding, Mot reporred Patenis with schizophrenia, 2
Missure (DAM) inmerview reqsiniing, and learning disability,
Wimag, er al. (2000) relaring e 2 COMNIENECATing dementia and 2 ‘general
clinically achrice popolarion comprison
required g’
Blooud test
Drect Assessment of Hypoeherical Understanding and MWor repamed Medical inpagents and 1
Decisioa-AMaking VESIETTES: PEISIHATIG ool subjects’
Capacity (DADMC) srruciured
Firten and interview
Waine {1990)
Huopemonr Capaciny Hypilerical Understanding H-a0 muinues MWordng home residens; 1and2
Assesgament nrerview VIEREeLEs on appeeciarion and adduls with and
{HICAD eye ifecnin coanitieniCaring withowt dement
Edetsrein [ 1999) and TR a choice.

sep-Sirucined
inmerview
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Inserumtent and authors Foemar Drommaing assessed Admin time Srandardisation sample Reviews

Huopkiing Conmpetzncy Seructured Trnderstamding 10 i tes Neurijrychiarre amd medcl 1 and 3
Asgessiment Test Ererview although doubss inpralients; outpatients with
[HCAT) are raised paychoric disorders; parients
Janofsky e al. (1992) {Dueins et ad, 2000 with Alzhenner’s disease;

a% b how nursing home residanrs
adequarety this older retirees and ‘control
COMBSIELCT 15 subjects’

beting, assessed

MacAsthur Competence Semi-strectured Uinderstanding 15-20 minuess Panens with schizophreni, I, 2and 3
Assesaiment Toal for Erview appreciariig, majur depressive disarder,

Treatment {MacCAT-T) resisoning and demenrizicognitive impainments
Grevsso and Appelbaum COFRMUCATng ‘eomnrols subjects” and
{1998) a chaice nredical inpatients

Chparsn Compersncy Semi-srreciuned Truderstanding Nt reported Paychiatric mpatiens |
Creestiommaire (CHIC)) MErViEw and appreciation
Draper and
Dt | 199)

Origimal MacArthur Treatment Uinderstanding G090 minuess  Panens with schizophreni, 1 and2
Compsermey Soudy VISl appreciariig, major depression, bipalir
Tnsrruments: Perceprions semii-srructured resisoning and disorder, medical illness;
af Disorder (POD); ErViEw COFRMUCATng ‘conirol subjects” and restdents
Thinking Rariomally a chaice of long-terns care Lacilines
Abour Treatment
(TRATE Understanding
Treatment
Disclosures (LITDY)

Girtsan and
Appelbaun (1998)
Silberteld Semi-srreciuned Truderstamding 3045 mnues Patents with demenria i
Fazel et al. (1999} rErview wng appreciation, and older volunteers
Vigieies restenning nd livimg in the compmuniry
COMMIMUCRLng
achoice

Srrocrured Intervaew lor Seructured Trnderstamding 200 i tes Paychiarnc amld medical 1 and 3
Comperency: and Eaerview AP PIrECiA LN, inpratients
Tncompetency Assessment ressoning and
Testing and Ranking CORRENLHCLIngG
Inventory |SHCIATRI) a choice
Tomoda et al. (1997}

Two-Part Cimsent Forin Self-admmistered  Uhnderstanding Mo neported Papchiarric mpatients 1
Rosth et al. |1952) questions plus

ser-arructured
Erview
Wigneme method Vignere and Trnderseanding Mot regorted Oder patients with of |
Schmand er al. (1999 structured APPIrECIALINL, withiour dementia
Erview restenning ind
COMMNUMICRTING
achaoice

Wigneme methid Vignere or aciual  Understanding Nt reporied Older patens with o |
Vellinga ef al. (2004} decisionmg ApPreciarim, withowt mild dementia

structured reasaning and
Erview CORRERLHCLINgG

a choice
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Annexe 4 : Tableau présentant les caractéristiques des tests d’évaluation de ’aptitude a

consentir au soin

Extrait de I’article “Does this patient have medical decision-making capacity? ”[3]

Table 3. Characteristics of Selected Competency Tests

No. of Time to Construct Criterion
Test Studies min Redability® Validity™ Validity® Availability
Ald to Capacity Evaluation (ACE) 1 10-20 Overallx =0.78  Correlation, Yes Free®
discriminate
Hopkins Assessment 5 10 r=0.66-097 Correiation, Yes Free™
Tool (HCAT) discriminate
Undearsianding Treatment Disclosure 1 <30 a=055085 Corredation, Yes Gass0 and
UTD) discrimingte Applebaum™
Abdity 10 Consent Questionnaire 1 <30 Overallx =085  Comelation No Frae, avalabie from
(ACC) author
Assessment of Capacity of Evaryday 1 NS NS Corvetation, No Free, avaitable from
Dacision Making (ACED) chiscriminate author
Capacity to Cansent 10 Treatment 9 2025 x =031087 Correlation, No 5200, Unhversity of
Instrument {CCTNH onfhe s disoriminale, Alabarma Research
domaing faotodal Fourdation
Cognitive Compatency Test (CCT) 1 60-120 NS Correlation Yes Wang et ar*
Cognitive Questionaaire (CO-M) 2 30 NS Discrimingte Yes Free™
Decision Making Rating Scale (DMRS) 1 NS NS Comelation No Not avaitable
Fazet Questionnara 2 30-45 r=082 Descriminate Yes Fror
Hopemont Capacity Assessment 4 <30 x =093 Corrsiation, Yas Free,™ avallable fom
Interview (HCA discriminate instrument author
MacArttnr Compeatency 7 2026 ICC = 087099  Correlation, No $87.95, lat froen
Test (MacCAT-T) chsoriminale Professiceal
Rasource Press
Medical Decision Making Capacity 2 NS NS Corralation, Na Froa
Instrument (D.CAPCTY) discriminate
Schmand Vignettes 1 NS a =082 Correlation, Yes Froe®
SeoriT
Specific Capacity ¥nstrument 1 NS NS Face, Yas Not avallable
cometation
Structured intarview for 2 20 x =0.14.082 Face No Kitamara and
Compatency/Incompetency for 12 Kitamura™
Assassment Testing and Ranking Questions
Irvantary (SICIATRI
Velinga Vigneties 1 NS x = 0,64 Face No Froo’
A e, cootficiont; NS, not stated,

°aun0c:mn.mnl’umh9am comlation coatficent,
e deacribed n eToblo 2, at o/ Awww jama. com,
6 DIiSnts.

b1 evels of vaticity

CComparnmd with goks standard in mexdcine

Sessums L.L. et al., 2011
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Annexe 5 : MacCAT-Traitement

Appréciation — probléme clinique
« Voila, nous pensons que c’est ¢ca le probléme dans votre

cas. Si vous avez des raisons d’en douter, j‘aimerais que
vous me le disiez. Qu’en pensez-vous ? »

-d'accord -pasd’accord -ambivalent

Si le patient n’est pas d'accord ou est ambivalent,
description du désaccord et de |'explication du patient:

Score
| Explication l
0/1/2

[« éhension-Tr Score
1) Nom du traitement

I I | o
2) Aspect du traitement

| I | onn
3) Aspect du traitement

| I | 012
4) Aspect du traitement

I I | o
5)

I ] | 0/1/2
Compréhension —Alternative 1 Score
1) Nom du traitement

I l | s
2) Aspect du traitement

] i l 0/1/2
3) Aspect du traitement

| I | onp2
4) Aspect du traitement

I I | s
5}

] | | 0/1/2
Premier choix et raisonnement

Choix : # Revoyons les choix que vous avez : etc
[nommer chaque choix]. Lequel vous serrble fe meilleur pour vous ? Lequel pensez-
vous choisir ?

Choix :

Explorer : Vous pensez que [choix du patient] serait le mieux. Dites-moi ce qui fait que
ce choix vous semble meilleur que les autres.

Explication
Explication

score
Conséquences: 0/1/2
Comparaison: 0/1/2

Appréciation - traitement
« Peut-étre déciderez-vous que c’est ¢a le traitement que

vous voulez. Nous en reparlerons. Mais pensez-vous que
ce traitement pourrait vous apporter un bénéfice ? »

-d'accord -pas d’accord -ambivalent

Si le patient n’est pas d’accord ou est ambivalent,
description du désaccord et de |'explication du patient:

score
Explication
0/1/2

Compréhension— risques et bénéfices Score
1)Bénéfice

I | | s
2) Bénefice

[ [ | op1/2
3) Risque

I [ | 072
4) Risque

I I [
5) s

I | Lism
Comprékh R & B Al ivel Score
1)Bénéfice

I I -
2) Bénéfice

I I | on2
3) Risque

I | | 012
4) Risque

| | | @i
5Yiu

I I -
Générer des conséquences

« Je vous ai parlé des risques et des bénéfices possibles de [choix du patient].
Dites-moi comment cela pourrait avoir un impact sur votre vie. »

Score

Conségquence- 1

0/1/2

« Maintenant, considérons [n’importe quelle alternative]. Dites-moi commen
cela pourrait avoir un impact sur votre vie.» score

Conséquence— 2

0/1/2

Somme:
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Choix final

« Quand nous avons commencé cette discussion, vous préfériez [premier
choix, ou dire que le patient avait du mal & choisir]. Qu'en pensez-vous aprés
que nous ayons tout discuté ? Quelle alternative voulez-vous faire ?»

| Choix [ score
0/1/2
Cohérence logique du choix score
| Explication de l'évaluateur I
0/1/2

Alternative 1:

Somme des
scoTes Nombre d'items

. Nombre d’items | in! aire
Problaéme * o
Compréhension
: ]
*
Risques/bénéf. + = o
+ -
Seore tpmpréhenslun {0-8)
Probléme Score compréhension {0-4)
Alternative 2:
Score appréciation {0-4) Score
| Nombre d'items intermédiaire
+ "
+ =
Score raisonnement (0-8)
Score compréhension (0-4)

Score expression d'un choix {0-2)
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Annexe 6 : Aide a I’évaluation de la capacité a consentir au soin (ACE), Centre conjoint
de bioéthique de I’ Université de Toronto, Ontario, Canada

Name of patient.

Record cheenations that support your score in esch domain, induding exact responses of the patient. ndicate your score for each domain wath a check mark.

1. Able to understand medical problem s
(Sample guestions: What problem are you having righl now? What problem is bothering you most? Why are you in the hospital? 1 Unsure
Dz you have [name problemn hare|?) o Mo
Observation:

2. Able to understand proposed treatment es
{Sample questions: What i the treatment for fyour problem]? What else can we do to help you? Can you have [proposed treatment]?} 0 Unsure
Mo

Observations:

3. Able to understand alternative to proposed treatment (if any) s
{Sarmple gquestions: Are thire any other [eatrments]? What cther oplions do you have? Can you have [allernalive leatment |7} o Unsure
Oibsanvaticns: Ne

Mone
s losed

4. Able to undorstand option of mefusing proposed treatmaont (including withholding or withdrawing
proposed treatmaent) o Yes
(Sample guestions: Can you refuse [proposed tresiment]? Can we stop [proposed treatment [7) Ulreouane

Mo

5. Able to appreciate reasonably foreseeable consequences of accepting proposed treatment o Yes
(Sarnple questions What could happen o you if you have [proposaed treatment]? Can [proposed treatment] cause problemsfside Unsure
efferts? Can [proposed treatment] help you bee longer?) ~
Observalions:

b. Able to appreciate reasonable foreseeable consequences of refusing proposed treatment (including
withholding or withdrawing proposed treatment) Yes
{Sarnple questions. What could happen Il you don’t have [proposed treatment]? Could you gel sckeddie il you don'l have = Unsare
|proposed treatrment]? What could happon i you have [allernative reatment]? |1 alternatives are available) o Mo

Oihservations:

woL: for questions Ja and fb, o “yes” anewer mcans te porson’s decsion & affeciod by depression or peyciosss.
7Ta. The person's decision is affected by depression.

o Yes
(Sarnple questions: Can you help me understand why you've decded to acceptirefuse treatment? Do you feel that you're Unsure
being punished? Do you think you're a bad person? Do you have any hope for the future? Do you deserve to be treated?) o Ha

Observations:

7Tb. The person's decision Is affected by delusion/psychosis. s
{Sample questions: Can you help me understand why you've dedided 1o acceptirefuse Uealment? Do you think anyone is rying o Unsame
1o harbfanm you? Do you trust your doctonfurse?) o

Oibsenvations:
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Aid to capacity evaluation coninucd)

Overall impression

. Definitely capable Probably capable o Probably incapable o Definitely ncapable

Comments
(o exaripake. poed for payohialnic assessmend, further aisclosure and discussion with pationd or comsuifnion willr farmily)

The initial ACE assessment is the first step in the capacity assessmient process. 1 the ACE & definitely or probably incapable, consideratile
treatable or reversble Causes of inCapaaty (e.g., drug toadty). Repeal the capacity assessment once thesoe faclors have been addrossed.
If the ACFE result is probably incapable or probably capable, then take further steps to dlanify the situation. For example, if you are unsure
about the person's ability 1o understand the proposed trealment, then a further interview that specfically focuses on this area would be
hetplul. Similarly, consultation with Tamily, cullural and religious Tigure, andfor a psychialrst may darify some areas of uncerlainly.

Mever base a finding of ncapacity solely on your interpretation of domain fa and /b Even if you are sure thal the dedsion & based on
a delusion or depression, you should always get an independent assessment.

Time taken to administer ACE: Minutes:
Date: Day: Month: Year: _ Hour: _

Assassor

Instructions for scoring

1. Domains 1-4 evaluate whether the person understands his o ber current medical problems, the proposed treatment and other
oplions (nchuding withholding or withdrawing treatment). Domains 5 and & evaluate whether the person apprediates the
consequences of their decision (see sample questions above).

2. For domains 1-&, if the person responds appropriately to open-ended questions, score yes. I the pationt needs repeated prompling
by close-ended questions, score unsure. If the patient cannot respond appropriately despite repeated prompting, SCore no.

3 For domain /, if the person appears deprossed or psychotic, then decide if the dedision is being affected by the deprossion or psy-
chiosis. For domain 7a, if the person appears depressed, determine if the decision is affected by depression. Look for the cognitive
signes of depression such as hopelessness, worthbessness, quilt and punishment. For domain 7o, if the person may be psychotic, deter-
mine if the dedsion is alfected by delusion/psychosis.

4. Record observations that support your score in each domain, induding exact responses of the patient.

5. Remember that peopla are presumed capable. Therefore, for your overall impression, if you are uncertain, then e on the side of
calling a person capable.

Uiversify of Toranio koint Conlre for Bioethics Aid to Capacily Evaluation (ACE) Dicclainmes

The information cortained fn Bhis document i for general information onfy and &5 nof intended for commerdial wsee it is not legal advice and is not a
substitute for the adwvice of a gualified practitioner in your home jurisdiction. There are no warranties o represenialions of any kind as o this
oooument s accuracy of that of the materals comtained i il The members of the Joint Centre assurme no Falsifly or responsibility for any efmors or
oymissons in Dhis docurnent’s contant.
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Annexe 7 : U-Doc, Université de Zurich [87]

U EVALUATION DE LA CAPACITE DE DISCERNEMENT Formulaire

O Evelusteur{s):

=

Dete d= |'Eweluation:

Situstion intiale

Motifs & Forigine de I'émslustion déteillée de I capedité de discemamant (mveac Une brinre description da la sitistion décizicnnalle, des différente=s
options de décision, de la portée de la décision =t das éventuels moamens préliminsires réalizds):

A, 16 OF: Tewtz pemmans guinss pea prvs 2z o foss 8 Sapie s nmebizment § smeas 5= ase jruns fp= 5= fEFsmas mamiels, o oo bloa papshizusa
Ffermaaz oo 2pstrms sousss se—ilnklzs mat cogebis gt Siasmmement pu 3=nr 2= I privemis il

Evaluation
Les critéres concemés par les troubles ] f Las troubles sont-ils (a1 Leas troubles sont-ils compensés par |
sont-ils pertinents pour la dédision? | — = significatifs? — = | de=scapacités intactes?
I i lNDN | MO l oul
¥
Dmpubicdc Dmpubl:de Dmd: b | Duq:ul:icde
discemement discermement disc 3 ditse ]
Drécision finele {meac indicetion des évertuelles mesUres de soltien, d=la | BASELEGALE

nécassité de rdaliser des smmens approfondis, recherche d'un delbdame mvis

= S : {conformément & Fart. 16 CC: «leune Boes; sdéficieance
ol résvalustion & Un moment UlkEriaur):

menteben, arolbles peychiguass, sivressen ol aalitres callses
samblablec)

Vaillas précizer

| DECLARATION PERSONNELLE

Entant gUr Svalustatr, {ai réflachi & mes propres valsirs
=t confiits dintéréts stmceptibles dinfluencer Féveluston,

Universitst &SAMW
Ziirich™

B Novombrz 2018
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Evaluation des capacités mentales

CAPACITE DE COMPREHENSION

Capacité de parcesoir b sitlistion décsionnells Ui se présamnts
{pricité: cogrition)

Foweri nogr= icr ackan ot porapect fex poits

En parissier of vt diet o mﬂb]h:pﬂuﬂi’-ﬁ“!imﬂrﬂq ser pves fsur cventegen
= mrmedetme 2 gmr = Erp— . 7]
Ooie e a=vet; 8 wetre Ewix, o comsdpoemees [dfe 'hﬂmn:ﬁm;rrhp:h:nﬂ_’:.rwhﬂ:ﬁ-
difenF Questoz gui v chooger? |& rotes ovi, o o3 votre. probizme coanrhd i

| Penzez-vour ovelr beseim 2ur fretemem? [A vetee v, poor quells rebien emiemes

prepmad] vmus oot d2F progead

hnmmnnemnrrtmmdmdm. l=s :ﬁffﬁrmupunm possibles =t l=urs
vEntsges =t inconeEnisnts.

Comprehesnszion des conségquences =Ur la vie EMQU
Le persanne peUt indiguer les conséquences concrétes de la décisionsur [ [
s vie de tols les jolirs =2 sUr sa qualivs de vie
Comprehenzion de la maledie

Le personne se rend compte qu'slle souffre d'un symptme ou d'une o o o
maledie disgnostigude ol qil'alle st confronté= & Un problame
Compréhenzion de la nécezzite du traitement

Le parsonne Froonnait gl les mesures =2 les options thérepeitigles oo o
proposésas sont en sa feveur ol elle patt spliqUer son refis d= maniae
plausibia.

| DeasipPen daabootian:

CAPACITE D'EVALUATION

Capeditd de donner Un s=ns pearsonne] & b2 situston dédd@onnells
qili se présents {priodté: motietian =t émotion}

Vmuz prmams muz ogroe prifiets oo prrme m lp el proremos Fruvmroers
= magligass pourges | Femsssmas gus ves sxpiesncss et nFsned eetes SéswiaT |
S oo, o gueike menign-F ] En-gracl acna Togtion grEffrfc cupaticr cxtcle pour v e

| Dmezviptiza deatrouklee: i

il [efemeties]7 | Ous sfsizeshes =m vouy (feds S [MnlemesnsF 9‘@ fy
Refarence & ze= proprez valesurs oo o

Le personne peUt associer la décision & ses propres valairs et comvictions.

Imagration dans =8 bicgraphie
an:rssunncust mdﬁulng e décisionnelledanzla 0O O o

comteste de Phistoire de sa maladie =t de =2 situstion ectuefla

Pendération de: infermationz/metifz ds la désizisn

L= personne st capable de pondérer de menitre adéguete |as différents oo o
Eléments respectivernent d'évogier des motifs compréhensibles pour

== décision ol =st comzciente des conséglences si alle ne b= fait pas.

Farticipation afestive

L= personne pedt participar sl processis décisionnel mvectneintensitéd [0 0O a
affactive appropride st montre Une résction sfiective comprébensible.

FORMATION ET COMCRETISATION DES DECISIONS

Capecits de prendre Lins décsion, de la communigues, de la jUstiier
=t de la défendre de mensére cobSrent= | praris: voliton)

Fourgusliz spton thimmpeutigus ves Stmevmus S oS s T | Fourgusi ves dtmamus
Secadifc) pocr foption prffl-de o poti 17| JEm I = diswon] Outses gesnens e
éziian o fifeleT | La Sdchier vour nembledoefe furi=F 9@"‘- f“a‘

|

1

Prize de la décizion ot communication de e décision

La parsonne est en masUre de prendre Une décision =t de s communiguer O 0O (] |

Justification

Le parsonne palt sxposer de manitre cohdérerte - & trevers Gne argl- o o O |

mentation raticnnelle =t analytigue oU par une sutoréflesion basée sur

Fintuition - pourquoi elle est décidée polr telle oU t=lle option. ‘
|

Réziztance & la prezsien intérislre
anemunn:-steq:dﬂednmﬂhﬂhflﬂ:puhmnﬁ,mmwmgm o o O
qui Fampé&chent de mettre sn ostvre la décision prize.

E':‘:ﬂ nee alux ln'HLI LT B b T, H
L= parsonne paut afirmer se volonts face & des tisrs qui ont des sviz o o O
contreires.
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Annexe 8 : Guide d’entretien, 2 version

GUIDE D’ENTRETIEN

Je suis médecin généraliste remplacante.
Je réalise actuellement un travail de thése. Dans ce dernier, je m’interroge sur I’aptitude a consentir au

soin de nos patients.

En pratique, nous cherchons toujours a obtenir le consentement de notre patient, veiller a ce qu’il adhére
a la prise en charge.

Mais dans certaines situations, nous pouvons étre confronté au refus de nos malades ou a des
demandes ou décisions médicales que nous jugeons déraisonnables. Dans ces cas-la, méme si nous
ne sommes pas forcément en accord avec leurs choix, nous nous devons légalement de respecter cette
décision.

Hormis le cas ou nous estimons que ce patient en particulier, n’est pas capable ou apte de prendre cette
décision. Cependant, dans la littérature il n 'existe pas de définition claire pour dire qu’un patient est apte

ou non a prendre des décisions médicales.

Dans ce travail de thése, je souhaite interroger des médecins généralistes pour savoir comment, en

pratique, nous évaluons qu’un patient est apte ou non a consentir au soin.

Je souhaitais donc vous interroger sur votre expérience, votre ressenti dans de telles situations et

comment vous réagissez en pratique.

Avant de commencer :

Age, sexe, installation/remplacement, cabinet de groupe ou seul

Lieu d’exercice

1 - Est-ce que vous pourriez me raconter une consultation durant laquelle vous avez été confrontés

au refus d’un patient et que vous avez douté de sa capacité a prendre des décisions ?

Relances :

- Selon vous, y a-t-il des éléments particuliers chez un malade qui altérerait sa capacité a faire des

choix ?

- Dans cette (ces) situation(s) en particulier, quelles ont été vos difficultés ?
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- Avez-vous respecté le refus du patient et pourquoi ?

- Est-ce une situation fréquente ?

2- Est-ce que vous pourriez me raconter une consultation ou vous avez été confrontés a une

demande d’un patient que vous jugiez déraisonnable ?

3- Dans le cas oul vous doutez de la capacité de votre patient a consentir au soin, vous appuyez-

vous sur des personnes extérieures, des outils d’évaluation pour prendre une décision ?

Relances :

- Influence entourage, soignants habituels, autres professionnels de santé

5- Influence culture, histoire de vie, entourage ?

6- Y-a-t-il des patients « type » pour lesquels cette problématique de capacité a consentir se pose

de maniére récurrente ?

Relances :
- Situations de dépendance (I’alcool, médicamenteuse...)

- Avez-vous déja rencontré une situation clinique de refus de soin chez un patient présentant un
trouble psychiatrique, ne nécessitant pas forcément une hospitalisation, mais néanmoins des

soins ? (Syndrome délirant, dépression)

- Y-a-t-il selon vous une influence importante de I’angoisse ou de I’anxiété dans la rationalité

des décisions de vos patients ? Avez-vous déja rencontré de telles situations ?
- Démence, niveau de démence ?

- Risque vital a plus ou moins long terme ?

7- Avez-vous déja fait des recherches personnelles ou bénéficié d’une formation a ce sujet ?

8- Avez-vous encore quelque chose a ajouter sur I’aptitude a consentir au soin ou une situation

clinique qui vous vient a ’esprit ?
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L’aptitude a consentir au soin : Etude qualitative aupres de

médecins généralistes en Alsace

Résumé :

Dans sa pratique, le médecin est susceptible d’étre confronté a des évaluations de I’aptitude
a consentir au soin dans des situations cliniques variées. Cependant, la maniére d’évaluer
I’aptitude des patients reste encore difficile et controversée. L’objectif principal de notre
¢tude est de recueillir les critéres qui semblent nécessaires aux médecins généralistes
lorsqu’ils évaluent I’aptitude de leur patient.

Nous avons réalisé une étude qualitative via 12 entretiens semi-dirigés en 2019 et 2020. Nous
nous sommes efforcés d’obtenir un panel vari¢ de médecins généralistes de part leur age,
sexe, lieu et mode d’exercice afin d’aboutir a des données les plus exhaustives possibles.
L’évaluation de I’aptitude a consentir au soin est un processus dynamique, continu, complexe
et pertinent pour tous les professionnels de santé. En premier lieu, les médecins s’intéressent
au patient : a ses capacités de délibération, a son modele de pensée, a ses fonctions cognitives
et psychiatriques, a son histoire de vie, a ses valeurs, ainsi qu’a son état émotionnel, a sa
culture et a son entourage. Ensuite, les médecins s’interrogent sur leur propre réflexion
médicale et sur les ¢éléments qui vont la constituer ou I’influencer : leurs expériences
médicales, leurs valeurs, les critéres médico-légaux actuels, leur sensibilité éthique, leur
disponibilité¢ et leur état émotionnel. Pour finir, les médecins décrivent également
I’importance de la rencontre médecin-patient, de la relation de confiance et du processus
délibératif qui en découlent.

L’¢évaluation de I’aptitude a consentir est donc une démarche personnelle du praticien, basée
sur la connaissance du patient, et qui vise, a travers le dialogue et le partage, a juger de la
capacité de ce dernier, tout en respectant sa singularité, son authenticité et son autonomie.

Rubrique de classement : Médecine générale

Mots-clés : aptitude a consentir, capacité & consentir, consentement, tests d’aptitude a
consentir, ¢thique, médecine générale, psychiatrie, gériatrie

Président de theése : Gilles Bertschy, Professeur (PU-PH)
Directeur de these : Jean-Christophe Weber, Professeur (PU-PH)

Assesseurs : Georges Kaltenbach, Professeur (PU-PH)
Antoine Giacomini, Chef de clinique de Médecine Générale

Adresse de ’auteur : 29, rue du chiteau Fiat — 67500 Haguenau




